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Introduction

L'éducation thérapeutique du patient (ETP), telle qu'elle a été définie officiellement par
1'Organisation mondiale de la santé est légalisée en France depuis son inscription dans l'article
84 de la loit HPST (Hopital, Patients, Santé et Territoire) du 21 juillet 2009, précisant qu’elle

« s'inscrit dans le parcours de soins du patient » (1).

Elle a pour finalité de solliciter la participation active du patient a prendre soin de lui afin
d’améliorer la prise en charge de la maladie et la qualité des soins. Elle est recommandée par
la Haute autorité de santé dés 2007 dans 1I’accompagnement du patient atteint de diabete de type
deux (2). Son efficacit¢ dans cette indication est clairement démontrée par les recherches
scientifiques (3) qui étudient I'évolution de marqueurs biocliniques dont I'hémoglobine glyquée

(HbAlc) (4).

L’ETP permet le développement des compétences nécessaires pour vivre avec une maladie
chronique et vise également I’amélioration de la qualité de vie des patients méme si cette
derniére a moins été étudiée (5). Elle insuftle une transformation de la relation médecin patient
(6) vers le partenariat en faisant participer les patients aux décisions liées a leur santé. Les
médecins traitants quant a eux, attendent de I’éducation thérapeutique des changements de

comportement du patient vers des habitudes plus favorables a leur santé (7).

L’ETP s’inscrit ainsi au cceur des défis actuels de santé et de société car l'expansion des
maladies chroniques a mis en évidence 1'impossibilité de concevoir et de mettre en ceuvre une
politique de santé publique sans impliquer les patients dans le suivi de leur maladie. Cela
implique de donner parallélement aux soignants la possibilité et la disponibilité de développer

et mettre en ceuvre leurs compétences éducatives.

En Provence Alpes Cote d’Azur, le projet régional de santé 2018-2023 vise a développer ’ETP
en promouvant la posture éducative dans la pratique quotidienne des professionnels de santé,
notamment des médecins traitants (8). La plateforme Oscars recense actuellement vingt-huit

programmes a destination des patients diabétiques de type deux (9).
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Une équipe éducative pluriprofessionnelle du territoire des Alpes-Maritimes a mis en ceuvre un
programme d’éducation thérapeutique ambulatoire a destination des patients diabétiques de
type deux de 2017 a 2020 en milieu libéral. En tant que jeune médecin personnellement
impliquée depuis le début de mes études dans cette approche globale de la santé, je me suis
portée volontaire pour réaliser I’évaluation quadriennale de ce programme apres avoir obtenu

le certificat de niveau [ en ETP.

L’agence régionale de santé demande en effet que chaque programme bénéficie d’une auto-
¢valuation annuelle et d’une évaluation quadriennale (10). Les effets d’un programme sont
habituellement majoritairement décrits par les seuls professionnels en charge de sa coordination
selon trois axes : les changements pour le patient, les conséquences sur le fonctionnement de
I’équipe éducative et I’intégration dans 1’offre de soin locale. Il semble donc intéressant
d’explorer avec un regard neutre le vécu de tous les acteurs d’un programme et c’est dans ce
contexte d’intégration de I’ETP aux soins primaires du diabéte de type deux que ce travail de

recherche a été mené.

Cette ¢tude a donc pour objet principal de recueillir les effets d’un programme d’éducation
thérapeutique du patient sur les acteurs de premicre ligne : patients, équipe éducative et
adresseurs. Comment s’est passé le programme du point de vue de chaque acteur et qu’est-ce

que I’analyse de ces retours d’expériences nous permet de mettre en perspective ?
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Méthode

Type d’étude

Puisque le but de I’ETP est d'aider les patients a mieux prendre soin d'eux-mémes, il a été jugé
intéressant d'utiliser une méthode d'évaluation qualitative, pour explorer les différentes
dimensions de 1'éducation des patients, notamment psychosociale. Le protocole de recherche et

la présentation des résultats se sont conformés aux critéres COREQ (Annexe 1).

Population

Le programme d’éducation thérapeutique de 1’association était destiné aux patients entre 18 et
80 ans, diabétiques de type deux, et leurs proches aidants.

Des intervenants de formations différentes — médecin, infirmier, diététicien, kinésithérapeute,
psychologue, pharmacien, éducateur sportif, patient-expert — animaient une série d’ateliers
autour des thémes suivants : approche psychologique, cuisine diététique, activité physique
adaptée, connaissances biomédicales.

Les patients étaient recrutés via les adresseurs, c’est-a-dire les professionnels de santé du

territoire sensibilisés au programme — le plus souvent des médecins généralistes.

Rencontre de I’équipe

J’ai commencé ce travail en rencontrant 1I’équipe éducative de I’association pour m’imprégner
du contexte dans lequel s’est déroulé le programme. Le président de I’association et le médecin
coordonnateur du programme m’ont expliqué les différentes étapes, de la conception a la mise
en ceuvre de leur programme. Ils ont commenté les évaluations annuelles des trois précédentes

années et ont formulé leurs questionnements quant a la qualité de leur programme.

Guide d’entretien

Un guide d’entretien trés ouvert, sous forme de mots-clefs a ét¢ développé. Seule 1’activité
« brise-glace » de photo-expression a ¢été formalisée afin de garantir un lancement optimal de
I’entretien. Le guide a été relu et corrigé par le jury de cette thése puis testé et approuvé par un
patient tiré au sort. Il a évolué au fil des entretiens, pour s’adapter aux résultats de 1’analyse des

premieres données collectées.
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Le guide d’entretien destiné aux groupes patients et intervenants suivait une ligne conductrice
commune, conforme aux attentes du guide d’auto-évaluation quadriennale de la HAS. Il
explorait les grands thémes suivants : expérience du programme, souvenir du programme,
changements pour le patient, conséquences pour le fonctionnement de 1’équipe, intégration dans
I’offre de soin locale (Annexe 2).

Nous avons fait le choix d’envoyer un questionnaire numérique composé de questions ouvertes
(Annexe 3) aux adresseurs pour deux raisons : augmenter le taux de réponses sans trop
interférer avec leur charge de travail en contexte de crise sanitaire et favoriser I’émergence

d’idées nouvelles — en effet, certains adresseurs €étaient également intervenants du programme.

Modalités de I’entretien

Les différents acteurs du programme ont été contactés par un mail de sollicitation (Annexe 4)
puis recrutés par téléphone. Ils pouvaient alors choisir une date proposée parmi un planning
établi. Les participants ont fourni un accord oral puis écrit, et ils ont été informés qu'ils
pouvaient arréter l'entretien a tout moment sans avoir a justifier leur décision.

Les entretiens duraient entre une et deux heures et se déroulaient dans un batiment administratif
du Centre Hospitalier voisin, lieu bien connu des acteurs, qui a mis a disposition une salle
accessible et adaptée (Annexe 5).

Le guide d’entretien congu sous forme de champs a explorer plutot que de questions précises a
permis de créer un climat de confiance et favoriser la liberté d’expression : les entretiens
prenaient ainsi I’allure d’une conversation. Les intentions de ’investigateur étaient en effet les
suivantes : pratiquer I’écoute active sans interrompre les participants, reformuler les idées pour
en garantir la compréhension, avoir ’esprit ouvert aux propos inattendus. Enfin, il était
primordial pour I’investigateur de garder une attitude de spontanéité favorable : par exemple,
en effet, exprimer son étonnement ou son incompréhension encourage le participant a
approfondir ses propos et a livrer un vécu plus authentique.

Les entretiens s’achevaient quand tous les themes avaient été abordés et que les participants

n’exprimaient plus de nouvelles idées.

Les entretiens ont ét¢ audio-enregistrés via deux supports : le logiciel d’un ordinateur et
I’application dictaphone d’un téléphone. Un cahier de terrain colligeant les notes et impressions

de I’investigateur était complété a I’issue de chaque rencontre.
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Les entretiens ont ensuite été retranscrits sur un logiciel de traitement de texte en verbatim par
une secrétaire ayant la maitrise de ce type de retranscription. Les transcriptions ont été
anonymisées et les entretiens ont ét¢ identifiés par un numéro. Il a été décidé de ne pas identifier
le numéro de l'interview aprés chaque citation afin d'éviter toute possibilité¢ d'identification par

croisement des références.

Analyse des données

Les données collectées ont été analysées selon la méthode de théorisation ancrée via le logiciel
Nvivo. Cette méthode de recherche inductive vise la construction d’une théorie a partir de
données empiriques recueillies. Des ¢léments clefs sont identifiés grace a une série de codes
issus du corpus de texte. L’ensemble des données a été codifié selon une procédure standardisée
inductive et comparative par deux chercheurs : le thésard et une assistante universitaire de la
facult¢ de médecine de Nice, futur médecin coordonnateur du programme de I’association.
Cette double lecture intégrale des données permettait de s’affranchir autant que possible d’un
prisme personnel de lecture. Un aller-retour régulier et progressif entre les données recueillies
sur le terrain et le processus de théorisation a pu étre garanti. L’investigateur a bénéficié en

amont d’une formation a cette méthode d’analyse via le logiciel Nvivo.

Recherche documentaire

La bibliographie a été réalisée grace aux moteurs de recherche PubMed, CISMeF, Sudoc,
Cochrane Library, Google Scholar, Thesaurus et ENT Unice. Les termes MeSH employés
¢taient « éducation thérapeutique du patient », « évaluation des programmes », « diabéte »,

« pouvoir d’agir » — et leur traduction anglaise.



19

Résultats

Caractéristiques de la population

Le recueil des données s’est déroulé de juin a octobre 2020. Le diagramme de flux ci-dessous

présente la répartition des différents acteurs du programme, en tout 55 personnes.

n = 46 patients
inscrits au

n=12
intervenants

n = 11 adresseurs
ayant recu le
formés en ETP

n = 3 n'ayant pas
animé d'ateliers

programme

n =10 se sont
’ limités au BEP
Y

n = 36 patients
ayant suivi tout le
programme

——»{ n =2 hospitalisés
Y

n = 34 patients

questionnaire

n = 9 intervenants n =3 ayant joué n =9 adresseurs
+ 6 aidants inclus

inclus les deux roles inclus

Figure 1. Diagramme de flux

Les patients sont agés de 56 a 85 ans avec un age médian calculé de 72 ans. Les hommes

représentaient deux tiers du groupe. Les aidants étaient toutes conjointes d’un patient.

Les intervenants sont agés de 32 a 65 ans. On compte cinq hommes pour quatre femmes, trois
médecins, deux infirmiéres, une psychologue, une diététicienne, un éducateur sportif spécialisé

en activité physique adaptée et un patient-expert.

Les patients se sont répartis en trois groupes focalisés présentiels (n = 22), un groupe focalisé
en visioconférence (n = 6) et six entretiens téléphoniques individuels (n = 6). Les intervenants
ont ¢été entendu au cours d’un groupe focalisé présentiel (n = 5) et un groupe focalis¢ en

visioconférence (n = 4). Enfin, neuf adresseurs ont répondu au questionnaire numérique.
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Résultats principaux de I’analyse qualitative

L’analyse en miroir des données fait émerger six effets majeurs du programme d’éducation

thérapeutique de maniére unanime, ce qui nous a particuliérement surpris.

Prise de conscience du patient et pouvoir d’agir
Le patient s’implique désormais dans son projet de soin. Il t¢moigne d’une prise de conscience,
d’un cheminement consécutif aux questionnements proposés en ateliers. Le programme a

développé et soutenu la motivation des patients nécessaire pour changer leurs habitudes de vie.

Le renforcement de la confiance en soi au fur et @ mesure de la progression dans le programme
et ’acquisition de connaissances médicales permet au patient d’identifier ses besoins propres

et de fixer avec le médecin des objectifs cohérents.

L’atmosphére sereine des ateliers a offert aux patients 1I’opportunité d’accueillir et d’apprivoiser
leurs émotions, la peur souvent, la fierté parfois. Le patient se connait davantage, il a passé le

stade de I’acceptation de soi et peut désormais s’affirmer dans la démarche de soins.

Certains patients confient avoir enfin compris les mécanismes ayant favorisé leur diabete et

pouvoir désormais les considérer dans la perspective d’un projet de changement.

Changement des représentations

Les résultats montrent que les soignants ont évolué dans leur perception du role du patient dans
son traitement : de profane, celui-ci est devenu pour eux un partenaire de soin. Les médecins
font état également d’un changement dans la perception de leur role : la relation est maintenant
considérée comme un soin a part entiére, elle devient thérapeutique. Par ailleurs, les soignants
rapportent avoir changé leur vision du diabéte au cours des ateliers : ils reconnaissent désormais
la composante psychologique qui participe au développement de la maladie et la considérent
comme un enjeu a investir pour améliorer la santé. Enfin, tous les membres de 1I’équipe
éducative révelent avoir changé leurs représentations des changements qu’ils attendaient chez
les patients : un seul professionnel a objectivé chez un patient une perte de poids de dix
kilogrammes ; cependant, tous reconnaissent comme un résultat majeur que les patients ont
gagné en confiance en eux. Les soignants ne se limitent plus désormais aux effets évidents

classiquement attendus et réalisent ainsi que le programme a bénéficié a tous les patients.
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Les patients ont appréci¢ la relation d’égal a égal créée avec 1’équipe éducative. L’ouverture
d’esprit dont elle a fait preuve a permis au patient de faire évoluer son rapport a soi et a la
maladie. Enfin les ateliers d’activité physique adaptée et de cuisine diététique ont balayé les

croyances des patients sur le sport et I’alimentation.

Du point de vue des adresseurs, les avancées du patient ont bousculé leurs schémas habituels
de la dualité de la relation médecin-malade et les ont amenés a donner a I’aidant une place

centrale dans la stratégie d’accompagnement d’une personne atteinte de maladie chronique.

Réciprocité des apprentissages

L’effacement de la hiérarchie a fait naitre un climat de confiance propice a la réciprocité des

apprentissages.

Les patients rapportent des apprentissages divers et confient leur impression d’avoir transmis a
I’équipe des messages clefs sur leur vécu du diabéte, leurs attentes et les €léments dont ils ont

besoin pour cheminer.

L’équipe éducative a considéré sa participation au programme comme une action de formation
médicale continue. Elle signifie sa surprise d’en avoir autant appris que les patients dans un
domaine qu’elle supposait maitriser. Cet acces aux savoirs expérientiels des patients et de leurs
aidants a amorc¢ une transformation identitaire et se traduit par un changement de pratique
professionnelle : le temps de I’information est allongé, la communication est soignée, I’aidant

est inclus dans la stratégie de soin.

Les adresseurs affirment quant a eux avoir mesuré la primauté de la communication dans la
relation de soin et affirme y consacrer désormais ses efforts. L’autonomisation du patient et son
implication dans le plan de soins a permis aux médecins traitants de valoriser les approches non

médicamenteuses dans la stratégie thérapeutique.

Une culture commune de I’art du soin

Les professionnels de santé ont confié avoir découvert dans 1’éducation thérapeutique du patient
un fonctionnement en adéquation avec leurs valeurs, une illustration de leurs convictions. J’ai
¢té¢ touchée par 1I’émotion de leur témoignage : cette expérience constitue une révélation

personnelle qui leur permet désormais de travailler dans les régles de 1’art du soin.
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IIs ont particuliérement apprécié le fait de devenir une véritable équipe, a la conquéte d’un
objectif commun. Ils ont entrepris ensemble d’effacer le paternalisme de la relation soignant
patient pour devenir des partenaires. Grace a une communication plus sincére et harmonieuse,
ils ont sécurisé le patient, lui offrant la possibilité de confier son contexte de vie, ses attentes et

ses craintes.

Les deux analystes ont cependant noté le décalage exprimé entre I’énergie déployée sans
commune mesure par 1’équipe éducative et la sensation d’abandon face au manque de moyens

extérieurs.

Réle primordial de I’aidant

L’analyse des entretiens met en exergue le role de ’aidant, trés majoritairement per¢u comme
positif et contributif a I’efficacité des soins. Tous les acteurs le considérent indispensables, par

exemple comme relai & domicile pour les patients les plus fragiles.

L’aidant permet d’engager les modifications de dynamique intrafamiliale indispensables aux

changements d’habitudes, sur le plan alimentaire par exemple.

L’aidant s’impose enfin comme un facteur décisif de la durabilité des effets du programme.

Résultats probants sur la maitrise du diabéte
Les trois groupes sont unanimes : le programme a permis d’atteindre un meilleur contrdle du
diabéte. Patients et soignants évoquent une stabilisation voire une diminution de I’hémoglobine

glyquée.

Le patient fait preuve d’un intérét nouveau pour son ordonnance puisqu’il la comprend. Cela
amorce avec le médecin une remise en question des médicaments et découle parfois sur un

allégement du traitement de fond.

Les patients ont confi¢ leur plaisir de comprendre leur pathologie et déclarent se sentir en

meilleure santé physique.

Ci-dessous se trouve la représentation graphique de I’ensemble des résultats. Les majuscules

font ressortir les idées communes partagées par tous les acteurs.
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Figure 2. Organigramme des effets du programme selon les patients
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Ficure 4. Organigramme des effets du programme selon les adresseurs
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Discussion

La réciprocité des apprentissages

Cette ¢étude met en exergue la réciprocité des apprentissages comme effet principal d’un
programme d’éducation thérapeutique.

Les apprentissages sont d’abord ceux des patients. C’est un résultat attendu car déja présent
dans la littérature : ’ETP permet le développement des compétences nécessaires pour vivre
avec une maladie chronique (3). La prise de conscience d’un pouvoir d’agir est I’apprentissage
le plus souvent rapporté par les patients. En découle une gestion autonome de la maladie et de
ses répercussions. Battersby et al. ont défini 12 principes fondés sur des données probantes
associés a une amélioration de l'autogestion des patients et des résultats de santé. Notre étude
retrouve certains de ces éléments clefs comme 1’établissement de priorités et d'objectifs en
collaboration, I’utilisation d'une approche sans jugement, la résolution collaborative de
problemes et I’encouragement de 1’auto-efficacité du patient. Ils peuvent constituer un socle
commun a 1’élaboration des programmes d’ETP. Parallélement, les aidants sont concernés par
les apprentissages des patients. Ces derniers reconnaissent les membres de leur famille comme
des ressources primordiales a la mise en place de nouvelles habitudes favorables a leur santé.
Les soignants les consideérent comme les relais de leur discours. Lamore et al. ont publié
I’intérét d’inclure les aidants dans la stratégie thérapeutique (11) : ils sont un appui précieux
pour les patients et les soignants.

Les apprentissages sont aussi ceux des soignants. Fayn et al. présentent dans une revue de la
littérature le concept d’empowerment du patient suite a la participation a un programme d’ETP
et lui associe le concept d’empowerment du soignant. Désormais inscrits dans une culture
commune de posture éducative, les professionnels retrouvent un sens au soin (12) et en tirent

une motivation sans commune mesure.

Enfin, cette étude est également a 1’origine d’une transformation du jeune médecin chercheur.
Comme le disait Lefebvre et al. « Je ne peux plus pratiquer de la méme maniére : je me souviens
encore de ne pas avoir eu conscience de ce que j'allais découvrir. Je me suis immiscée dans une
aventure sans savoir que je ne serais plus jamais la méme apres cette expérience d'apprentissage,
ni comme personne ni comme professionnelle. Je me suis alors inscrite dans ce que j'appelle
maintenant un apprentissage perpétuel des expériences familiales uniques et propres a chacune

d'elles. J'ai alors compris que seuls leurs histoires et leurs bagages pouvaient m'aider a les
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aider » (13). Ce changement de regard du professionnel confronté a I’ETP incite a inclure cette

pratique de soins dans les ¢tudes des futurs médecins.

Il est finalement difficile de déterminer qui apprend le plus au cours d’une expérience d’ETP,
et d’ailleurs, 1’action éducative ne peut se résumer a la construction de compétences d’un
individu. Il s’agit davantage d’instaurer des espaces transitionnels d’écoute et d’échange. La
plupart des équipes qui pratiquent 1'éducation thérapeutique affichent pour ambition d'accroitre
l'autonomie des patients. Or, le concept d'autonomie s'enracine dans celui de réciprocité. Si, par
son action éducative, le soignant parvient & promouvoir I'autonomie de la personne malade, sa
rencontre avec le patient lui permettra de progresser lui-méme sur le chemin de 1'autonomie.
L'éducation existe bien dans les deux sens (14). Sandrin-Berthon et al. définissent la réciprocité
des apprentissages comme l'objet de 1'éducation thérapeutique car elle change la nature des
relations entre le patient et le médecin. L'éducation est la meilleure défense contre 1'échec
thérapeutique, mais ne l'exclut pas mécaniquement : elle permet seulement au soin d'aller
jusqu'au bout de ses limites. Pour le médecin, I'éducation thérapeutique lui apporte la possibilité
de se libérer du paternalisme et du technicisme, qui occultent souvent la dimension réellement
éducative du soin. Elle lui permet également de retrouver le sens le plus profond de la clinique,

sans laquelle la médecine perd son caractére essentiel d'humanisme et « d'art de la vie » (15).

Réseaux et force des liens faibles
Les résultats de cette étude sont remarquables par le caractére concordant des perceptions des
différents acteurs. Ce phénomene peut s’expliquer par deux théories sociologiques, celle des

réseaux et celle de la force des liens faibles.

Thota et al. ont réalisé en 2012 une méta-analyse sur 67 études traitant des soins collaboratifs
dans le cadre de la dépression (16). Ils s’appuient sur une amélioration significative des
symptomes et une meilleure adhésion au traitement pour conclure que les modeles de soins en
collaboration fournissent un réseau de soutien de professionnels et de pairs tres efficace, en
particulier au niveau des soins primaires. Le sociologue Pierre Mercklé a démocratisé en France
la théorie des réseaux (17). Au-dela des caractéristiques propres d’un individu, la théorie des
réseaux €tudie les relations entre les individus et les régularités qu’elles présentent, pour les
décrire, rendre compte de leur formation, de leurs transformations, et analyser leurs effets sur

les comportements. Il explique que ce réseau tend vers la formation d’une communauté
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affective centrée autour de I’individu, dont la vocation est de le protéger et ’aider. Cette théorie
illustre les résultats de notre étude : les membres de I’équipe ont formé un véritable réseau ou
se déploie une synergie d’efforts multiples et de nature proche pour relayer I’information et

servir les patients. Le développement d’un tel réseau donne a I’ETP sa force.

Le sociologue Mark Granovetter a étudié la nature des liens au sein d’un réseau et a exposé en
1973 sa théorie de la force des liens faibles (18). Il définit la force d’un lien a partir de quatre
criteres : la fréquence des contacts, l'intensité émotionnelle, 1'intimité et la réciprocité des
services rendus. Se distinguent ainsi deux types de relations : les relations soutenues et
fréquentes entre I’individu, sa famille et ses amis qualifiées de liens forts, et les relations
formées par un réseau plus étendu et distant ou les contacts sont brefs et occasionnels, qualifiées
de liens faibles. Paradoxalement, Granovetter juge les relations faibles plus utiles, dans une
cherche d’emploi ou un projet de changement de vie par exemple. En effet, les personnes avec
qui nous sommes faiblement liés ont plus de chances d’évoluer dans des cercles distincts, elles
ont ainsi acces a des informations différentes de celles recues habituellement. Les liens faibles
forment une « communauté d’intéréts » et favorisent I’adaptabilité a des situations inédites et
I’acces a de nouvelles opportunités. Dans notre cas, la relation entre un patient atteint d’une
maladie chronique et son médecin traitant s’assimile a un lien fort tandis que celle créée au
décours d’un programme d’éducation thérapeutique s’apparente a un lien faible. Ainsi, nous
comprenons mieux comment la participation a un programme d’ETP a le pouvoir, malgré sa

briéveté dans un parcours de soins, de déclencher des changements majeurs chez le patient.

Critiques de la méthodologie

La double analyse des résultats constitue I’un des points fort de ce travail, avec une concordance
des livres de codes proche de 80% en premiere lecture. Cependant, il apparait nécessaire de
discuter la place du coanalyste de 1’étude. Ses fonctions a venir de médecin coordonnateur du
programme lui donne un regard concerné sur les données. Elles pourraient constituer un biais
dans I’appréciation des effets du programme avec une tendance a se concentrer sur ses aspects

négatifs ce qui n’a pourtant pas été le cas.

La formation préliminaire de I’investigateur a la recherche qualitative, par la lecture d’ouvrages
validés (19) (20) et a la pratique de ’ETP a amélioré ses compétences pour explorer plus en

profondeur les différents champs de I’ETP. Enfin, le projet d’étude a été approuvé et enrichi
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par la cellule qualitative du Département d’Enseignement et de Recherche en Médecine

Générale de la faculté de médecine de Nice.

Aucun égard n’a été porté aux catégories démographiques et sociales des participants. Il aurait
pourtant été intéressant de connaitre les caractéristiques de la population afin de statuer sur les

particularités des effets du programme.

Conclusion et perspectives

Les deux grands effets du programme d’ETP sont donc la réciprocité des apprentissages et la
prise de conscience pour tous ses acteurs d’un pouvoir d’agir aboutissant a une meilleure prise
en charge de la maladie. Cette étude illustre la force de transformation des acteurs du
programme en confrontant le travail des professionnels aux savoirs expérientiels des patients.
Faire vivre une telle expérience de travail en équipe pourrait étre un levier essentiel pour
amorcer I’évolution des pratiques de soins dans le sens d’une meilleure efficacité et d’une plus
grande satisfaction des acteurs. Parallelement, le développement du partenariat patient-soignant
est a encourager, notamment a travers I’animation d’ateliers en bindme ou I’intervention des
patients dans 1’¢élaboration d’un programme.

Finalement, cette démarche éducative ETP, souvent per¢gue comme un complément aux soins
se révele étre une fagon différente de pratiquer, qui donne un sens a la prise en charge tout en

limitant I’épuisement des professionnels si les moyens nécessaires y sont investis.
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Annexes

Annexe 1. Critéres consolidés pour les rapports de recherche qualitative (COREQ) (21)

Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles

1 Enquéteur Pauline PISA
2 Titre académique Aucun
3 Activité Interne de médecine générale
4 Genre Femme
5 Expérience et formation Formation niveau 1 en ETP
Relations avec les participants
6 Relation antérieure Aucune
Le chercheur recueille les expériences des patients, de 1’équipe
7 Connaissances des participants au sujet de I’enquéteur d’animation et des adresseurs d’un programme d’ETP dans le
cadre de sa thése
3 Caractéristiques de I’enquéteur Le chercheur est une étudianli]ei ;:: médecine de I"université de
Conception de 1’étude
Cadre théorique
9 Orientation méthodologique et théorie Théorisation ancrée
Sélection des participants
10 Echantillonnage Tous les acteurs du programme ETP
11 Prise de contact Courriel et téléphone
12 Taille de 1’échantillon 55
13 Non-participation 2 patients pour raisons de santé
Contexte
14 Cadre de la collecte de données Batiment administratif du CH de Grasse, visioconférence
15 Présence de non-participants Non
16 Description de I’échantillon Homogéne
Recueil des données
17 Guide d’entretien Guide non fourni, testé, évolutif
18 Entretiens répétés Non
19 Enregistrement audio/visuel Enregistrement audio
20 Cabhier de terrain Oui
21 Durée Entre une et deux heures
22 Seuil de saturation Non, audition de tous les participants
23 Retour des retranscriptions Non
Analyse et résultats
Analyse des données
24 Nombres de personnes codant les données 2 pour tous les entretiens
25 Description de I’arbre de codage Non
26 Détermination des thémes Oui
27 Logiciel NVIVO version 20.2.0.426
28 Vérification par les participants Non
Rédaction
29 Citations présentées Oui
30 Cohérence des données et des résultats Oui
31 Clarté des thémes principaux Oui
32 Clarté des thémes secondaires Oui
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Annexe 2. Guide d’entretien

1) Débuter par un atelier de photo-expression « brise-glace »

Une photo pour parler de votre expérience de ce programme ETP

2) Poursuivre par I'évocation de souvenirs

Racontez-moi un bon et un mauvais souvenir du programme

3) Tirer du souvenir de chacun les thémes a exploiter par la suite
Grands thémes
* Changements pour le patient
= Conséquences pour le fonctionnement de 1’équipe

= Intégration dans I’offre de soin locale

4) Reformulation, synthése et conclusion
= Forces : qu’est-ce qui a été un atout dans la conception et la mise en ceuvre du
programme ?
= Faiblesses : qu'est-ce qui vous a manqué ?
=  Opportunités : qu’est-ce qui vous a aidé de ’extérieur ?
= Menaces : qu’est-ce qui a été difficile ou un obstacle de I’extérieur ?
* Quelles recommandations ou conseils donneriez-vous a quelqu’un qui voudrait faire

la méme chose ou reprendre le programme ?



34

Annexe 3. Questionnaire numérique a destination des adresseurs

Bonjour a tous,
Je m'appelle Pauline Pisa, je termine actuellement 1'internat de médecine générale.

J'ai choisi de centrer ma these sur I'évaluation du programme ETP de I'APSPG destiné aux

patients diabétiques de type 2.

Certains de vos patients y ont participé, et je souhaiterais donc avoir vos impressions sur les

effets du programme. Ce sera rapide, promis !!

Merci beaucoup de votre participation. Elle est trés utile pour moi dans le cadre de ma thése,

mais aussi plus largement pour I'ETP, connaitre ses effets et la valoriser.

1) Suite a la participation au programme, quels changements avez-vous pu observer chez
vos patients ?

2) Quels effets a eu cette expérience sur vous-méme et sur vos habitudes de pratique ?

3) J'ai recueilli les expériences des patients suite au programme et ils déclarent souvent
que la relation avec leur médecin traitant a changé : qu'en pensez-vous ?

4) Comment le retour de vos patients a-t-il modifié¢ votre prise en charge de leur diabéte ?

5) Cette expérience vous encourage-t-elle a adresser de nouveaux patients au programme

d'ETP et pourquoi ?

N'hésitez pas a exprimer vos remarques ci-dessous. Merci beaucoup !
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Annexe 4. Mail de sollicitation

Bonjour a tous,

Je m'appelle Pauline Pisa, je termine actuellement l'internat de médecine générale.

J'ai choisi de centrer ma these sur 1'évaluation du programme ETP dans lequel vous avez investi
beaucoup d'énergie !

Mon objectif principal est de recueillir les effets du programme du point de vue des trois acteurs
principaux : I'équipe, les patients et les adresseurs. Vous trouverez ci-joint la fiche détaillée du

projet de thése validé par la faculté de médecine de Nice.

Je souhaite donc former des groupes de 8 personnes pour discuter de vos expériences en petit
comité, en visioconférence ou en présentiel.

Je vous propose de répondre a ce Doodle pour définir vos disponibilités et choisir ensemble la
date.

Si vous avez une préférence pour participer a un groupe présentiel (a Grasse) ou a une
visioconférence, précisez-le-moi par retour de mail.

En l'absence de réponse, je me permettrai de vous recontacter.

Merci beaucoup de votre participation ! Elle est trés utile pour moi dans le cadre de ma thése,
mais aussi plus largement pour I'ETP, connaitre ses effets et la valoriser.

Au plaisir de vous rencontrer bientdt, je reste disponible d'ici 1a.
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Annexe 5. Cadre des entretiens
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Serment d’Hippocrate

En présence des Maitres de cette faculté, de mes chers condisciples et devant I’effigie
d’Hippocrate,

Je promets et je jure d’étre fidele aux lois de ’honneur et de la probité dans I’exercice de la
Meédecine.

Je donnerai mes soins a I’indigent et n’exigerai jamais un salaire au-dessus de mon travail. Je
ne me laisserai influencer ni par la soif du gain ni par la recherche de la gloire.

Admise dans I’intimité des maisons, mes yeux n’y verront pas ce qui s’y passe ; ma langue taira
les secrets qui me seront confiés et ma conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de parti ou de classe
sociale viennent s’interposer entre mon devoir et mes patients.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je garderai le respect absolu de la vie humaine.

Méme sous la menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales contre
les lois de I’humanité.

Je préserverai l’indépendance nécessaire a [’accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

Respectueuse et reconnaissante envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants 1’instruction que
j’ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fideéle a mes promesses.

Que je sois couvert d’opprobre et méprisée de mes confréres si j’y manque.
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Résumé

Contexte : I’évaluation quadriennale d’un programme d’ETP est une exigence réglementaire
de I’agence régionale de santé qui permet aux équipes de faire le point sur les résultats attendus
pour les bénéficiaires, pour I’équipe des intervenants et le développement de 1’offre éducative
sur le territoire. Une équipe pluriprofessionnelle exercant en secteur libéral a souhaité
comprendre plus en profondeur quels effets avait eu leur programme ambulatoire destinée a des

patients diabétiques de type deux.

Objectif : analyser les effets d’un programme d’éducation thérapeutique en croisant les regards

des acteurs directement impliqués : patients, équipe éducative et adresseurs.

Méthode : une étude descriptive qualitative menée au travers d’entretiens en groupes focalisés.
Les données ont ensuite été analysées selon le modele général inductif par deux chercheurs. Le

protocole de recherche et la présentation des résultats sont conformes aux criteres COREQ.

Résultats : 55 des 62 acteurs d’un programme d’ETP ont été entendus entre juin et octobre
2020 et font émerger a I’unanimité six effets majeurs : le développement d’un pouvoir d’agir,
la réciprocité des apprentissages, les changements de représentations, 1’émergence d’une
culture éducative commune dans I’équipe, la considération du réle primordial de 1’aidant et

enfin la meilleure maitrise de la maladie.

Conclusion : la réciprocité des apprentissages et la prise de conscience pour tous ses acteurs
d’un pouvoir d’agir sont les deux grands effets du programme d’ETP, in fine cela aboutit a une
meilleure prise en charge de la maladie. Cette étude illustre la force de transformation des
acteurs du programme grace a la confrontation du travail des professionnels aux savoirs
expérientiels des patients. La démarche éducative ETP, souvent pergue comme un complément
aux soins se révele étre une fagon différente de pratiquer, qui donne un sens a la prise en charge

tout en limitant 1’épuisement des professionnels si les moyens nécessaires y sont investis.

Mots-clés : éducation thérapeutique, évaluation des programmes, diabéte, soin collaboratif,

pouvoir d’agir — et leur traduction anglaise.



