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INTRODUCTION
A. L'insuffisance cardiaque
1. Données épidémiologiques

D’apres les derniers chiffres disponibles de Santé Publique France, la prévalence de
I'insuffisance cardiaque dans la population frangaise serait de 2,3%, et ce chiffre atteindrait
méme 10% pour les personnes agées de plus de 70 ans. L'insuffisance cardiaque représente la
premiére cause d’hospitalisation des personnes de plus de 65 ans (14) avec plus de 160000
hospitalisations par an en France et 20% des patients hospitalisés pour une premiere
décompensation ont été ré-hospitalisés dans I'année pour le méme motif. Depuis 2002, le taux
de ré-hospitalisation a augmenté de plus de 30% avec un taux de |étalité hospitaliere assez
élevé. Le nombre moyen d’hospitalisation par personne est de 1,3 (59). La durée moyenne de
séjour est de 10 jours (37). Dans plus de 30% des cas, les ré-hospitalisations sont évitables car
elles seraient liées une mauvaise observance médicamenteuse et/ou diététique. C'est une
maladie particulierement grave et difficile a prendre en charge, avec une survie estimée a 30%
a 5ans (9)(42). En 2013, le CépiDC a recensé 70213 décées qui seraient liés a une insuffisance
cardiaque en France, dont pres de 65% étaient des sujets agés de plus de 85 ans. Le co(t de sa
prise en charge est élevé, estimé a 1,5% a 2% des dépenses de santé, dont 78% sont en rapport
avec les hospitalisations (14). Toutefois, méme si le nombre de déces reste élevé, il tend a
diminuer ces vingt dernieres années, avec une baisse estimée a 20% malgré le vieillissement
de la population francaise, probablement grace a une amélioration de la prise en charge de

cette maladie (59).

2. Diagnostic de I'insuffisance cardiaque
L'insuffisance cardiaque associe des symptomes spécifiques (dyspnée, cedeme des
membres inférieurs, toux, etc) ou aspécifiques surtout chez les personnes agées (asthénie,
perte d’autonomie, trouble du comportement, etc) et parfois des signes cliniques évocateurs
qui résultent d’'une anomalie structurale ou fonctionnelle du coeur aboutissant a une baisse du
débit cardiague ou une augmentation des pressions de remplissage au repos ou a I'effort. |l

faut distinguer l'insuffisance cardiaque aiglie, qui est définie par I'apparition ou I'aggravation



rapide des symptdmes pouvant nécessiter une hospitalisation, de l'insuffisance cardiaque
chronique caractérisant I'état du patient en dehors d’une poussée de décompensation (37). Le
diagnostic repose sur I'examen clinique, les données biologiques et I'échographie Doppler
cardiague permettant notamment d’estimer la sévérité de la maladie et d’aider au diagnostic
étiologique. D’autres examens complémentaires peuvent étre réalisés (34). Elle fait partie des
affections de longue durée au titre d’ALD n°5 permettant une prise en charge a 100% par

I’Assurance Maladie.

3. Etiologies de I'insuffisance cardiaque chronique
Les étiologies de l'insuffisance cardiaque sont nombreuses. En effet, toute pathologie
cardiague peut aboutir a une insuffisance cardiaque chronique. La liste est longue, mais nous
pouvons en citer quelgues-unes : cardiomyopathie ischémique, hypertensive, toxique (alcool,

chimiothérapie, etc), amylose, cardiomyopathie du post-partum, congénitale, HTAP...

4, Facteurs favorisants de décompensation
Il existe plusieurs facteurs pouvant étre responsables d’'une décompensation cardiaque
qu’il faut savoir identifier afin de prendre en charge le patient de facon adaptée. Nous pouvons
citer par exemple: une mauvaise observance médicamenteuse, des regles hygiéno-
diététiques, une dénutrition, une anémie, une intoxication alcoolique, une infection
intercurrente, une cardiopathie sous-jacente (une insuffisance coronarienne, une poussée

hypertensive, un trouble du rythme cardiaque...) (34).

5. Thérapeutique
La prise en charge de l'insuffisance cardiague chronique nécessite des mesures
médicamenteuses et non médicamenteuses.
a) Les traitements médicamenteux
Pour l'insuffisance cardiaque a fraction d’éjection ventriculaire gauche (FeVG) réduite,
il comprend une association de médicaments (béta bloquant, IEC, diurétique) en titration
jusgu’a dose maximale tolérée voir le recours a d’autres thérapeutiques en cas d’atteinte

sévére (Sacubitril/Valsartan, Ivabradine) (37). Pour l'insuffisance cardiaque a FeVG préservée,



le traitement est préventif (contrdle tensionnel, maintien d’un rythme sinusal par exemple) et

repose essentiellement sur les diurétiques de I'anse de Henlé en cas de signes congestifs (37).

b) Les traitements non médicamenteux

lIs comprennent des mesures hygiéno-diététiques, comme la restriction sodée, la
suppression de la consommation d’alcool, le contréle des facteurs de risque cardiovasculaires
associés, la surveillance du poids, 'activité physique adaptée pour lutter contre la sédentarité,
I"éviction de l'automédication (34) mais aussi le traitement des comorbidités associées.
Lorsque les traitements médicamenteux ne sont plus suffisants, il peut étre envisagé la pose
d’un défibrillateur automatique, d’une assistance ventriculaire gauche ou une transplantation
cardiaque (37). La réadaptation cardiaque a également une place importante (13).
La plupart de ces mesures sont difficiles a mettre en place initialement, et nécessitent un suivi
et un accompagnement au long cours par des professionnels qualifiés, c’est donc la que

I’éducation thérapeutique du patient présente tout son intérét.

B. L"éducation thérapeutique du patient

1. Généralités

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) fait partie de la prévention tertiaire et vise
a 'autonomie du patient par 'acquisition de connaissances et de compétences relatives a la
prise en charge d’une maladie chronique (15). Les maladies chroniques, notamment
cardiovasculaires, neuropsychiatriques et les cancers représentent les principales causes de
morbi-mortalité et engendrent un co(t important pour la société, il est donc nécessaire de
promouvoir des stratégies de prévention. Dans ce contexte, I'ETP a ainsi une place légitime (15)
et les premieres initiatives ont eu lieu en Amérique du Nord, concernant le diabéte dans les
années 1970 (28) puis progressivement se sont développées dans les pays européens, pour des
pathologies comme le diabéte et I'asthme dans les années 1978-1980 suivies d’une

multiplication de programmes dans le champ des maladies chroniques (15).

2. Définition
La définition de I'ETP repose sur celle du rapport OMS Europe, publié en 1996 : « Elle

vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer



au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente
de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, congcues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins,
de l'organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et a la
maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) @ comprendre leur maladie et leur
traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en
charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. » (20)(35). LU'ETP
doit étre distinguée de l'information. Elle permet au patient I'acquisition et le maintien de
compétences d’auto-soins et la mobilisation ou 'acquisition de compétences d’adaptation, qui
sont indissociables l'une de l'autre, fondées sur les besoins propres du patient, et qui se
développent au cours du temps en tenant compte du vécu et de I'expérience de la maladie. Les
compétences d’auto-soins concernent les décisions que le patient va prendre dans I'intention
de modifier I'effet de la maladie sur sa santé (adapter des doses de médicaments, modifier son
mode de vie, etc). Les compétences d’adaptation permettent au patient d’étre dans la maitrise
de son existence et d’acquérir la capacité a vivre dans son environnement et a le modifier
(développement des compétences de communication, de la confiance en soi, d’objectifs a
atteindre, etc) (35). L'ETP devrait étre inclus de maniere coordonnée, intégrée dans le parcours

de soins du patient afin de réaliser une prise en charge globale et cohérente (15).

3. Cadre légal

L'ETP s’inscrit dans un cadre législatif particulierement exigeant en France. La loi du 4
mars 2002 sur les droits des patients avait déja préconisé la nécessité de développer des actions
d’éducation. Le 29 juillet 2004, un décret renforce le réle des infirmieres dans cette action
éducative. Par la suite, le plan de Qualité de Vie des maladies chroniques 2007/2011 place 'ETP
au centre du dispositif de prise en charge de ces maladies (28). Les principes des démarches
éducatives, les étapes des programmes et leur déroulement sont définis dans les
recommandations publiées par la HAS en 2007 (15). L'ETP est légitimée en France par la loi
HPST du 21 juillet 2009 (28) avec I'article 84 de la loi qui définit 'ETP comme partie intégrante
du parcours de soins du patient atteint de maladie chronique : « I"éducation thérapeutique
s’inscrit dans le parcours de soins du patient ; elle a pour but de rendre le patient plus autonome,

en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie » (art L



1161-1) (15). Enfin, I'arrété du 14 janvier 2015 rend obligatoire la formation pour dispenser

I"ETP auprés du patient (28).

4, Mise en ceuvre d’un programme d’éducation thérapeutique

Depuis le 1°" janvier 2011, tout programme d’ETP doit demander une autorisation en
déposant un dossier auprés de I’ARS qui doit répondre dans un délai de 3 mois. L'autorisation
accordée est valable quatre ans. Toute modification du programme devra étre signalée a I’ARS.
Il est possible que le programme autorisé recoive un financement de la part de I’ARS (31). Les
équipes et les coordonnateurs doivent réaliser une auto-évaluation interne annuelle de leur
programme, selon une procédure établie par la HAS, dans le but de I'améliorer. Une évaluation
quadriennale du programme doit étre également faite et déposée a I’ARS pour valider le

renouvellement de I'autorisation (31).

5. Déroulement de I"’éducation thérapeutique

L'ETP doit étre proposée a tout patient atteint de maladie chronique, quel que soit son
age, le stade et I'évolution de sa maladie, en s’adaptant a ses besoins et ses demandes, par tout
professionnel de santé impliqué dans sa prise en charge. L'entourage du patient peut étre
associé a cette démarche. Elle doit faire partie intégrante de la prise en charge thérapeutique,
en particulier si elle est complémentaire et indissociable des traitements, de la prévention des
complications, en tenant compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des facteurs de
fragilités psychologiques, sociales et des priorités définies avec le patient (35). Elle est réalisée
par une équipe formée, pluridisciplinaire, dont la composition dépend du type de programme,
avec la présence d’au moins un coordonnateur (35). En France, I'ETP est principalement
centrée sur les objectifs et les compétences (28) et comprend normalement 4 étapes :
I'identification des besoins au moyen d’un diagnostic éducatif, I'élaboration d’un programme
personnalisé avec des priorités d’apprentissage, la planification et la mise en ceuvre des
séances d’ETP, et enfin |’évaluation des compétences acquises par le patient (35).

En 2010, aprés application du décret en France, on recensait prés de 1796 programmes
dont 75% étaient hospitaliers. Depuis la loi HPST, 'ETP est également rendue possible en
dehors de I'hopital, au sein de réseaux de santé, de maisons médicales, etc. (15)

Les programmes doivent remplir un certain nombre de critéres qualité. L'ETP doit faire

partie intégrante du traitement et de la prise en charge, concerner la vie quotidienne et
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I'environnement psychosocial du patient, impliquer autant que possible I'entourage du
patient, étre un processus permanent adapté a I’évolution de la maladie et du mode de vie du
patient, étre structurée, organisée, réalisée par divers moyens éducatifs, multi-professionnelle,
interdisciplinaire, et inclure le travail en réseau. Une évaluation du processus d’apprentissage
et de ses effets doit étre réalisée par des soignants formés (28). Le HCSP dans son rapport,
rappelle la nécessaire implication du médecin généraliste en tant qu’acteur de I'éducation
thérapeutique et coordinateur principal, et propose notamment d’aménager des consultations

dédiées a I'ETP dans sa pratique (36).

6. Epidémiologie

Seuls 10% de patients devant bénéficier de I'ETP en bénéficient réellement (15),
probablement car 'offre est insuffisante, que les programmes sont difficilement accessibles en
fonction du territoire ou tout simplement parce qu’elle n'est pas proposée par les
professionnels de santé (50). Selon le Barometre Santé Médecins 2009, 80% des consultations
de médecine générale concernent des maladies chroniques avec un taux d’inobservance
thérapeutique pouvant aller de 30 a 80%. Pres de 45% des médecins généralistes orienteraient
leurs patients pour des activités éducatives, tandis qu’il y aurait moins de 10% des médecins

généralistes qui pratiqueraient I'ETP eux-mémes (22).

C. L"éducation thérapeutique dans l'insuffisance cardiaque

En 2006 un programme national et européen francophone avait été mis en place,
nommé ICARE, pour les patients insuffisants cardiaques, proposant une formation des
différentes équipes d’ETP et un programme structuré avec des outils éducatifs, se déroulant
souvent au sein d’unité thérapeutique d’insuffisance cardiaque (UTIC), de réseaux ou encore
de service de soins de suite et de réadaptation (SSR) (42). Un programme structuré d’ETP avait
été proposé par la Société Francaise de Cardiologie, formulant notamment les objectifs et les
compétences a acquérir pour les patients insuffisants cardiaques chroniques (41).

Plusieurs études ont démontré les bénéfices de I'ETP pour le patient insuffisant
cardiaque chronique. Le registre ODIN a montré que I'ETP, dispensée a partir du programme
ICARE, était associée a une baisse significative de 25 a 30% du risque de déces a 2 ans (43). Les

interventions d’ETP faites par une infirmiére au cours de |'hospitalisation ont amélioré
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I'observance médicamenteuse et diététique et diminué le taux de ré-hospitalisation dans
I'année pour des patients insuffisants cardiaques dans une région rurale en Chine (18). Des
séances individuelles d’ETP ont prouvé leur efficacité dans le changement de comportement
du patient avec une meilleure connaissance de la maladie, une meilleure observance
thérapeutique (8). Une autre étude retrouve une baisse significative du taux de ré-
hospitalisation dans les 6 mois (46). L'association d’une intervention d’ETP durant
I"hospitalisation avec un suivi téléphonique et des visites a domicile d’une infirmiére, a
démontré une bonne observance thérapeutique médicamenteuse et une diminution du taux
de ré-hospitalisation et de mortalité a trois mois (56). De plus, les capacités d’auto-soin, la
compréhension de la maladie et des symptdmes réduiraient les symptdmes de dépression et
amélioreraient la qualité de vie, notamment chez les personnes agées (62). Et nous pouvons
enfin citer, une réduction de la mortalité globale de 34%, une baisse des ré-hospitalisations a
1 an de 53%, d’apres un article de la revue Cochrane (60). Toutes ces études, malgré qu’elles
soient souvent limitées par les conditions de réalisation et qu’elles soient difficilement
comparables (1), retrouvent néanmoins des résultats encourageants et confirment I'intérét de
I'ETP dans la prise en charge du patient insuffisant cardiaque chronique.

Actuellement en France, il y a prés de 230 programmes d’ETP destinés aux patients
insuffisants cardiaques autorisés par I’ARS, qu’ils soient ambulatoires ou hospitaliers, dont 38
sont déployés en lle-de-France. Un travail de these avait été réalisé en 2015, concernant les
programmes d’ETP réalisés en soins primaires en France et avait recensé une quinzaine de

programmes destinés aux patients insuffisants cardiaques chroniques (52).

D. Soins primaires

Les soins de santé primaires représentent le premier niveau de contact médical de la
population avec le systeme de santé a proximité de leur domicile ou de leur travail. lls sont
essentiels et doivent étre accessibles a tous. La médecine générale est une spécialité orientée
vers les soins primaires, en développant une approche globale, centrée-patient et les médecins
généralistes contribuent a cette offre de soins ambulatoires avec pour missions la prévention,
le dépistage, le traitement, le suivi des maladies et I'éducation pour la santé mais aussi la

continuité des soins, I'orientation et la coordination des soins nécessaires pour le patient (24).
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E. Justification et objectif de I'étude

L'insuffisance cardiaque est une maladie chronique dont le pronostic est sombre et le
taux d’hospitalisation reste élevé, alors que certaines causes pourraient étre évitées. L'ETP dans
ce contexte a donc une place importante. Le nombre de programmes a augmenté ces derniéres
années sur le territoire national. Cependant, peu de données sont disponibles concernant le
contenu de ces programmes et aucun travail de recherche n’a été réalisé concernant les
modalités de réalisation et les caractéristiques de ces programmes.

L’objectif de notre étude était d’identifier et d’analyser les programmes d’éducation
thérapeutique destinés aux patients insuffisants cardiaques chroniques autorisés par I’ARS lle-

de-France entre 2010 et 2019.

Il. MATERIEL ET METHODE

A. Type d’étude

Nous avons fait le choix de réaliser une recherche qualitative qui permet avec son
approche compréhensive, un abord plus élargi de la compréhension de la santé et des
déterminants des soins, et qui est particulierement appropriée lorsque les facteurs observés
sont subjectifs et donc difficiles a mesurer (7). Elle tente de définir un critére et d’en connaltre
les variations en fonction des diverses circonstances. Aussi, elle s’inscrit dans une vision globale
du contexte étudié. Des hypothéses seront induites a partir du recueil des données dans leur
milieu naturel. En effet, le travail du chercheur consistera, a partir d’une observation, a aboutir

a une hypothése via une démarche inductive et interprétative (12).

B. Echantillonnage

L’échantillonnage est une étape importante du processus de recherche, car elle peut
valider ou invalider 'ensemble d’une étude. Elle est souvent définie implicitement dans I'étape
de problématisation, en découlant de la question de recherche et de sa reformulation. Dans le

cadre d’une recherche qualitative, le but est de produire des données riches et complexes a
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partir d’un échantillon donné. Nous avons fait le choix de I'’échantillon préalable, qui est un
mode d’échantillonnage assez courant en santé publique. Il peut s’agir de groupes déja
existants, définis et limités en taille, ou bien de groupes dont les caractéristiques sont
pertinentes par rapport a I'objet de la recherche (45). L'objet de notre recherche concerne les
programmes d’ETP pour les patients insuffisants cardiaques agréés par I’ARS lle-de-France
entre 2010 et 2019. Nous nous sommes donc intéressés aux coordinateurs et acteurs des
différentes équipes d’ETP des 38 programmes en lle-de-France destinés aux patients

insuffisants cardiaques chroniques.

C. Modalité de recueil des données

Dans un premier temps, nous avons recensé tous les programmes d’ETP pour les
patients insuffisants cardiagues mis en place entre 2010 et 2019 et agréés par I'ARS lle-de-
France sur le site de I'ARS lle-de-France (5) ainsi que sur le site Cart’ETP (47). Cette premiére
étape a permis de recenser 38 programmes. Les coordinateurs ont ensuite été contactés, soit
directement par téléphone, soit par courrier électronique, pour savoir s'ils acceptaient de
participer a I'étude et ainsi convenir d’une date et d’un lieu d’entretien. Les entretiens se sont
déroulés entre les mois de septembre et de décembre 2019. Des entretiens semi-directifs ont
été menés aupres des différents coordinateurs ou des membres de I'équipe d’ETP permettant
le recueil des données (11) et consistaient a leur poser des questions ouvertes, ce qui leur
permettait de répondre librement, et éventuellement d’explorer plus en profondeur certaines
de leurs réponses (13). Ces entretiens se sont réalisés a I'aide d’un guide d’entretien (annexe
1), permettant de structurer I'entretien a 'aide d’une série de questions et de relances servant
de fil conducteur et stimulant les échanges (51), et ont été enregistrés a 'aide d’un dictaphone

aprés accord des personnes interviewées dans le respect de leur anonymat.

D. Méthode d’analyse des données

Tous les entretiens enregistrés ont d’abord été retranscrits en verbatims a l'aide du
logiciel Microsoft Word® afin de pouvoir étre lus puis analysés. Nous avons utilisé la méthode

d’analyse de contenu thématique inductive par codage manuel des données, qui vise a donner
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un sens a un corpus de données brutes mais complexes, dans le but de faire émerger des
themes favorisant alors la production de nouvelles connaissances en recherche. Notre travail
s’est inscrit dans une démarche phénoménologique, ou nous avons tenté de dégager le sens
que l'acteur a construit a partir de sa réalité. Nous avons dans un premier temps chercher a
identifier des segments de texte présentant une signification spécifique et unique : des « unités
de sens ». A partir des différentes unités de sens, vont émerger des themes. Dans la continuité
de ce processus de codage des données, nous avons, a l'intérieur de chacun des thémes,
recherché des sous-catégories pouvant étre des points de vue contradictoires, de nouvelles
perspectives, etc. (10) Ce travail de codage a été réalisé a I'aide du tableur Microsoft Excel® :
chacune des feuilles attribuées a un théme était divisée en 3 colonnes: a gauche « sous-
théme », au milieu « sous sous-théme » et enfin a droite « citation verbatim avec le numéro
d’entretien correspondant ». Enfin, la triangulation des données entre le directeur de thése et

le thésard, a permis de vérifier la validité de I'étude grace a leurs différents points de vue.

1. RESULTATS

Entre 2010 et 2019, nous avons recensés 38 programmes d’ETP pour les patients
insuffisants cardiaques chroniques agréés par I’ARS lle-de-France (annexes 2 a 9). Parmi ces
programmes, 32 étaient encore sur la liste de I'ARS lle-de-France en 2019, 6 n’existaient plus,
ou étaient en cours de restructuration (figure 1 ci-dessous). 21 de ces programmes ont pu étre
analysés suite a une entrevue, 2 ont donné lieu a une observation sans entretien et 1 n’a pu
étre analysé convenablement a cause d’une coupure de I'enregistrement (annexe 10).

La durée des enregistrements allait de 20 minutes a 1h53 minutes, avec une moyenne
de 61,35 minutes. Sept entretiens se sont déroulés avec plusieurs interlocuteurs : six ou ils
étaient 2, un ou ils étaient 3. Les professionnels interviewés étaient: 11 médecins, 14
infirmiers, 1 psychologue, 1 pharmacien, 1 dentiste, 1 diététicienne. Pour les deux programmes
qui étaient hospitaliers et qui avaient fait I'objet d’une observation sans entretien, il y avait 2
médecins, 1 infirmier et 1 diététicienne. Quatre programmes se déroulaient en ambulatoire,
vingt étaient des programmes hospitaliers. En ambulatoire, un entretien s’est déroulé avec
deux interlocuteurs. Les professionnels interviewés étaient 2 infirmieres, 1 psychologue, 1

pharmacien, 1 dentiste. En hospitalier, les professionnels étaient 12 infirmieres, 11 médecins
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et 1 diététicienne. Les entretiens avaient été réalisés de plusieurs facons : deux par téléphone,
un par visioconférence, deux s’étaient déroulés entre 2 consultations, un au cours d’un examen
complémentaire. Les autres interlocuteurs avaient pris le temps de nous recevoir. Un seul
programme nous avait communiqué le contenu du programme adressé a I’ARS au vu d’une
autorisation et semblait en accord avec les données que nous avions récupérées au cours de
I"entretien sur le déroulement et la mise en ceuvre du programme. Un seul programme nous
avait communiqué le contenu de la demande de renouvellement de I'autorisation ARS mais il
semblait y avoir quelques discordances entre ce qui était réellement fait et ce qui était déclaré.
Un seul programme nous avait communiqué leur auto-évaluation annuelle.

L'analyse des entretiens a mis en évidence les 5 themes suivants : les patients et leur

entourage, le programme, le déroulement des séances, les intervenants, les organisations.

Figure 1. Flow chart de la population étudiée

Nombre de programmes
répertoriés entre 2010 et
2019
N=38

Nombre de programmes Nombre de programmes
existants 3 ce jour arrétés a ce jour
N=32 N=6

A 4 A 4

Nombre de programmes Nombre de programmes
ayant fait I'objet d'un n’ayant pas fait 'objet
entretien d’un entretien
N=24 N=8
Refus du Absence de
coordinateur réponse
N=4 N=4

Programme en Manque de
restructuration temps

N=2 N=2
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A. Les patients et leur entourage

1. Les caractéristiques sociodémographiques des patients

Dans tous les programmes de notre étude, les patients étaient majoritairement des
hommes adultes sauf pour un des programmes, qui s’adressait uniquement aux enfants et
adolescents. Le ratio était globalement de 70% d’hommes et 30% de femmes, sauf pour 2
programmes, ou la parité tendait a s’équilibrer.

E6 "Chercheur : et la moyenne d’dge ? Intervenant : 70 ans, on a de la chance aussi"
E5 "Il y a environ 70% d’hommes et 30% de femmes"
E13 "Autant d’homme que de femme"
Les patients du programme étaient autonomes dans la vie quotidienne.
E3 "Quand méme assez autonomes."

Certains patients pouvaient par ailleurs avoir des difficultés sociales importantes.

E1 "ce sont toutes des personnes isolées [...] avec des multi traumatismes dans leur parcours de
vie qui font qu’a un moment donné ils ont besoin de se poser [...] pour pouvoir se soigner
correctement et pour pouvoir s’armer [...] pour vivre seul dans un logement autonome "

Dans deux des programmes hospitaliers, certains patients pouvaient venir de tres loin
pour faire de I'ETP dans la structure, ce qui leur demandait une certaine organisation en amont.
E12 "ce sont des enfants qui viennent de partout [...] ces patients-la ne viennent pas d’a c6té, ils
prennent leur journée, parfois ils dorment a la maison des familles ici donc ils prennent le train

ou l'avion [...]. C’est lourd"

2. La maladie des patients

a) L'insuffisance cardiaque
L'insuffisance cardiaque des patients pouvait avoir des étiologies variées, aussi bien des
cardiopathies congénitales, des cardiopathies ischémiques, que des IC du post-partum, etc.
E5 "une insuffisance cardiaque aprés I'accouchement. Et puis on a aussi pas mal d’IC aprés
chimiothérapie [...] et puis apreés il y a tout ce qui est lié a I'alcoolisme [...] on a beaucoup de
patients jeunes qui font de gros infarctus [...]. Et les drogués "
Cette IC avait souvent des stades d’évolution variés, que ce soit lors de la découverte

de la maladie, ou bien a la suite de multiples épisodes de décompensation.
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E7 "on a beaucoup de découverte, bon il y a des patients aussi qu’on suit depuis plusieurs années

qui venaient pour des poussées et encore des poussées puis on les a pris avec nous en UTIC "

b) Les patients pouvaient étre poly-pathologiques
Les patients pouvaient étre poly-pathologiques avec d’autres comorbidités associées.
E17 "Pratiquement a chaque séance j’ai quelqu’un qui a des abus d’alcool, ou aprés c’est vrai

que c‘est des diabétiques on a pas mal de diabétiques”

3. Evolution des caractéristiques des patients
Le profil biomédical et sociodémographique des patients évoluait avec le temps d’apres
le constat de quelques équipes d’ETP (émergence d’insuffisance cardiaque liées aux drogues,
femmes de plus en plus touchées par exemple).
E6 "il y a de plus en plus de jeunes que je n’avais pas auparavant. Plus de femmes pourquoi ?
Parce qu’elles boivent elles fument contrairement a avant et du coup elles commencent a avoir

les mémes pathologies que les hommes"

4. Le recrutement des patients

Le recrutement dépendait du type de programme hospitalier ou extra-hospitalier.

Dans la majorité des programmes de notre étude, le recrutement des patients se faisait
majoritairement a I'hépital, a I'issu d’une hospitalisation ou d’une consultation, les patients
étant rarement adressés par les médecins de ville.

E3 "on a une unité de soins intensifs de cardiologie, service de cardio, service de chir, donc on
récupere 80% des patients de la maison mais on a 20% qui viennent de ['extérieur"

[l'y avait uniguement deux programmes, qui étaient par ailleurs des programmes extra-
hospitaliers, pour lesquels les patients étaient recrutés exclusivement en ville, notamment au
cabinet médical, en pharmacie, et au sein de la patientéle de I'IDE.

E18 "quand moi je vais dans des maisons de santé, je rencontre un des médecins [...] pour que
ce soit effectivement les médecins traitants et les cardiologues qui orientent leurs patients dans
notre programme"”

Parfois, dans quelques programmes, c’étaient les patients eux-mémes qui demandaient
a intégrer le programme.

E5 "Et puis il y a aussi des patients chroniques qui perdent un petit pied, qui nous appelle et nous

les reprenons en HDJ si possible"
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5. Les patients participent aux séances d’ETP réalisées a I'hopital
Dans plusieurs programmes, les patients faisaient de I'ETP en étant hospitalisés, que ce
soit dans le cadre d’un hopital de jour ou d’une hospitalisation conventionnelle.
E15 "en gros c’est trois semaines [...]. Des fois on fait trois semaines puis aprés on les passe en

HD "

6. La participation des patients aux ateliers

Quelques professionnels de santé de I'étude déclaraient que la participation des
patients aux ateliers était libre, et gu’ils ne les obligeaient pas a venir.
E12 "c’est important qu’on leur précise que ¢a ne change rien a leur prise en charge qu’ils
acceptent ou pas [...] s’ils ne peuvent pas ce n’est pas grave on leur proposera la prochaine date
et puis voila, que ¢a ne soit pas non plus trop contraignant, pour que ce soit vraiment bénéfique"

Cependant d’apres quelques intervenants, certains patients se sentaient contraints de
venir aux séances d’ETP, comme s'ils allaient a I'école.
E8 "Il y a beaucoup de programmes d’ETP qui sont tres médicaments-centrés et qui oublient cet
aspect de valorisation, de pratico-pratique dans la vie quotidienne a tel point que les patients

n’adheérent pas au projet parce qu’ils se sentent comme a I’école, ils n’ont pas envie."

7. La satisfaction des patients
Les patients étaient globalement satisfaits du programme car :

- lls pouvaient partager leurs expériences
E8 "il y en a qui veulent revenir aux ateliers plusieurs fois de suite, pour rencontrer d’autres
personnes, pour apprendre encore, pour pouvoir partager"

- lls avaient la possibilité de s’exprimer
E16 "ils sont contents et en fait ils peuvent nous parler de tout, ¢a peut vite dériver"

- Il'y avait un sentiment de réassurance
E5 "ils veulent rester, ¢a les rassure”

- lly avait de l'interactivité
E4 "les patients en général sont ravis [...] parce que c’est un atelier trés interactif"

- lls appréciaient les outils

E12 "on a des outils en plus du mannequin [...] les parents adorent et méme les enfants"
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- La prise en charge était individualisée
E4 "tous sont vraiment trés heureux, enfin la plupart [...] parce que ce n’est pas que du soin, ¢ca
va au-dela, c’est vraiment une prise en charge individualisée, ils sont hyper contents"
- lls avaient compris I'intérét de 'ETP
E8 "ceux qui reviennent par leur propre moyen ce sont les plus motivés, parce que du coup ils
ont compris l'intérét, ils sont préts a revenir sur leur temps personnel"
- lls acquéraient des connaissances
E15 "ils ont compris quels médicaments ils prennent a force qu’on leur répéte "
Beaucoup de patients ressentaient par ailleurs un fort attachement a I'équipe d’ETP.
E5 "ils ont du mal a se diriger vers la sortie"
Des liens s’étaient parfois créés avec I'équipe d’ETP et certains patients, une fois que le
programme était terminé, maintenaient un contact avec I'équipe d’ETP.
E20 "on a méme des personnes dgées qui ont repris une activité physique qui vont au golf qui

nous envoient des petites photos donc en fait il y a un intérét, il y a un lien qui s’est créé"

8. La file active
Il existait une grande hétérogénéité de la file active entre les programmes d’ETP de
notre étude, pouvant aller de 40 a 500 patients environ.
E11 "Oui méme pas loin de 40"
E8 "on est arrivé a 500 patients dans la file active, la moitié avec un parcours complet”
Un programme d’ETP en ville déclarait ne pas avoir de file active.

E18 "on n’a pas vraiment de file active, parce que comme c’est dans des structures libérales"

9. La participation des aidants
Les aidants étaient systématiquement conviés aux ateliers, aussi pour gérer les
difficultés de compréhension et de barriere de la langue éventuelles, cependant leur
participation n’était pas systématique.
E3 "On va beaucoup les solliciter quand c’est un patient qui ne sait pas écrire ou qui a des
troubles du langage ou qui ne comprend pas bien le frangais"
E5 "on propose toujours a 'entourage de venir mais la démarche n’est pas forcément faite de

leur part, alors aprés c’est aussi parce qu’ils travaillent"
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Néanmoins pour un seul des programmes, ils n’étaient pas conviés systématiquement
car cela aurait engendré de trop nombreuses personnes au sein d’une séance.
E2 "on ne fait pas non plus de publicité pour les avoir parce que quand il y a des sessions de 8

ou 9 patients plus les familles ¢ca fait beaucoup et ce n’est plus de 'ETP"

10. La satisfaction des aidants
D’apres les équipes d’ETP, les aidants participants aux ateliers étaient satisfaits du
programme.

E15 "Dans I'ensemble I'entourage ils sont contents en général."

Dans la quasi-totalité des programmes, les patients étaient des adultes majoritairement de
sexe masculin, qui étaient souvent autonomes dans la vie quotidienne. Les patients, pouvant
avoir aussi d’autres comorbidités associées, étaient tous pris en charge pour une insuffisance
cardiague quel que soit le stade d’évolution de leur maladie. Au fil des années, les équipes
avaient constaté une modification des caractéristiques des patients du programme. Les
patients étaient majoritairement adressés par des services hospitaliers, parfois par des
médecins de ville et pour quelques rares programmes, le recrutement se faisait
exclusivement par le biais des professionnels de santé de ville. Parfois, c¢’était le patient lui-
méme qui demandait a intégrer le programme. Les patients n’étaient pas contraints de
participer aux ateliers. Globalement, ils étaient tous satisfaits du programme car il y avait de
I'interactivité, de I'acquisition des connaissances, du partage d’expérience et une prise en
charge individualisée. A tel point, que certains ne voulaient plus quitter le programme, et
maintenaient méme un contact avec I'équipe d’ETP a laquelle ils étaient attachés. Enfin, les
aidants étaient également conviés aux ateliers, méme si leur participation n’était pas
systématique, aussi dans le but de gérer les difficultés de compréhension. Pour ceux quiy

participaient, ils semblaient satisfaits.

B. Le programme
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1. La mise en place du programme d’ETP

Pour quelques programmes, la mise en place du programme pouvait s’étre faite a
I'initiative médicale, ou encore paramédicale et pour d’autres, sur une initiative pluri-
professionnelle.
E7 "Chercheur : c’est le Dr X. qui I’'a mis en place ? Intervenant : Dr X. avec un autre médecin qui
maintenant exerce dans un cabinet a Paris "
E5 "C’est I'ancienne cadre de santé qui s’intéressait beaucoup a I’'ETP. [...] c’est nous qui avons
créé I’HDJ et de la on a découlé ’ETP. Donc c’est cette cadre de santé, [...] qui a donné du punch
a ce « truc » en HDJ"
E3 "Il a été concu par moi mais avec toute I'équipe aussi"

Deux équipes d’ETP avaient déclaré que sa mise en place s’était faite car elles avaient
répondu a un appel a projet.
E1"2011ilyaun appel a projet quiest sortide la DGS qui a cette époque était dans la promotion
des programmes ETP hors des murs de I’hépital, donc nous avons répondu a cet appel a projet”

Deux équipes d’ETP avaient mis en place le programme car il était source de bienfaits
pour les patients.

E12 "nous on le fait pour ¢a aussi parce que c’est démontré et que c’est bénéfique"

2. La conception et I"élaboration du programme d’ETP

Deux équipes avaient congu leur programme a partir de programmes antérieurs.
E9 "pour l'insuffisance cardiaque [...] on s’est inspiré de ce que faisait I’'hdpital X"

Deux équipes avaient déclaré I'avoir congu en étant conforme aux normes de I'ARS.
E10 "nous avons un programme qui répond aux données de I’ARS c’est-a-dire pour étre un
programme d’éducation thérapeutique pour une maladie chronique il faut répondre a ce cahier
des charges"

Dans un des programmes, quelgues membres de I'équipe avaient participé a
I’élaboration du programme mais n’intervenaient dans aucun des ateliers.
E11 "il y a des gens qui ne souhaitent pas faire d’ateliers hein [...]. Bon aprés ils participent a
I’élaboration des ateliers"

Pour quelques programmes, les patients intervenants avaient contribué a son

élaboration.
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E8 "On a créé [...], vous pouvez le voir sur le site internet d’ailleurs, des fiches de médicaments
[...] tout a été travaillé avec des patients intervenants”

Pour d’autres, les patients, non intervenants, avaient contribué a son élaboration
E1 "ils ont participé au début du programme a la co-construction du programme, a la co-

construction de la petite plaquette de notre programme, on a co-construit des séances"

3. Autorisation du programme par I’ARS lle-de-France

Tous les programmes de notre étude avaient recu un agrément par I'ARS lle-de-France
suite a leur demande de renouvellement.
E4 "il a été revalidé cette année, parce que c’est réévalué tous les 4 ans"

Une des équipes avait méme déclaré qu’elle avait recu un financement de la part de
I’ARS pour son programme, qui servait surtout a la rémunération des membres de I'équipe.
E11 "en décembre on a été financé pour le programme [...]. L’enveloppe est suffisante pour
Iinstant [...] mais effectivement c’est I'enveloppe de I’ARS qui nous sert a, bon les salles on nous
les préte gracieusement [...] en fin de compte c’est la rémunération des professionnels de santé"

Par ailleurs, les équipes réalisaient une évaluation annuelle de leur programme, qui était
demandée par I’ARS.

E7 "depuis 2018 on fait des évaluations annuelles"

4, La spécificité du programme d’ETP
Quelques programmes étaient spécifiques aux patients insuffisants cardiaques. Mais la
plupart étaient non spécifiques et prenaient en charge d’autres pathologies.
E13 "elle est destinée a la prise en charge des patients insuffisants cardiaques pour bilan
diagnostique, optimisation de traitement, éducation, suivi et accompagnement de patients"

E18 "nous c’est principalement cardiovasculaire tout venant"

5. Les modalités d’inclusion des patients dans le programme
Le mode d’inclusion des patients dans le programme était majoritairement médicalisé.
Mais parfois, il était non médicalisé et pouvait se faire a la propre initiative du patient.
E6 "le cardiologue d’ici, ou le cardiologue de ville ou le médecin traitant peuvent nous demander

de prendre en charge un patient."
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E5 "Et puis il y a aussi des patients chroniques qui perdent un petit peu pied, qui nous appellent
et nous les reprenons en HDJ si possible."

Quelques programmes comportaient des critéres d’inclusion pouvant étre explicites,
comme l'autonomie du patient, la compréhension de la langue francaise, etc, mais aussi
implicites et concernaient principalement la disponibilité physique et psychique du patient.

E5 "nous c’est de I’HDJ donc il faut que les patients soient autonomes, un minimum "
E17 "mais bon quand ils sont hospitalisés ils sont pas disposés a recevoir [...]. Une fois qu’ils sont
sortis ils sont un peu plus au calme c’est plutét la le moment de leur donner”

Il existait également des criteres de non-inclusion pour certains programmes qui étaient
souvent la perte d’autonomie et I'existence de troubles cognitifs.

E16 "on a exclu les troubles cognitifs ou les patients qui sont dépendants”

Le consentement du patient était recueilli a son admission dans le programme, soit de
facon verbale, soit de facon écrite.

E8 "Si le patient est d’accord, on va tout de suite enchainer avec un bilan éducatif"
E13 "chaque patient doit signer le consentement pour I'éducation”

Il existait également une charte de confidentialité que le patient devait signer a son

inclusion dans le programme.

E18 "on leur fait signer une charte de confidentialité et si c’est pas signé ils ne rentrent pas."

6. Les objectifs du programme d’ETP
Les objectifs des différents programmes d’ETP étaient multiples et variés.
a) Les objectifs biomédicaux
Pour la majorité des programmes, il s’agissait de prévenir la décompensation cardiaque
et les ré-hospitalisations, mais aussi de réduire la mortalité liée a la maladie.
E15 "Diminuer le taux de ré-hospitalisation, qu’ils ne reviennent pas nous voir en
décompensation”
E8 "le but, au final dans I'insuffisance cardiaque [...], ce qu’on veut c’est éviter crescendo qu’il
fasse des décompensations et finisse par mourir."
b) Les objectifs cognitifs et comportementaux
Pour beaucoup de programmes, ils étaient de favoriser I'observance médicamenteuse,

mais aussi I'observance hygiéno-diététique, et 'autonomie du patient.
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E5 "nous I'objectif de notre programme c’est d’avoir une observance du traitement"
E4 "Ce qui va étre essentiel ca va étre 'observance du traitement, I'activité physique et le régime
contrélé en sel"
E7 "C’est de rendre les patients autonomes, c’est ¢ca"

lls concernaient aussi I’'amélioration des connaissances et le savoir et le savoir-faire par
rapport aux signes de décompensation cardiaque.
E17 "le but principal c’est qu’ils aient retenu les signes d’aggravation, pour qu’ils puissent
appeler le médecin avant que ce soit la catastrophe, qu’ils aient le reflexe"
E12 "L’objectif c’est qu’on sait quelles connaissances on veut qu’ils aient a la fin de la séance et

on veut que ¢a vienne d’eux"

c) Les objectifs psychosociaux

Les objectifs étaient principalement d’améliorer la qualité de vie des patients, mais aussi
de les accompagner et de les aider dans la réalisation de leurs objectifs.
E12 "c’est de les autonomiser, améliorer leur qualité de vie"
E1 "aider les personnes a atteindre leurs objectifs. Et les objectifs c’est quoi, c’est stabiliser la
santé [...] faire ses démarches, gérer son alimentation, ses relations sociales familiales "

Pour un programme, c’était également d’améliorer la confiance et I'estime de soi.
E4 "I'idée c’est de [...] reprendre confiance et reprendre estime en soi"

Pour un autre, il concernait I’acceptation de la maladie.
E12 "on a besoin de la psychologue [...] pour que les enfants ne se retrouvent pas dans le déni

de la maladie "

7. Les différentes séances du programme d’ETP

a) Le bilan éducatif partagé
Le bilan éducatif était réalisé systématiquement dans tous les programmes de notre
étude, et pour la majorité, par une infirmiére de I'équipe d’ETP.
E11 "on fait un BEP individuel sur 30 minutes et aprés on convient ensemble de ce qu’il veut"
Ce bilan initial permettait d’aboutir a des décisions partagées avec le patient.
E3 "le diagnostic éducatif est connu du patient, remis au patient, on lui demande aussi quels
sont ses objectifs a lui pour pouvoir se caler, instaurer une négociation concertée"

Il permettait également de définir le parcours éducatif du patient.
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E19 "Au décours de ces deux consultations, il y a un programme de réadaptation dans lequel
[...] il va étre inscrit dans les cours collectifs d’insuffisance cardiaque et éventuellement je mets

une consultation diététique si je vois que le patient est un peu plus problématique"

b) Les séances individuelles

La moitié des programmes de notre étude organisait des séances individuelles de facon
systématique, I'autre moitié les organisait de maniére non systématique, par exemple, lorsqu’il
existait des difficultés de compréhension.
E7 "Le matin de la premiére journée il y a le bilan aprés je les vois individuellement pour tout ce
qui est bilan éducatif, A. les voit aussi, elle fait une consultation médicale, pour faire
connaissance et C. (la diététicienne) les voit aussi"
E19 "je mets une consultation diététique si je vois que le patient est un peu plus problématique

[...] s’ily a des probléemes de langage, donc je prescris aussi des consultations individuelles"

c) Les ateliers collectifs
Quasiment tous les programmes de notre étude organisaient des ateliers collectifs.

E17 "I'apres-midi est consacrée plutdt aux séances collectives"

d) Les séances d’évaluation du patient

Quelques programmes avaient la possibilité de réaliser des séances d’évaluation
intermédiaire de leurs patients au cours du programme, portant souvent sur la réalisation des
objectifs fixés en début de programme.
E5 "Alors il y a des évaluations intermédiaires”

Quelques programmes avaient la possibilité de réaliser une évaluation finale.
E18 "A lissue de ces 3 ateliers collectifs on reprend en individuel le patient et on fait une
évaluation pédagogique, qui est relativement rapide”

En revanche, il y avait trés peu de programmes oU une évaluation a distance était
réalisée.
E6 "Je rappelle le patient a 3 et 6 mois pour voir si les objectifs ont été mis en place et refaire le
point, puis tous les ans le patient revient en hopital de jour"

Nous pouvons noter, que certains programmes comportaient un dossier éducatif

informatisé, permettant de suivre I’évolution du patient au fil des séances du programme.
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E3 "en fait quand on rédige notre diagnostic éducatif on le sauvegarde et lorsqu’on rédige notre
évaluation finale on la sauvegarde également en mettant ce qui est acquis, ce qui est non acquis

et ce qui restera a renforcer."

8. La durée et 'activité du programme

a) Variabilité de la durée du programme
La durée de réalisation du programme était variable pour quelques programmes, alors
qu’elle était fixée pour d’autres.
E11 "Normalement dans la théorie c’est 6 mois mais nous sur 6 mois on n’y arrive pas"
E20 "Et puis au bout de 3 semaines ils ont un programme complet”
b) Variabilité de I'activité pluri-annuelle
L’activité était variable durant I’'année et d’'une année a l'autre.
E18 "c’est extrémement dépendant de la disponibilité des éducateurs, qui sont en général

débordés. On a des années ol on en fait beaucoup, des années ot on n’en fait pas du tout"

9. La poursuite de 'ETP en dehors du programme

Pour un des programmes, I'ETP était poursuivie de maniere informelle en HDJ.
E12 "le renforcement on le fait en séance individuelle quand on les voit en HDJ"

Un autre adressait des rappels d’information a distance par SMS a ses patients.
E10 "Une fois qu’il est sorti on va le revoir a 3 mois et il va recevoir des SMS dédiés a sa
pathologie”

Pour quelques programmes, il y avait une articulation avec le PRADO de |’Assurance
Maladie pour poursuivre la prise en charge du patient.
E4" La synthése c’est de voir ol ils en sont selon Prochaska [...] quels sont leurs projets [...] pour
certains, ceux qui ne sont pas vraiment en capacité de se débrouiller tout seul, on fait appel au

PRADO "

10. L"évaluation du programme d’ETP
La majorité des programmes de notre étude n’avait pas d’évaluation concernant leur
efficacité, notamment sur la morbi-mortalité. Seuls deux programmes réalisaient une

évaluation.
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E8 "on n’a pas les moyens nous de faire un vrai projet d’étude [...] pour voir la progression des
connaissances versus la progression de la maladie versus la morbi-mortalité"
E18 "on a nos propres outils d’évaluation pour notre programme parce que ¢a, ¢a a été construit

pour des remontées au national, puisqu’on a une structure qui nous chapeaute”

11. L"évaluation de la satisfaction des patients
La satisfaction des patients était évaluée dans certains programmes de notre étude a
I'aide d’un questionnaire remis au patient.

E12 "a la fin de la séance, on fait un questionnaire de satisfaction"

12. L"évolution du programme

La quasi-totalité des programmes de notre étude était en évolution continue,
notamment avec l'agrandissement des équipes d’ETP, I'amélioration des outils éducatifs, la
modification des ateliers, etc.
E2 "I'équipe s’est étoffée puis on a amélioré les ateliers, on en a fait un petit peu plus on a
amélioré les outils"

Seul un programme avait présenté une évolution conjoncturelle liée a un changement
de I'équipe d’ETP.
E8 "avec le nouveau médecin, il avait une autre maniére de fonctionner c’était compliqué.
L’infirmiére est partie [...]. Et puis moi je suis arrivée dans I'établissement, il fallait faire un
pheenix [...] j’ai eu la chance de travailler avec le Pr X. [...] on a développé pendant ces 6 ans tout
ce que je vous ai dit, j’ai créé un joli phcenix, aujourd’hui il vole il bat de I'aile”

Les patients, grace a leurs évaluations, contribuaient a I'évolution du programme.
E2 "il y a des questionnaires, justement on fait évoluer nos programmes en fonction de ce qu’ils

nous disent"

13. Les avantages du programme d’ETP

a) Pour les patients
Les avantages présentés par les acteurs étaient principalement I'apport de bénéfices
pour les patients grace a une prise en charge globale, une valorisation du patient, mais aussi

une mise en lien avec d’autres patients.
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E1 "ce qu’on va apporter aux gens dans leur qualité de vie, dans leur capacité a faire tout seul,
[...] je me suis dit que I’éducation thérapeutique c’est un des moyens de mettre en avant et de
valoriser le travail qu’on fait et d’aider les gens a prendre conscience de tout ce qu’ils ont acquis
pendant qu’ils étaient ici"

E8 "on essaie de les valoriser, on essaie de respecter leur expérience, leurs connaissances, de ne
pas les juger, surtout pas leur faire des cours, étre dans le partage des expériences "

E3 "le deuxiéme jour ils commencent déja a créer des liens avec les autres patients, et tout d’un
coup ils se sentent mieux et que ce n’est pas si mal que ¢a"

Enfin, la disponibilité de I'équipe pour les patients représentait un avantage car elle
permettait notamment de créer une relation de confiance et au patient d’avoir un
professionnel de santé a qui s’adresser en cas de besoin.

E13 " juste venir a un endroit qui devient familier au patient ot il connait le personnel, ol c’est
toujours tout le temps les mémes qui connaissent leurs habitudes ¢a crée un cercle de confiance"

E7 " lls savent qu’on est la, il y a un numéro de téléphone, ils savent qu’ils peuvent appeler et

dans quel cas on oriente."

b) Pour les intervenants

Pour beaucoup de programmes, les avantages évoqués pour les intervenants
concernaient en premier I'équipe d’ETP elle-méme, avec I'implication et la motivation de ses
membres mais aussi I'existence de bonnes relations interprofessionnelles.
E11 "déja on aime travailler ensemble, on se réunit on aime faire les choses, on est une équipe,
on a plein d’idées. Quand on lance un projet, ¢a fuse d’idées [...] « on a envie de », c’est le moteur,
nous on passe notre temps, on fait du bénévolat tout le temps"
E21 "par rapport a I'équipe il y a un retour positif, par rapport a la cohésion de I'équipe aussi"

L'encadrement de |'activité d’ETP, avec le soutien des cadres et des médecins,
représentait également un avantage pour les équipes.
E16 "notre cadre elle nous réunit quand méme une fois tous les 3 mois pour faire un point, pour
voir ot on en est, les difficultés, apres la cadre elle est quand méme assez sensible G nos
difficultés"

Dans un programme, la présence des patients intervenants était un avantage.

E4 "il est expert de sa maladie au quotidien, donc ¢a c’est intéressant”
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Il'y avait quelques avantages liés a la structuration du parcours et des acteurs : la mise
en valeur de I'activité du service, I'activité de recherche clinique associée, la pluridisciplinarité
de I'équipe, I'amélioration du suivi des patients et la présence de moyens matériels.

E14 "Le c6té recherche clinique je ne I'ai pas vu dans beaucoup d’autres réseaux, donc ¢a aussi
je pense que c’est une grande force je pense"

E16 "déja le travail en pluridisciplinarité, moi je trouve que c’est ultra agréable”

E13 "on a une approche relativement individuelle ce qui permet de mieux connaitre les patients
et mieux cibler [...] aussi c’est le suivi, on peut en continu réévaluer a chaque étape, I'étape

précédente"

14. Les limites du programme d’ETP
Les limites et difficultés rencontrées étaient d’aprés les équipes d’ETP :

- Le mangue de ressources humaines
E17 "comme on n’a pas beaucoup de ressources humaines, on limite les séances"

- Le mangue de ressources financiéres
E2 "comme vous savez I'ETP ce n’est pas vraiment financé, il y a des crédits mais ce sont les
hépitaux qui phagocytent un peu les budgets quand ¢a arrive a la direction pour combler les
trous des services Ia ou il manque de I'argent, I'argent n’est pas vraiment réinvesti dans les
programmes d’ETP"

- Le manque de temps
E12 "I'ETP individuel c’est important et on n’a pas beaucoup de temps pour vraiment faire des
vraies séances d’ETP individuel”

- Le manque de motivation des patients, tant par les difficultés de recrutement mais aussi

par leur manqgue d’implication dans le programme
E19 "déja ils ont du mal a venir aux séances d’éducation thérapeutique, alors qu’ils sont quand
méme chouchoutés, qu’ils nous connaissent, on a quand méme du mal a tous les accrocher”
E14 "une fois qu’on a fait tout le cycle des ateliers avec les premiers patients suivis dans le
centre, bah pour retrouver d’autres patients apres c’est plus compliqué"

- La multiplicité des champs d’activités professionnelles
E19 "On est déja débordé par ce qu’on fait au quotidien"

- Le mangue de valorisation de cette activité d’'ETP
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E12 "ce n’est pas valorisé sur le plan des actes infirmiers par exemple de faire une séance d’ETP,
et moi non plus, si je me code « séance d’ETP » ce n’est pas valorisé"

- Le mangue d’outils de suivi de cette activité d’ETP
E1 "travailler sur Excel ce n’est vraiment pas possible, et la, la perspective pour 2019 2020 ¢a va
étre créer une base de données et ¢a sera beaucoup plus fiable et faisable, beaucoup plus collée
a l'activité effective"

- Le manque de suivi des patients
E9 "les limites c’est qu’on ne les voit qu’une fois et finalement on ne sait pas trop si on a été
efficace, ¢ca c’est une grosse difficulté"

- Le manque d’évaluation
E4 "je pense qu’on n’évalue pas suffisamment, surtout apres le retour au domicile, ¢ca pourrait
étre trés intéressant et ¢a nous permettrait de modifier, puisqu’une évaluation c’est toujours
synonyme d’action [...] de revoir certains de nos ateliers "

- Le mangue d’implication des familles
E3 "je pense qu’on a encore beaucoup de travail G améliorer sur I’éducation des familles mais
ce n’est pas toujours facile d’avoir les familles "

- La mauvaise dynamique d’équipe
E8 "je n’ai jamais percu autant la distance qu’il y a entre médecins et infirmiéres"

- Le cloisonnement des programmes
E1 "Les faiblesses, justement c’est a I'opposé, on n’est pas dans la spécialisation [...] pour un
patient par exemple qui a du diabéte, bah on va l'orienter vers un programme de diabéte"

- Le mangque de communication externe
E13 "On ne communique pas assez [...] il faudrait communiquer beaucoup entre nous, avec les

patients, entre les gouvernements, donc a tous les niveaux"

15. La communication externe sur le programme d’ETP
Quelques équipes d’ETP faisaient des réunions d’information concernant leur
programme afin de mieux faire connaitre leur programme et de recruter les patients.
E13 "Mais c’est vrai qu’il y a des campagnes, cette année on a fait une journée d’insuffisance
cardiaque, ce qui a permis de toucher le grand public"
Une des équipes avait créé une ligne téléphonique dédiée a I'ETP pour que les patients

puissent les joindre directement.
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E11 "On a un numéro de téléphone dédié mais pareil il ne sonne jamais. C’est difficile."

16. Les améliorations envisagées

Plusieurs améliorations étaient envisagées et concernaient : une modification du cadre
médico-administratif, une évaluation systématique du programme, une optimisation de la base
de données du programme, la communication externe concernant le programme, les échanges
et 'homogénéisation des pratiques entre les équipes, la création de séances individuelles,
I'approfondissement du bilan final, la création de bilans d’évaluation a distance, le
raccourcissement de la durée du programme, mais aussi |’extension du programme a d’autres
pathologies.
E8 "La cette année c’est vraiment que pour les 4 prochaines années, d’améliorer I’évaluation et
la communication avec le réseau”
E11 "notre pharmacienne avec qui je travaille quasiment toutes les semaines sur un nouveau
projet « proposer 'ETP de facon simple efficace et pratique » le but c’est déja de remotiver
I'équipe et de proposer aux pharmacies comment elles peuvent aborder, proposer I'ETP au
comptoir méme si ce ne sont pas eux qui feront le BEP"

E14 "je suis en train de refaire la trame pour le bilan final pour qu’en ville ce soit un peu plus

approfondi que ce que nous on faisait"

Les programmes d’ETP avaient été mis en place a l'initiative médicale ou paramédicale et
parfois en réponse a un appel a projet. Plusieurs acteurs avaient contribué a leur élaboration,
aussi bien des professionnels de santé membres de I'équipe d’ETP, mais aussi des patients.
Les programmes de notre étude avaient tous été agréés par I’ARS lle-de-France, et pour
certains, avaient méme recu un financement. lls s’adressaient tous aux patients insuffisants
cardiagues chroniques, mais pouvaient également prendre en charge d’autres pathologies.
Le consentement du patient était obtenu avant de débuter le programme. Les objectifs des
programmes d’ETP étaient multiples et variés, d’ordre biomédical, cognitif et
comportemental et psychosocial : améliorer I'observance, éviter les décompensations et les
ré-hospitalisations, améliorer la qualité de vie, etc. Un BEP était initialement réalisé dans la
majorité des programmes. Alors que les séances individuelles n’étaient pas systématiques
dans beaucoup de programmes, les ateliers collectifs quant a eux étaient présents dans la

quasi-totalité des programmes de notre étude. La durée du programme était variable d’un
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programme a un autre. Les évaluations du patient (évaluations intermédiaires, évaluation
finale, évaluations a distance) étaient inconstantes et variables d’'un programme a un autre.
L"évaluation de la satisfaction du patient était quasi-systématique. Actuellement, rares
étaient les équipes qui évaluaient l'efficacité de leur programme. Les avantages des
programmes étaient nombreux, nous pouvons citer les bénéfices apportés aux patients, la
création de liens sociaux, la motivation et I'implication des intervenants, etc. Cependant, il
existait également des freins aux programmes : le manque de ressources, de temps, de
valorisation de I'activité d’ETP, de suivi, d’évaluation, d’implication des patients et de leur
entourage, etc. Des améliorations étaient ainsi envisagées par les équipes : amélioration de

la communication, mise en place d’évaluations, créations de séances individuelles etc.

C. Le déroulement des séances
1. ’organisation des séances
a) Variabilité du nombre et de la durée des séances

D’un programme a un autre, le nombre de séances était variable.
E2 "il y a surtout 2 sessions, une session IC1 [...] de voir la physiopathologie de la maladie [...].
La deuxiéme séance est plutét focalisée sur les médicaments"
E19 "on a un programme d’éducation collectif, qui se déroule en 6 séances, la je ne parle que
pour les insuffisants cardiaques, si les patients sont en plus coronariens ils bénéficieront en plus
des 6 séances collectives concernant la maladie coronaire”

La durée des séances était variable, pouvant aller de 45 minutes jusqu’a 3 heures selon
les programmes.
E3 "les miens durent plus longtemps entre trois quart d’heure et une heure"

E4 "Oui, c’est assez long ¢a dure 3 heures, c’est assez long et fastidieux"

b) Planification des séances a I'avance
Le parcours éducatif du patient était déterminé a son admission par I'équipe.
E15 "on leur donne un programme personnalisé et en plus on leur demande de participer a tel
ou tel atelier"
Ce qui expliquait que les équipes essayaient de planifier les séances a I'avance.
E14 "il faut gu’on fasse le planning et [...] d’anticiper plus sur les dates pour pouvoir envoyer les

plannings en courrier a chaque patient [...] on essaie de les autonomiser plus"
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c) Fréquence des ateliers collectifs

Des ateliers collectifs étaient organisés plusieurs fois par mois, allant d’'une a plusieurs
fois par mois.
E1 "les séances collectives sont programmées au minimum une par mois"
E14 "a I’hépital X, je dirai qu’on organise a peu prés 3 ateliers par mois, dans les centres de ville
c’est plutét un atelier par mois"

Parfois I'intervalle entre deux séances collectives pouvait étre court dans certains
programmes, d’un a plusieurs jours et pouvait varier aussi en fonction des patients.
E2 "Une semaine, on essaie vraiment de mettre I'IC1 avant I'IC2"
E20 "en pratique il y a souvent un atelier (par jour)"
E17 "Pendant I'entretien les filles elles voient si celui-la, bah si on peut lui laisser un mois ou ah
non non non si on lui laisse un mois il va revenir il faudra encore recommencer a zéro et ¢a
dépend comment le patient participe, quelles sont ses questions, ses réactions on voit s’il est

intéresse"

2. L’animation des ateliers collectifs
Dans plusieurs programmes, I'animation des séances collectives était assurée par un
binbme de professionnels, comprenant quasi-systématiquement un personnel paramédical.
E2 "La deuxieme séance est plutdt focalisée sur les médicaments, on a un binéme

infirmier/pharmacien”

3. Le lieu

Pour la majorité des programmes, les séances d’ETP se déroulaient dans un lieu
spécifique (salle d’éducation thérapeutique, bureau adapté).
E4 " I'atelier du sel, et ¢a n’a pas lieu dans la salle d’éducation [...]. L’atelier du sel se passe dans
une petite salle ca a été imaginé par nos collégues et par le Dr X, qui souhaitaient représenter
un supermarché"

Cependant, pour quelques programmes, les séances d’ETP se déroulaient dans un lieu
non spécifique (salle de staff, lieux publics).

E11 "on a une salle prétée par la mairie [...] il y a les 4 ateliers qui sont réalisés sur le mois"
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4, La constitution des groupes de patients

a) Nombre variable de patients par atelier collectif
Le nombre de patients dans un atelier collectif était variable d’un programme a un
autre, allant de 3 a 12 patients.
E19 "Globalement j'ai 3 a 4 patients par séances collectives”
E1 "En théorie c’est entre 5 et 12 personnes”
Aussi, une des équipes imposait un nombre minimum de patients pour maintenir
I'atelier collectif.

E14 "maintenant notre régle c’est si on a moins de 3 qui sont inscrits on annule I'atelier”

b) Homogénéisation des groupes
Quelques équipes essayaient d’équilibrer les groupes qu’ils constituaient, par exemple
en fonction de I'dge, ou de 'expérience des patients.
E8 "on essaie d’équilibrer les groupes, on essaie de mettre 2 patients qui connaissent un peu la

pathologie”

5. Diversification des themes abordés

Les thématiques abordées au cours des ateliers collectifs étaient variées.

Tous les programmes traitaient du régime hygiéno-diététique.
E19 "une séance « alimentation contrélée en sel » ¢a ce sont les diététiciens qui le font"

La maladie, avec la physiopathologie et les signes cliniques, la thérapeutique
médicamenteuse, et I'activité physique étaient des themes fréquemment abordés.
E7 "en fin de matinée elle (Dr X) fait I'atelier « le cceur sain et le cceur insuffisant ». Elle aborde
un peu les signes d’alerte”
E8 "On a un atelier sur les médicaments qui est géré par une pharmacienne et une infirmiére"
E7 "en fin de matinée on a I'atelier « activité physique »"

Beaucoup de programmes abordaient la dimension psychologique, avec la gestion du
stress ou encore le vécu de la maladie.
E4 "on a 2 psychologues [...] qui viennent faire un atelier sur le stress"

Quelques programmes abordaient la gestion de la vie quotidienne (voyage, activité
sexuelle, situations a risques, etc)

E19 "Il y a une a 2 séances de gestion des voyages et des loisirs, I'activité sexuelle"
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Enfin, d’autres thématiques étaient abordées de fagcon beaucoup moins fréquente :
I"hypnose, I'ergothérapie, les comorbidités associées, les facteurs de risque cardiovasculaires
ou encore les aidants.

E4 "elle fait un atelier par mois « diabéte et cceur » ¢a dure 2h"
E15 "tous les jours il y a des topos ou ateliers ou informations entre le sel, la prévention
secondaire, I'exercice physique, le stress, le tabac, il y en a tous les jours finalement"

E9 "aprés on a fait aussi pour 'amylose un atelier spécifique pour les aidants"

6. Grande variabilité des outils éducatifs utilisés

a) Outils éducatifs fournis par un programme national d’ETP
En effet, certaines équipes d’ETP utilisaient les outils fournis par le programme national
d’ETP pour les insuffisants cardiaques ICARE qui avait été mis en place en 2006, qui comprend
une mallette contenant des plaquettes d’information, un plan d’enseignement guide, des
menus de restaurant, des jeux de carte etc.
E6 "on a des jeux, ceux d’I-CARE, j’utilise le jeu de 'oie, en modifiant un peu les questions. J utilise

aussi les fiches de menu de restaurant”

b) Outils éducatifs entierement informatisés
Un seul programme utilisait des outils éducatifs entierement informatisés, et se disait
« e-connecté », toutes les informations concernant le patient et son parcours éducatif étaient
conciliées sur une tablette, qui comprenait également des questionnaires, des supports visuels
tels que des vidéos.
E10 "on était devenu un des premiers centres a mettre en place une éducation thérapeutique e-
connectée"
c) Outils éducatifs spécialement congus pour le programme
La majorité des équipes d’ETP de notre étude utilisait des outils éducatifs qu’elles
avaient congu pour le programme, nous pouvons citer : des supports écrits ou visuels, des
modeles anatomiques, des objets pratiques du quotidien, le métaplan, le photolangage, des
jeux de réles, des jeux de parcours (parcours de vie, jeu de |'oie), des jeux de cartes, des
aliments factices, des emballages, des boites de médicaments, un escape game, le Words café,

des techniques d’auto hypnose...
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1

E7 "je donne ces deux documents la et je me sers d’images [...] ca marche bien le photolangage'
E3 "alors elles ont créé un escape game"

E4 "les patients se réunissent en groupe et vont travailler sur différents themes en fonction des
tables qu’ils utilisent, donc c’est un words café [...] 'héte de table va présenter I’affiche et puis

on discute"

d) Outils d’animation des séances
Toutes les équipes d’ETP utilisaient des techniques d’animation et de communication
propres a leur programme, nous pouvons citer par exemple la technique du « brise-glace », les
tours de table, les repas thérapeutiques, favorisant les échanges.
E7 "on fait également des déjeuners thérapeutiques. [...] Ils parlent de leur vie quotidienne, on
parle de plein de choses [...] sur lesquelles il faut qu’on rebondisse”
e) Documentation d’information variée
Les équipes d'ETP remettaient aux patients des documents d’information variées,
concernant la maladie, le régime pauvre en sel, les coordonnées de personnes ressources etc.
E6 "je leur donne le numéro des consultations semi-urgentes. Ils ont aussi de la documentation

a leur disposition sur I'insuffisance cardiaque”

7. L’évaluation au cours des séances

Beaucoup d’équipes évaluaient leurs patients au cours des séances.

a) Evaluation quantitative
Beaucoup de programmes comportaient une évaluation quantitative par des
questionnaires auto-administrés en début et/ou en fin d’atelier, portant souvent sur les
connaissances.
E2 "on a un questionnaire de connaissance donc en gros c’est un questionnaire a choix multiples

ou oui/non"

b) Evaluation qualitative
Al'inverse des évaluations précédentes, 3 équipes privilégiaient les évaluations au cours
d’un entretien.
E7 "On avait fait des évaluations écrites alors la ¢a passe tres mal. [...] Donc les évaluations
écrites non, moi je fais mon évaluation écrite a I'issu d’un entretien"
Un des professionnels interviewés déclarait méme évaluer ses patients par

I’'observation d’un jeu.
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E7 "Il'y a des mises en situation. Comme ¢a on peut voir s’ils sont capables de faire face a telle

ou telle situation et on revoit avec eux. On réajuste”

8. A I'issu des ateliers collectifs
Pour un des programmes, des objectifs étaient définis en fin d’ateliers pour les patients.
E11 "ils repartent chacun avec un objectif personnalisé a chaque séance, par exemple pour I'un
ca va étre de manger moins de sucre, mais ¢a part d’eux”
Deux programmes permettaient d’instaurer des séances de rappel en fonction des
patients.
E3 "Si on voit qu’un patient est en difficulté pour répondre, on le reconvoque pour

éventuellement faire le point avec lui"

9. Les points forts des séances
Selon les équipes d’ETP, les points forts des séances étaient :
- L'ouverture aux aidants
E9 "Ce qui est assez sympa c’est que les aidants peuvent venir aussi"
- Le petit effectif des groupes
E2 "Les forces c’est qu’on a aussi une équipe qui est trés motivée [...] et puis aussi on le fait en
petit groupe"
- L’approche collective, qui permet I'interaction entre les patients
E12 "L’intérét du groupe il est la. Ce sont des échanges qui sont porteurs.”
- L'approche individuelle, qui facilite les échanges et permet une prise en charge
personnalisée
E6 "I'individuel ca permet aussi au patient de te raconter des choses qu’il ne veut pas forcément
dire a tout le monde, et ¢a peut aussi aider les gens plus timides, ¢a crée un contact tres étroit
et I’éducation est plus facile apres"
- L’approche mixte individuelle et collective, qui permet de s’adapter aux patients
E6 "On a la chance d’avoir les deux, de 'individuel et du collectif [...] quand ils ne parlent pas
bien francais quand vous faites un cours collectif, vous ne pouvez pas forcément faire attention
a ce qu’ils ont acquis ou pas et du coup faire de l'individuel ¢a permet de bien s’adapter au

patient."
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10. Les améliorations envisagées

Certaines équipes d’ETP proposaient des améliorations dans |'organisation des séances,
qui étaient de créer des ateliers supplémentaires, de fractionner les ateliers existants, de
mettre en place un bilan systématique a distance, d’instaurer des séances de rappel a distance
ou encore d’introduire de nouveaux outils.
E2 "Je suis en train de travailler avec '’APA pour créer aussi un atelier sur I'activité physique"
E1 " notre perspective 2020 c’est de mettre en place un bilan officiel pour chaque sortant d’ACT."
E3 "On est en train de fabriquer un livret passeport pour le patient dans lequel il va avoir un

résumé pour chaque conférence éducative qu’il a eu"

Entre les différents programmes, il existait une grande hétérogénéité portant sur le nombre
de séances, la durée des séances, l'intervalle entre les séances ainsi que le nombre de
patients au sein des ateliers collectifs. Pour quelques programmes, les ateliers étaient animés
par un binbme de professionnels. Pour beaucoup de programmes, les thématiques abordées
au cours des ateliers collectifs concernaient les mesures hygiéno-diététiques, la maladie, les
traitements et la dimension psychologique. Les outils éducatifs utilisés étaient trés variés,
certains utilisaient des outils éducatifs préexistants d’un autre programme, d’autres les
avaient congus eux-mémes, mais on retrouvait souvent des jeux de parcours, des jeux de
cartes, du photolangage, du métaplan, des aliments factices, qui étaient souvent trés
interactifs et des déjeuners thérapeutiques étaient parfois organisés. La majorité des
programmes remettait de la documentation a leurs patients. Le petit effectif des groupes,
les approches individuelles et collectives notamment étaient des points forts soulignés par
les équipes. Ces dernieres faisaient d’ailleurs des propositions d’amélioration de leurs
ateliers, en créant des ateliers, mais aussi en fractionnant des ateliers préexistants, en créant

de nouveaux outils, etc.

D. Les intervenants
1. Pluridisciplinarité de I'équipe
a) Les intervenants étaient internes ou externes a la structure

Dans tous les programmes, il y avait des intervenants internes a la structure.
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E10"ily a 4 cardiologues, une endocrinologue, une infirmiére, une diététicienne, des kinés, une

psychologue, chacun d’entre nous va avoir un réle a jouer sur cette éducation thérapeutique.”
3 programmes de notre étude avaient également des intervenants extérieurs a la

structure. IIs correspondaient a nos programmes extra-hospitaliers.

E1 "en plus de ces intervenant internes, on a des intervenants externes, il y en a deux formés a

I'ETP, c’est I'APA, parce qu’en fait on propose des séances hebdomadaires d’activité physique

adaptée et on a des séances de relaxation tous les deux mois"

b) Les différents intervenants

Toutes les équipes comportaient au moins un médecin, qui souvent animait les ateliers
portant sur la maladie et les traitements, mais aussi sur les différentes pathologies cardiaques.
E7 "en fin de matinée elle (Dr X) fait I'atelier « le cceur sain et le cceur insuffisant »"

Toutes les équipes comportaient au moins un IDE, qui animait les ateliers portant sur
les signes d’alertes, les traitements et de facon moins fréquente sur I'activité physique.
E19 "ils ont une séance spécifique signes d’alerte, c’est I'infirmiere qui va le faire [...] il y a une
séance médicaments, spécifique [...] c’est de nouveau les infirmiéres qui gerent"
E7 "Alors moi j"évalue tout ce qui est activité physique [...] on n’a pas de kiné"

La majorité des équipes avait un diététicien, qui animait les ateliers sur I'équilibre
alimentaire et le régime hyposodé.
E19 "une séance alimentation contrblée en sel, ca ce sont les diététiciens qui le font."

Quelques équipes comprenaient des professionnels de l'activité physique adaptée
(APA) et/ou kinésithérapeutes qui intervenaient sur les activités physiques.
E19 "ils ont une séance qui est mené par I’APA qui est plus théorique"

De fagon plus rare, il y avait un psychologue dans I'équipe d’ETP, qui intervenait sur la
gestion du stress et des travailleurs sociaux.
E2 "on a une psychologue qui fait un atelier sur la gestion du stress [...] tous les 15 jours"
E9 "on a un atelier thérapeutique avec I'assistante sociale qui va essayer de voir la situation
sociale des patients"

Seuls 3 programmes avaient des patients intervenants au sein de leur équipe.
E4 "On co-anime avec les patients intervenants I'atelier « nouvelle vie aspect pratique »"

Dans quelques programmes, nous pouvons retrouver d’autres intervenants plus
occasionnels : pharmaciens, arthérapeute, sophrologue, podologue.

E11"ily a 5 pharmaciens [...] un podologue"”
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c) Les membres de I'équipe étaient des professionnels libéraux
Pour un des programmes, tous les membres de |'équipe d’ETP étaient des
professionnels libéraux.

E11 "nous ne sommes que des libéraux, on est 12 professionnels de santé"

2. Formation des membres de I'équipe d’ETP

a) Formation des membres de I'équipe a I'ETP
Dans tous les programmes, les membres de I'équipe d’ETP étaient formés a I'ETP,
notamment via la formation des 40 heures.
E5 "on a eu une formation, la formation des 40 heures [...]. Donc la actuellement, pratiquement
toute I'équipe est formée a I'ETP"
b) Formation complémentaire a la fonction de coordinateur en ETP
Certains coordinateurs de programmes avaient suivi la formation complémentaire de
coordinateur en ETP.
E11 "I et moi avons fait la formation de coordinateur pour étre coordinateurs du programme”
c) Autres formations complémentaires diverses
Quelques professionnels de santé faisaient également des formations complémentaires
dans le cadre de leur activité d’ETP (activité physique, éducation culturelle) dans le but
d’améliorer la prise en charge des patients.
E6 "je vais avoir une formation dans 3 semaines sur I’éducation culturelle [...] ¢ca va étre

enrichissant, ¢ca peut nous apporter des outils pour améliorer notre fagon de fonctionner"

3. L'ETP comme activité principale
Pour 3 programmes d’ETP (1 programme en ville et 2 programmes a I’'hopital), certains
de leurs membres pratiquaient I'ETP comme activité principale (IDE et diététiciens).
E4 "c’est un poste dédié donc on a beaucoup de chance puisque nous ne faisons que de

I’éducation thérapeutique"

4. Réalisation de réunions concernant I'ETP
a) Réunions au sein de I'équipe d'ETP

Environ un tiers des équipes d’ETP de notre étude organisaient des réunions d’équipe :
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- Concernant le programme, au vu de I'améliorer
E2 "on se réuni aussi une fois par mois avec toute I'équipe d’ETP pour parler des différents
programmes, c’est la ot on présente les travaux en cours, comment on améliore les choses"

- Concernant les patients, au cours de réunions de concertation pluri-professionnelle
E3 "on a, depuis un an, décidé qu’on faisait un vrai staff d’une heure par semaine, pour pouvoir

parler des patients, donc on s’est donné un vrai créneau le jeudi"

b) Réunions entre les différentes équipes d’ETP
Quelques équipes d’ETP collaboraient entre elles, principalement hospitaliéres :

- Pour mutualiser les moyens
E9 "c’est a I’'hdpital X [...] Nous souvent on envoie ces patients-la en réadaptation cardiaque la-
bas parce qu’on sait que I'éducation thérapeutique va se poursuivre ou la il y a des kinés, des
diététiciens, des APA c’est assez bien structuré la-bas"

- Pour partager les outils
E6 "Avec I'hépital X, on fait des réunions tous les 2-3 mois pour parler de la méme chose et
éduquer a peu prés de la méme maniére, du coup on aide beaucoup les autres"

- Pour échanger sur leurs pratiques
E12 "il y a quand méme des centres de compétence qui suivent leurs malades pour qu’ils ne
viennent pas ici, on échange un peu sur nos pratiques pour que ¢a puisse étre proposé ailleurs"

- Pour se former
E7 "a la base c’est ’hdpital X qui nous avait formé. [...]. Et donc on se voyait réguliérement pour

justement échanger nos outils"

5. Réalisation du bilan éducatif partagé par I'équipe d’ETP

C'étaient les membres de I'équipe d’ETP qui réalisaient le bilan éducatif partagé.

Pour un seul programme, qui était hospitalier, c’étaient les différents membres de
I’équipe qui réalisaient successivement le bilan éducatif pour chaque patient.
E3 "on fait au départ un diagnostic éducatif qui est personnalisé, qui commence lors de la prise
en charge par l'infirmiére, donc elle fait une premiére partie de ce diagnostic, ensuite il est
complété par nous les médecins [...] la diététicienne et I'intervention des kinés. Donc il va étre
évalué par tout le monde et tout le monde participe a I’élaboration de ce diagnostic éducatif"

Pour les autres programmes, ce bilan était réalisé majoritairement par I'IDE.

E21 "un bilan d’éducation partagé, ce sont les infirmieres qui le font"
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6. Variabilité de I'implication des professionnels de santé

a) Mangue d’'implication des médecins dans le programme
Dans la majorité des programmes, le médecin était le professionnel le moins impliqué.
E16 "le Dr X. qui est la depuis le début, qui nous a inclus dans I’éducation thérapeutique mais il

n’est pas, comment vous dire, il n’est pas tres réceptif”

b) Forte implication des professionnels paramédicaux
Dans beaucoup de programmes, c’étaient les IDE et les diététiciens qui étaient souvent
les plus impliqués.
E12 "ce sont surtout les infirmiéres qui font de I’ETP et nous de temps en temps"
c) Implication des pharmaciens
Lorsqu’ils étaient présents dans I'équipe, les pharmaciens étaient impliqués.
E2 "il y a eu énormément d’améliorations grdce a I'impact de la pharmacie. L’équipe de la

pharmacie s’implique dans les programmes"

7. La place des médecins de ville

a) Leurs rbles
Les intervenants de ville, médecins généralistes et cardiologues, recevaient souvent une
synthése de I'ETP réalisée pour leurs patients, mais ce n’était pas systématique pour tous les
programmes. lIs assuraient essentiellement le suivi biomédical. Pour un des programmes, il
existait occasionnellement, une articulation entre les séances d’ETP et |les consultations de suivi
en ville.
E2 "on fait toute une synthése aux différents intervenants, cardiologue de ville et médecin
traitant”
E4 "Ce sont les médecins de ville qui prennent la suite”
E7 "Le cardio est quand méme assez compliant, parce qu’en fait le patient vient nous voir tous
les 6 mois et tous les 6 mois son cardio donc il est vu tous les 3 mois"
b) Mangue d’adressage des patients par les médecins de ville
D’apres les équipes d’ETP, les raisons pour lesquelles les médecins de ville adresseraient
peu leurs patients étaient I'absence d’expertise, le risque de perte de patientele, la

méconnaissance des ressources disponibles et le manque de temps.
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E2 "lls estiment que ce n’est pas a eux de le faire, que ce n’est pas leur domaine d’expertise je
pense, ils ont peur d’adresser un patient qui n’aurait pas d’indication”
E11 "Pour les médecins traitants, je dis ¢a parce que ¢a fait 15 ans que je fais de I'ETP, ils sont
encore restés ETP égal réseau ou bien hépital"

Contrairement a leurs attentes, certaines équipes d’ETP souhaiteraient une meilleure
implication des médecins de ville, notamment en leur adressant leurs patients.
E7 "Normalement tous les médecins devraient nous envoyer leurs patients mais ils ont peur

qu’on leur prenne leurs patients surtout les cardiologues”

8. Variabilité de I'impact de I'activité d’ETP
a) Sur les ré-hospitalisations
Le constat de I'impact de I'ETP sur les ré-hospitalisations par les équipes était mitigé.
Pour un des professionnels de santé interviewés, il y avait quand méme des ré-
hospitalisations tandis que pour deux autres, il y en avait moins grace a I'ETP.
E4 "Alors certains sont des irréductibles et donc ils reviennent ¢a arrive hein"
E6 "Quand les études disent que ¢a nous supprime 50 % des hospitalisations, j'en suis
persuadée”
b) Sur la mortalité
Un des professionnels interviewés pensait que les déces n’étaient pas liés a
I'insuffisance cardiaque mais a une autre cause.
E7 "Et nos patients qui sont décédés la plupart du temps ce n’était pas d’IC mais de cancer, la

majorité c’était des néo"

9. Le vécu des intervenants est globalement positif

a) Enrichissement de leurs pratiques
Tous les intervenants interviewés étaient unanimes sur ce point, I'ETP avait changé,
enrichi leur pratique dans les soins, en leur apportant une vision plus globale du patient, en
changeant leur posture, en étant plus a I'écoute des patients notamment.
E11 "L’ETP doit étre dans les soins. Les gens qui ont fait la formation le disent, et c’est vrai qu’ils
ont intégré I’ETP dans le soin, ils ont changé [...] tu poses plus de questions ouvertes que de
questions fermées par exemple. Il y a une facon de voir les choses différentes. Tu n’as pas le

méme regard sur le patient"
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b) Sentiment de fierté
Tous les intervenants interviewés étaient fiers de leur programme et avaient un
sentiment de gratification personnelle et professionnelle.
E1 "je suis assez fiere de notre programme, je trouve qu’il est assez complet”

E4 "c’est gratifiant, c’est gratifiant pour eux mais c’est aussi gratifiant pour nous"

c) Sentiment d’étre indispensable
Un des professionnels de santé se sentait indispensable au patient.

E7 "Je me dis que si on n’était pas Ia, sans nous donner des médailles, on est indispensable”

d) Source d’innovations
Un des intervenants pensait que I'ETP était un processus dynamique qui allait étre
amener a changer.
E8"il faut innover, il ne faut pas s’endormir sur ce qu’on fait parce que I’éducation thérapeutique

telle qu’on la connait aujourd’hui elle va étre amener a changer."

e) Investissement total
La majorité des professionnels interviewés déclarait que c’était une activité dans
laquelle ils s’investissaient énormément, et s'impliquaient également émotionnellement.
E2 "c’est quelque chose qui me plait que j'adore je m’investis a 100% dedans"
E5 "c’est lourd, il y a des ETP, un diagnostic initial un entretien, on en ressort, on est épuisé, il y

a des fois on arrive a en faire plusieurs et des fois pas, c’est émotionnel"

f) Rapprochement des professionnels de santé au patient
Une des équipes d’ETP en ville était fiere d’avoir pu rapprocher les professionnels de
santé aupres du patient.
E11 "moi c’était mon challenge, de réussir a mettre des professionnels libéraux plus prés du

patient en ville, bon on a réussi mais maintenant il faut faire pérenniser"

g) Activité confortable
Un des intervenants de notre étude trouvait que le fait de ne faire que de I'ETP était un
confort.
E4 "nous sommes particulierement privilégiés [...] comparé a certaines personnes qui sont
obligées de trouver du temps, c’est vrai qu’on vit dans un confort incroyable"
Pour un autre intervenant, le fait de pouvoir animer des ateliers de son domaine de

compétence représentait un confort.
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E11 "on a quand méme constaté que les gens choisissaient I'atelier dans le domaine de leurs
compétences, ol ils sont plus a I'aise "
h) Economie des dépenses de santé
Selon un des professionnels de santé, I'ETP diminuerait les dépenses de santé.
E13 "en termes de morbi-mortalité, de dépenses financiéres, de soins lourds, ¢ca permet de
soulager tout le monde"
i) Utilité pour le patient
Les différentes équipes s’accordaient sur le fait que I'ETP apportait une utilité aux
patients, avec une réduction des hospitalisations, un recours précoce en cas de signes d’alerte,
une amélioration globale de I’état de santé, une modification des habitudes de vie, un maintien
et une amélioration des connaissances, une responsabilisation du patient, un soutien au
patient ou encore un apport de ressources diverses au patient.
E5 "au fur et a mesure qu’ils intégrent le programme, ils viennent maintenant avant de faire
leur OAP « j’ai pris du poids je sens que ¢a va moins bien »"
E12 "puis dans leur vie quotidienne ¢ca les améliore "
E3 "En général quand ils sortent d’ici ils savent beaucoup de choses"
E12 "on leur donne aussi des ressources, en dehors de I’hépital, auxquelles ils peuvent

s’adresser, des associations, des choses comme ¢a"

10. Les difficultés rencontrées par les équipes d’ETP

a) Des moyens limités et limitants
Beaucoup d’équipes évoquaient le manque de possibilités (réalisation de séances
individuelles, réalisation de nouveaux outils éducatifs, etc) qui était li¢ au manque de moyens.
E2 "quand on est en période trés importante on ne peut pas faire d’individuel, on n’a pas le
temps on ne peut pas faire les BEP de tous les entrants"”
b) Des compétences limitées
Plusieurs intervenants déclaraient endosser des rdles pour lesquels ils n’étaient pas
formés au départ, par manque de personnels adaptés, par exemple des psychologues, des APA.
E7 "Alors moi j’évalue tout ce qui est activité physique mais il nous faudrait un kiné, on n’a pas

de kiné"
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c) Une mauvaise dynamique d’équipe
Quelques équipes déploraient le manque d’implication des médecins et de
disponibilité.
E16 "sur le médecin comme on vous a expliqué, c’est vrai que c’est dommage, ne pas travailler
plus en collaboration avec lui"
d) Des difficultés de communication avec les patients
Certaines difficultés proviendraient de la relation avec les patients, chez qui il pouvait y
avoir des difficultés de compréhension, des violences verbales.
E4 "J’étais confronté a des scénes de violence verbale ou le patient péte les plombs et il est
vraiment en colére parce qu’on lui supprime quelque chose d’essentiel a son bien-étre"
e) Des difficultés de communication externe
Pour une des équipes d’ETP en ville, les difficultés proviendraient de la relation avec
certains confreres, qui ne verraient pas I'ETP comme un bénéfice pour le patient mais comme
un risque de perdre de la clientéle.
E11 "ils pensent « oui mais si vous le faites et que nous on ne le fait pas ils vont préférer aller
chez vous », on a un code de déontologie qui est |ad et méme si les patients ne participent pas,
ils ont tellement peur de perdre un client. Ca c’est un vrai frein"
f) Le mangue de temps
Tous les intervenants de notre étude relataient le manque de temps pour faire de I'ETP.
E17 "on est une petite équipe, et je ne peux pas dégager beaucoup de temps pour ¢a et les filles
aussi les infirmiéres qui font ¢a, elles ne font pas que ¢a"
g) Le manque de rémunération
Une des équipes d’ETP en ville soulevait la problématique du manque de rémunération
en I'absence d’activité de soins.
E11 "c’est vrai que pendant qu’on fait un atelier on ne travaille pas, enfin il faut qu’on soit payé
[...] pendant ce temps-la on ne gagne rien...c’est ¢a aussi le gros probleme du libéral"
h) Les contraintes administratives de I’ARS
Quelques équipes se plaignaient des contraintes administratives liées a I'ARS, que ce
soit pour la constitution d’un dossier de demande de renouvellement, ou encore pour les

évaluations annuelles, qui leurs prenaient également du temps.
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E11 "je ne sais pas si vous avez déja vu les demandes de I’ARS pour la constitution d’un dossier,

c’est fastidieux, il faut tout donner"

11. Les axes d’amélioration

Afin d’améliorer les programmes d’ETP, les équipes faisaient des propositions comme :
avoir un projet partagé par I'équipe, améliorer la coordination interprofessionnelle, avoir un
dossier éducatif partagé, augmenter les ressources humaines, impliquer le médecin traitant,
former ou sensibiliser 'ensemble des équipes soignantes a I'ETP, inclure des séances
individuelles dans le programme, ou encore avoir un soutien technique des institutions a partir
des évaluations produites
E2 "pour que ¢a marche il faut que ¢ca soit une équipe pluridisciplinaire avec des réunions
régulieres comme on fait et il faut qu’il y ait toujours des personnes qui soient motivées [...] pour
améliorer les choses"
E8 "c’est un vrai travail d’équipe qu’il va falloir organiser avec tous les acteurs du parcours du

patient, infirmiére de chevet compris"

Toutes les équipes des programmes d’ETP étaient pluridisciplinaires et étaient constituées
d’intervenants pouvant étre internes ou externes a la structure. Nous y retrouvions le plus
souvent des médecins, des IDE, des diététiciens, mais aussi de facon moins fréquente, des
APA, des kinésithérapeutes, des psychologues, des pharmaciens ou encore des travailleurs
sociaux, tous formés a I'ETP et qui animaient souvent des ateliers en rapport avec leur
domaine de compétence. Les médecins de ville étaient peu impliqués dans les programmes,
et leur réle se limitait souvent au suivi biomédical. Par ailleurs, ils adressaient peu les patients
dans les programmes, probablement par méconnaissance des ressources disponibles, ou
bien encore par peur de perdre leur patientéle. Certaines équipes d’ETP se réunissaient afin
d’échanger sur leur pratique, partager des outils, etc. Des réunions internes a I'équipe
étaient aussi réalisées au vu d’améliorer la prise en charge des patients. Les intervenants
avaient un ressenti positif concernant leur programme d’ETP, car il était source
d’enrichissement de leur pratique, d’'implication totale, il leurs procurait un sentiment de
fierté, et surtout il était bénéfique pour les patients. Cependant, les équipes d’ETP

s’accordaient sur les différentes difficultés rencontrées, surtout concernant le manque de
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temps, le manque de moyens qui limitaient certaines possibilités, le manque de
rémunération et les difficultés relationnelles. C'est pourquoi elles avaient fait des
propositions au vu d’améliorer leur programme, comme l'augmentation des ressources
humaines, la sensibilisation de tous les soignants a I’'ETP, I'implication du médecin traitant

dans I'ETP, faire des séances individuelles, etc.

E. Les organisations
1. Les organisations portant le programme
a) Pour la majorité hospitalieres

Pour la majorité des programmes de notre étude, les programmes étaient portés par
des organisation hospitalieres, souvent au sein d’un service de SSR, en hopital de jour, de
semaine ou en hospitalisation compléte.

E3 "le SSR de réadaptation cardiaque fait partie d’un programme national qui est agréé par la

sécurité sociale [...] Il y a deux types de SSR, il y a les SSR ambulatoires, ce qui est notre cas."

b) Pour une faible minorité extra hospitalieres
Il y a quelgues programmes qui étaient ambulatoires et portés par une organisation
extra-hospitaliere, qu’il s’agisse d’une fondation, d’un réseau ou un groupe de praticiens
libéraux, un régime de sécurité sociale.
E14 "Le programme on I'a débuté en aolt 2016, donc au départ pareil ce n’était qu’a I’hdpital
X [...] on a essayé avec quasiment tous les hopitaux et pour diverses raisons d’organisation ¢a
ne s’est pas poursuivi et aprés bah on a débuté il y a un an, oui c’était en décembre 2018 ot on

a débuté les premiers ateliers en MSP, en structure d’exercice collectif"

2. Les organisations pouvaient proposer plusieurs programmes
Plusieurs organisations portaient plusieurs programmes spécifiques autres que celui
destiné aux patients insuffisants cardiaques, par exemple des programmes pour les
coronariens, sur les AVK ou encore pour des patients ayant une maladie d’Alzheimer. Il était
d’ailleurs possible pour les patients d’intégrer plusieurs programmes a la fois.
E21 "on a 4 programmes d’éducation thérapeutique. Le premier programme d’éducation

thérapeutique c’est pour la maladie d’Alzheimer [...]. Le deuxiéme programme c’est pour I'arrét
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des benzodiazépines, le troisieme pour les anticoagulants et le quatrieme c’est pour
I'insuffisance cardiaque qui s’appelle ETICARD"

E5 "il est bien évident qu’un patient insuffisant cardiaque qui a un anti vitamine K, on va le
diriger également vers les ateliers AVK en plus de son programme, on adapte le programme a

eux. Ce n’est pas fermé"

3. Les organisations faisaient des innovations
Les organisations innovaient, notamment avec la création de nouveaux programmes
(programme poly-pathologie, programme spécifique pour les cardiopathies congénitales), la
mise en place de la télémédecine ou encore |'ouverture a plusieurs centres éducatifs.
E11 "On a le projet de déposer un programme I'année prochaine probablement sur les poly-
pathologies."
E13 "la télésurveillance, qui se développe beaucoup, c’est un de nos projets”

E14 "I'objectif ce serait d’en avoir 2 ou 3 par département d’ici un an"

4, Les organisations avaient d’autres activités associées

Pour un des programmes, il y a une activité de recherche clinique associée.
E14 "l'identité du réseau c’est qu’il y a autant d’ETP que de recherche clinique, les deux de
maniere imbriquée"

Pour quelques programmes, il y avait une association entre les activités de soins et
Iactivité d’ETP.
E13 "faire de petites séances couplées avec la prise en charge médicale ¢ca permet de gagner du
temps, ca permet de mieux réévaluer le patient avant d’aborder I'étape suivante”

Un des programmes avait mis en place des consultations semi-urgentes pour recevoir
les patients insuffisants cardiaques.
E13 "on a mis en place la consultation semi-urgente pour les patients connus ou non connus |[...]

nous nous sommes engagés de les voir dans les 72 heures qui suivent”

5. L’organisation au sein des organisations
Pour un des programmes, porté par une organisation extra-hospitaliere, il y avait une

convention qui était signée avec I’équipe de soins primaires qui se chargeait de I'ETP.
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E14 "avec chaque structure on signe une convention de partenariat qui définit le prét des locaux
et tout ¢a et ensuite au niveau individuel chaque professionnel de santé devient adhérent du
réseau”

Pour un autre programme, porté par une organisation extra-hospitaliére, la
rémunération de |'équipe était faite par I'organisation.
E18 "c’est la MSA qui offre un forfait pour un cycle complet, et c’est un forfait fixe, c’est-a-dire
qu’apres le forfait ils le partagent entre les éducateurs”

Pour quelques programmes, il y avait une valorisation de I'ETP par les organisations,
avec la mise en avant de cette activité.
E6 "La motivation de chacun est notre principale force et le fait d’avoir une politique d’éducation

thérapeutique dans le service également”

Les organisations portant les programmes étaient pour I'immense majorité hospitalieres et,
plus rarement, extrahospitalieres. Par ailleurs, elles pouvaient proposer plusieurs
programmes autres que celui destiné aux patients insuffisants cardiaques, auxquels ces
derniers pouvaient participer. En plus des programmes d’ETP, elles pouvaient avoir d’autres
activités associées a I'ETP, comme de la recherche clinique, de l'activité de soins, etc. Au
niveau de I'organisation, certaines signaient une convention avec I'équipe de professionnels
libéraux, d’autres rémunéraient les équipes en ville. Enfin, elles innovaient, avec la création
de nouveaux programmes, la mise en place de la télémédecine et I'extension a d’autres

centres.

IV.  DISCUSSION

A. Les principaux résultats

Nous avons analysé 24 des 38 programmes d’ETP pour les patients insuffisants
cardiaques agréés par I’ARS lle-de-France, portés par des organisations hospitaliéres et extra-
hospitalieres, pour qui les difficultés rencontrées n’étaient pas toutes les mémes. Suite a nos
entretiens, nous avons pu constater une grande hétérogénéité entre les différents

programmes, surtout au niveau de I'organisation des séances d’ETP méme si les thématiques
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abordées étaient souvent les mémes. Toutes les équipes d’ETP étaient pluridisciplinaires. Nous
avons retrouvé certains points en commun entre les différents programmes. Les équipes
étaient unanimes sur le fait que la pratique de I'ETP avait enrichi leur pratique, qu’elle était
utile et bénéfique pour le patient et gu’ils aimaient travailler en équipe. Cependant, elles
faisaient aussi face a certaines difficultés, comme le manque de temps, le manque de
ressources humaines et financiéres et pour certaines, le recrutement des patients. Le manque
d’évaluation, que ce soit sur leur programme, ou sur I'impact de I'ETP ainsi que le manque de
suivi étaient également retrouvés dans la majorité des programmes de notre étude. Enfin, les
meédecins de ville, en particulier les médecins traitants, semblaient peu impliqués dans les

programmes d’ETP, ce qui soulevait le probléme de I'articulation ville-h6pital.

B. Comparaison avec les données de la littérature

1. Concernant les caractéristiques du programme

Comme ce que nous avons pu constater, il existe une grande hétérogénéité entre les
programmes, qu’il s’agisse de la durée, du déroulement ou encore de la réalisation de séances
individuelles et collectives (6). Les ateliers collectifs étaient présents dans tous les programmes
ce qui n’était pas le cas pour les séances individuelles. Or, les deux approches sont
complémentaires. Comme nous avons pu le voir, les séances collectives permettent au patient
d’exprimer son vécu, de partager ses connaissances et son expérience avec la maladie (25)(19).
La catalyse émotionnelle générée par les échanges au sein du groupe permet au patient une
prise de conscience, un accroissement de la conviction et de la motivation a évoluer et donc a
un changement de comportement, mais aussi a un sentiment de satisfaction, de réconfort, de
ne plus étre isolé dans le vécu de la maladie et d’appartenir a une communauté de malades.
On estime d’ailleurs qu’il y a pres de 80% des programmes d’ETP qui ont des ateliers collectifs,
ce qui concorde assez bien avec les résultats de notre étude (19). Les séances individuelles ont
également une place importante, permettant une personnalisation optimale et une intégration
fluide du parcours éducatif dans le parcours du patient, notamment avec un accompagnement
personnalisé, une identification des freins aux changements, mais aussi et surtout parce que
les déterminants du respect des regles hygiéno-diététiques et de ['observance
médicamenteuse dépendent de chaque patient et de leurs soignants (17)(33)(19). Ensuite,

toutes les équipes d’ETP de notre étude utilisaient des outils tres interactifs favorisant la
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participation des patients, qui leurs sont propres. Les méthodes actives et interactives,
permettent au patient de mieux assimiler les connaissances et les compétences, de changer
son comportement en simulant des situations réelles (2)(53). Plusieurs programmes de notre
étude se sont servis initialement des outils du programme ICARE mais qui n’étaient pas
forcément adaptés, et qui pouvaient étre inappropriés, comme les « menus de restaurant » par
exemple, et tous ont d’ailleurs réadaptés leurs outils (44). Rares sont les programmes de notre
étude ou les ateliers étaient animés de facon magistrale. Cette méthode n’est pas efficiente
étant donné que le patient est exposé a un savoir déja construit gqu’il n’a pas lui-méme élaboré
et peut donc s’effacer avec le temps (53). Aussi, la motivation des colleégues, la demande
émanant des patients, la priorité accordée par les structures et le travail en équipe sont des
éléments retrouvés par ailleurs dans littérature qui favorisent le développement des
programmes d’ETP (57). Toutefois, il existe aussi de nombreuses difficultés évoquées dans
notre étude qui sont en fait retrouvées dans les autres programmes. Une étude réalisée en
région PACA en 2008 a recensé les freins au développement de I'ETP : le manque de temps, le
mangue de moyens humains, de moyens matériels et I'insuffisance de formation (57). Comme
démontré dans notre étude, I'ETP est en effet chronophage, or le temps des soignants est
limité, puisqu’il est souvent partagé avec les autres activités relatives a leur profession (40). Les
contraintes administratives liées a la demande d’autorisation et aux exigences d’évaluation
sont souvent péniblement vécues puisqu’elles demandent d’y consacrer beaucoup de temps
(19). L’Académie Nationale de médecine, dans son rapport concernant I'ETP, a identifié des
freins a plusieurs niveaux : une difficulté d’accés aux soins, des barrieres de communication
pour les patients, un manque de temps, un manque de formation initiale portant sur une
approche globale et pour favoriser une participation active des patients, pour les soignants
(40). Comme certains intervenants 'ont évoqué, I'ETP n’est pas valorisée et la tarification a
I"acte dans notre systeme de soins ne favorise pas son développement (40). Aussi, les équipes
évoquent les difficultés de financement de cette activité (27)(19). Les programmes d’ETP sont
actuellement financés par les pouvoirs publics. A I'hépital, toutes les actions de prévention et
d’éducation réalisées aupres de patients non hospitalisés reléevent des financements MIGAC.
Cependant, comme l'ont également souligné quelques coordinateurs de notre étude, il est
difficile de savoir si les montants attribués aux différents hopitaux sont réellement utilisés pour
I"ETP. Pour les programmes ambulatoires, les financements sont issus de I’Assurance Maladie.

Pour d’autres, comme c’est le cas de la MSA, ce sont les organismes eux-mémes qui financent
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leurs propres programmes (4). Une autre difficulté évoquée porte sur le recrutement des
patients, souvent par méconnaissance de I'ETP par le grand public, par un manque
d’information par les professionnels de santé, par crainte de partager son vécu ou parce que
ce n’est pas le moment opportun, ou tout simplement par un manque de motivation du patient.
Le taux d’absentéisme est estimé entre 10 et 30%, et cela peut altérer la dynamique des
équipes, qui peuvent se sentir frustrées voir démotivées (19). Enfin, nous pouvons évoquer le
manque d’évaluation dans les programmes de notre étude. Déja, nous avons constaté une
grande hétérogénéité entre les différents programmes de notre étude. Beaucoup d’outils sont
utilisés mais peu d’entre eux sont validés actuellement, ce qui rend difficile I’évaluation des
résultats a long-terme au regard des différentes modalités utilisées (49). La plupart de nos
programmes réalisaient des évaluations en fin de programme pour les patients, mais trés rares
étaient ceux qui les évaluaient a distance alors que les compétences acquises ne s’exprimeront
vraiment qu’ultérieurement, lorsque le patient sera confronté a une situation plus ou moins
complexe dans sa vie réelle (53). Il est donc nécessaire de faire des réévaluations a distance
(48). Aussi, il est difficile de juger de I'efficacité d’une action d’ETP seule car les thérapeutiques
médicamenteuses associées varient d’un patient a un autre, et la plupart du temps non
optimales, ce qui peut avoir un impact sur les survenues de décompensation cardiaque (26).
De plus, le niveau de preuve est souvent peu élevé en France, et les données sur les démarches
éducatives sont insuffisamment décrites. La question actuelle reléve plutdt de I'efficience que
de la preuve de l'efficacité. Les modalités éducatives étant multiples, de nombreuses études
restent a entreprendre dans ce domaine (19). Méme si les équipes ne faisaient pas d’évaluation
a distance de leurs patients, elles étaient en revanche soumises aux évaluations de leur
programme, demandées par I’ARS. Tous les ans, elles devaient réaliser une auto-évaluation de
leur programme concernant entre autres des points forts et faibles du programme, du taux de
participation des patients, du nombre de séances réalisées, ou encore du profil des patients,
afin de faire des propositions au vu de I"'améliorer (29). Seul un programme de notre étude
nous avait communiqué cette auto-évaluation et son contenu tenait compte de ce qui était
demandé. Tous les 4 ans, elles doivent réaliser une évaluation quadriennale, plus approfondie,
qui sera transmise a I’ARS pour demander le renouvellement de I"autorisation (29). Seul un

programme nous avait transmis sa derniere demande de renouvellement.
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2. Concernant les intervenants

Tout d’abord, conformément au référentiel de la HAS, I'équipe d'ETP est
pluridisciplinaire. Puisqu’elle nécessite une collaboration et une concertation entre les
membres d’'une méme équipe, chacun apportant son expertise et enrichissant ainsi la prise en
charge du patient, on dit plutdt qu’elle est interdisciplinaire (4). D’ailleurs, c’est cette approche
que certains auteurs pensent plus efficace que des interventions individuelles par un médecin
ou un infirmier seul (49). La composition d’une équipe dépend de la population ciblée (35) afin
que chacun puisse y trouver sa place et son réle. Une des équipes de notre étude avait parmi
un de ses membres, un intervenant n’ayant toujours pas trouver sa place puisque son domaine
d’expertise était completement différent des thématiques abordées dans le programme, ce qui
limitait son champ d’action et sa participation. Le rapport de I’ARS concernant tous les
programmes d’ETP confondus en lle-de-France a retrouvé que les médecins et infirmiers
étaient présents dans tous les programmes, ces derniers étant d’ailleurs plus nombreux que les
meédecins, que les diététiciens et psychologues étaient présents mais dans moins de
programmes et les patients intervenants dans 10% des programmes (6), ce qui concorde assez
bien avec ce que nous avions retrouvé dans notre étude méme si les diététiciens étaient quasi
systématiquement présents puisque la diététique est fondamentale dans I'lCC. Le pharmacien
était peu représenté dans les programmes d’ETP, pourtant il a un rdle essentiel dans I'ETP en
étant au contact direct avec les patients et en étant plus facilement disponible, surtout en
ambulatoire ou il peut s’assurer de la bonne observance et tolérance du traitement, et détecter
les effets secondaires et éventuellement des signes d’évolution de la maladie (3)(21)(40)(49).
Ensuite, les intervenants de notre étude étaient unanimes sur le fait que I'ETP avait enrichi leur
pratique. Prendre en charge un patient ayant une maladie chronique implique de le prendre
en charge dans sa globalité et nécessite de tenir compte de son environnement et de ses
ressources psychosociales influencant son quotidien et donc sa capacité a gérer sa santé. Les
soignants doivent donc intégrer une posture éducative et savoir entretenir une relation
ouverte, positive, durable a travers une écoute active qui repose sur une attitude empathique,
permettant ainsi d’identifier les attentes et les besoins réels du patient (30)(40). Comme l'avait
évoqué un de nos intervenants, le soignant doit éviter tout jugement. Il doit accepter de
s’'interroger sur ses propres représentations, son réle et la place du patient face a lui et ainsi
accepter d’étre dans une autre relation avec ce dernier qui pourra élaborer un projet de

changement avec la temporalité nécessaire. Il se produit une véritable transformation
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identitaire (40). La relation avec le patient change, passant d’une relation paternaliste a une
relation de reconnaissance, de partage et de cheminement a deux ou s’établit une véritable
relation de confiance (15)(23). Ainsi, pratiquer I'ETP leur rappelle les raisons pour lesquelles ils
ont choisi ce métier en donnant du sens a ce qu’ils font et cela pourrait méme les éloigner du
surmenage professionnel malgré les efforts supplémentaires demandés avec des moyens
limités (19). Cependant, comme retrouvée dans notre étude, cette activité chronophage est
limitée par le manque de moyens malgré qu’ils aimeraient souvent faire plus et mieux (19).
L'investissement des professionnels n’est pas équivalent par ailleurs, les médecins étant décrits
comme moins impliqués contrairement aux paramédicaux, et ne sont souvent la que pour
coordonner le programme. Cela peut peut-étre s’expliquer par le fait qu’ils soient moins
nombreux dans le programme (6) ou encore par manque de temps du fait de leurs activités
autres. Une étude récente sur les programmes d’ETP a constaté que les médecins étaient de
plus en plus présents, méme si ce sont toujours les paramédicaux qui portaient le programme
majoritairement. Mais cette mobilisation médicale reste toutefois insuffisante alors que les
meédecins ont un roéle crucial dans linitiation, I'organisation et la prescription de I'ETP,
probablement par ignorance ou réticence de partage du savoir. Aussi, le turn over des équipes
soignantes rend difficile le maintien d’une activité éducative stable dans les services (19). Enfin,
nous avons remarqué que les médecins traitants étaient peu impliqués dans les programmes.
Pourtant, en plus d’assurer les soins habituels, ils doivent coordonner le parcours de soins du
patient. Il va de soi qu’ils ont un réle a jouer dans I'ETP de leurs patients notamment en étant
les principaux coordinateurs. Or, leur implication effective est souvent décrite comme
marginale (36). Déja, leur manque de sensibilisation, ou encore leur manque de formation a
I"'ETP peuvent expliquer le fait gqu’ils orientent peu leurs patients vers des programmes d’ETP
(15)(36). Dans une these cristolienne de 2014 portant sur I’étude des pratiques de I'ETP par les
meédecins généralistes dans I'ICC, la définition méme de I'ETP était globalement mal maitrisée
et se résumait a la délivrance et la répétition d’explications et d’informations sur la pathologie
et son traitement. Seuls 35% des médecins définissaient I'ETP comme visant a rendre le patient
autonome et capable de gérer sa maladie (55). De plus, leur méconnaissance des ressources
disponibles peut représenter un obstacle a 'ETP. C’est pourquoi, I’ARS lle-de-France a mis en
place, en collaboration avec le laboratoire de Pédagogie de la Santé, le site « Cart’ETP »
recensant et décrivant les programmes disponibles en Ile-de-France avec les coordonnées des

responsables pour en faciliter 'accés (40). Le manque de temps ainsi que de rémunération
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peuvent représenter un obstacle a I'ETP (35). Le Barometre Santé médecin a effectué une
enquéte aupreés des médecins généralistes et dans le cadre de I'ETP, moins de la moitié des
médecins de |I'étude orienteraient leurs patients vers des programmes et moins de 10%
feraient eux-mémes de I'ETP pour leurs patients. Pour ceux qui ne feraient pas d’ETP, ce serait
par mangque d’intérét de la part des patients ou parce que le but ou le motif de la consultation

ne permettaient pas de faire de I'ETP (22).

3. Concernant les structures

Nous avons constaté que les programmes d’ETP pour I'ICC sont majoritairement réalisés
au sein de structures hospitalieres, dans des services de SSR, de cardiologie ou encore d’UTIC.
D’apres une étude de Baudoin et al, la prise en charge des patients dans les UTIC permet de
réduire significativement les colts et les risques de ré-hospitalisations car ces structures
associent la prise en charge médicale de la maladie et I'ETP (9). Les raisons pour lesquelles les
programmes d’ETP sont surtout portés par des organisations hospitalieres sont d’une part liées
a la loi HPST, qui a donné un cadre légal a I'ETP, s’inscrivant dans des programmes validés et
conformes a un cahier des charges inspiré d’une vision hospitaliere de I'ETP (16)(40). D’autre
part, un programme structuré comme celui décrit dans le guide méthodologique de la HAS et
de I'INPES semble peu compatible avec la pratique de ville car il s’est inspiré des expériences
hospitalieres et n’a pas tenu compte de la pratique au quotidien des soignants de proximité,
du manque de formation, d’une « approche centrée patient » et des difficultés de coordination
auxquelles ils font face (manque de temps, de moyens, financements inadéquats) (36). Pour
mettre en place des séances éducatives, il faut en outre se former, organiser I'ETP dans le
parcours du patient et dans la vie du cabinet, rédiger des compte-rendu éducatifs, remplir des
évaluations, mais aussi évaluer son programme, et tout cela prend du temps qui n’est pas pris
en compte dans I'activité et n’est donc pas rémunéré, ce qui rend difficile la pérennisation de
cette activité dans des structures de proximité. En 2016, on estime qu’environ 20% des
programmes ambulatoires se sont arrétés par mangue de moyens (54). Tout cela ne permet
donc pas l'accés au plus grand nombre et n"aide pas a I'implication des médecins généralistes
et des pharmaciens qui auraient pourtant un role important a jouer (40). Avec le temps, I'offre
d’ETP s’est peu a peu étendue au secteur ambulatoire, et d’aprés la derniére évaluation
quadriennale disponible, les programmes ambulatoires représentaient 8% de 'offre d’ETP en

lle-de-France (6), malgré des difficultés d’organisation et de financement (4)(39), et
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s'organisent majoritairement autour de 4 dispositifs: 'ETP intégrée aux pratiques des
professionnels de santé libéraux, les structures réunissant plusieurs professionnels, les
programmes éducatifs a l'initiative d’organismes de santé « payeurs » et les réseaux de santé
(36). Dans notre étude, ils avaient souvent lieu au sein des MSP ce qui permettait, en plus d’étre
au plus pres du domicile des patients (54), une approche multidisciplinaire, en faisant intervenir

autour du patient, des médecins, des infirmiers libéraux, des diététiciens etc. (40)

4, Concernant I'ETP de facon plus générale

L'ETP est un processus continu, demandant de la persévérance et du temps pour ne pas
mettre le patient en échec (25), faisant face a plusieurs difficultés. D’abord, I'ETP fait face a un
obstacle culturel puisqu’elle suppose un changement de paradigme dans la pratique du soin :
dans I'ETP le soignant adopte une posture réflexive avec une démarche pédagogique et
s’engage dans une autre conception du soin visant a aider le patient, a se reconstruire et a
s’approprier sa nouvelle vie (61). Aussi, il existe deux approches différentes de I'ETP. La
premiere, définissant I'ETP comme un programme, est celle que I'on a rencontré dans les
programmes de notre étude et évoque un processus limité dans le temps dont le contenu et le
déroulement sont précisés a l'avance, ce qui semble insuffisant pour étre correctement
intégrée aux soins et au parcours de soins du patient (36). La seconde approche définie 'ETP
comme un parcours patient avec un cheminement impliquant des échanges entre tous les
acteurs et les patients, ainsi qu’une planification du parcours de soins au vu d’optimiser I'accés
aux ressources disponibles (58). Enfin, 'ETP reste encore peu pratiquée en France, avec une
hétérogénéité territoriale, réservée qu’a un faible nombre de patients et les moyens restent
insuffisants pour faciliter son développement. Elle est encore trop méconnue des patients et
peu intégrée dans la pratique des médecins en ville, et restant du domaine hospitalier, comme
nous avons pu le voir. L'absence de modeéle permettant de rationnaliser I'organisation des
interventions d’ETP dans le parcours de soins, en particulier au niveau des soins de premier
recours constitue un frein a son déploiement (38). Aussi, le manque d’évaluation de son impact,

comme nous avons pu le constater, ne contribue pas a valoriser cette activité (40).
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C. Les forces et les limites de I’étude

L'originalité de I'étude est une des forces de notre étude. En effet, il n’y a pas ou peu
d’études a ce jour qui se sont intéressées aux caractéristiques des programmes d’ETP dans le
cadre de linsuffisance cardiaque en réalisant une enquéte de terrain. De plus, nous avons
réalisé une étude qualitative qui a permis de mieux explorer le contenu des programmes d’ETP
et notamment d’analyser les perceptions des intervenants et comprendre les difficultés de
réalisation de I'ETP que ce soit en hospitalier ou en extrahospitalier et ainsi mettre en évidence
les difficultés d’articulation avec les intervenants de soins primaires (7). Nous avons eu par
ailleurs un nombre satisfaisant de programmes au sein de notre échantillon, permettant d’avoir
un certain nombre de données a analyser. Enfin, |a triangulation de I'analyse des données par
le thésard et par son directeur de thése a permis d’accroitre la validité interne de I'étude a
travers les perspectives de chacun. La validité est ainsi établie lorsque les le thésard et son
directeur de thése aboutissent a une interprétation concordante des données (32).

Cependant nous avons identifié plusieurs biais. D’abord, il y a un biais de non réponse
et de sélection car nous n’avons pas pu avoir accés, malgré des relances téléphoniques et
écrites, a la totalité des programmes d’ETP, ni aux documents administratifs relatifs aux
caractéristiques du programme transmis a I’ARS. Seuls les professionnels les plus motivés
avaient accepté de nous recevoir. Il y a aussi un biais d’interprétation. Le sens des données que
voulait apporter le professionnel de santé interviewé pouvait étre différemment interprété par
le chercheur. De plus, ces données étaient purement déclaratives et portaient sur une pratique
de I'ETP pouvant étre assez subjective. Il y a également un biais lié aux interlocuteurs. Nous
avons constaté que I'exhaustivité des données recueillies était trés différente en fonction de la
profession de l'interlocuteur mais également des conditions dans lesquelles ce dernier nous
avait recu : les paramédicaux nous accordaient beaucoup plus de temps, avec des entretiens
plus longs et des données semblant plus précises, ce qui n’était pas forcément le cas avec
certains médecins. Aussi, les conditions dans lesquelles s’étaient déroulés les entretiens
avaient eu une influence sur les réponses recueillies : les entretiens réalisés entre deux
consultations ou lorsque le professionnel s’occupait en paralléle d’un patient étaient peu
exhaustives. Enfin, il existe un biais lié au chercheur lui-méme : son manque d’expérience dans
le domaine des entretiens et de la recherche qualitative a conduit a un recueil de données

pouvant manquer d’exhaustivité dans certains entretiens.
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V. CONCLUSION

Les programmes d’ETP pour les patients insuffisants cardiaques chroniques agréés par
I’ARS lle-de-France sont trés hétérogénes dans leur conception et leur déroulement et portés
majoritairement par des organisations hospitalieres. Les programmes sont confrontés a des
difficultés de financement, de manque de personnel et de temps, ce qui ne favorise pas leur
développement. Les médecins généralistes semblent peu impliqués dans I'ETP. Aussi, la
structuration des programmes, telle que demandée par I’ARS ne semble pas adaptée pour les
professionnels de santé de proximité. Pourtant, devant la croissance des maladies chroniques,
le vieillissement de la population et I'offre limitée d’ETP, il parait primordial de repenser la place
du médecin traitant et I'intégration de I'ETP dans la pratique des soins primaires, en améliorant
notamment la coordination ville-h6pital et la formation des professionnels de santé pour

proposer I'ETP au plus grand nombre de patients.
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Annexe 1. Guide d’entretien

Axe travail/objectifs

Questions/incitation

Relances

Le programme

Parlez-moi de votre programme,
son histoire

Sa mise en place, par qui ?

A quel type de patient
s’adresse-t-il ?

Quels sont les objectifs du
programme ?

Année 1°" agrément ARS
Dernier renouvellement
Qui I'a mis en place ?
Mono ? Pluripathologie ?
Lesquelles

Recrutement patients
(médecins de ville,
patients hospitalisés ?)
Patients (age moyen,
ration H/F, profil
hospitalisation a
répétition,
polyvasculaires,
polypathologiques...)
entourage ?

Lieu ETP

Objectifs

En pratique

Comment se passe I'ETP pour un
patient ?

Racontez-moi comment se
déroule une séance

1°" entretien ? diagnostic
éducatif ?
Séances individuelles ?
collectives ?
Nombre moyen de
séances

Durée

Ateliers ?

Qui sont les intervenants ?

Fréquence des séances

Enseignements tirés

Avez-vous un outil permettant
d’évaluer votre programme ?
Lequel ?

Est-ce que vous avez obtenu des
résultats depuis la mise en place
du programme ? Quels sont-ils ?

Mortalité, qualité de vie,
hospitalisation

Outil d’évaluation
Evaluations
institutionnelles (ARS...)
Ressenti patient
(Faisabilité, respect des
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d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients

Intitulé du | Nomdela | Type de Année de | Pathologies | Populatio | Program
programme | structure | structure mise en concernées | ncible me en
(8) ceuvre du activité
program
me

Education | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutig | Bichat- ent public cardiaque Séniors >
ue des Claude APHP 65 ans
patients Bernard Entourag
insuffisants e
cardiaques
ATOUTCOE | Hépital de | Etablissem | 2010 ? ? Oui
UR jour, de ent Privé

soins de

suite et de

réadaptati

on

Léopold

Bellan
Education | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutiq | Européen | ent public cardiaque Séniors >
ue en Georges APHP Athérosclér | 65 ans
cardiologie | Pompidou ose Entourag
destinée Cardiopathi | e
aux patients e
avec congénitale
insuffisance
cardiaque
Education | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutiq | Lariboisier | ent public cardiaque Séniors >
ue e APHP 65 ans
Insuffisant Entourag
cardiaque e
Education | Hopital Etablissem | 2011 Insuffisance | Enfants Oui
thérapeutiq | Necker - ent public cardiaque Adolesce
ue aupres Enfants APHP Cardiopathi | nts
des enfants | malades e Entourag
suivis pour congénitale | e
une
insuffisance
cardiaque
chronigue
et de leurs
parents
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Education | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutiq | Pitié- ent public cardiaque Séniors >

ue dans Salpétriere | APHP 65 ans
I'insuffisanc Entourag

e cardiaque e

en

cardiologie

Education | Hopital Etablissem Insuffisance | Adultes Non
thérapeutiq | Val-de- ent public cardiaque Séniors >

ue du Grace hors APHP 65 ans

patient suivi

pour

insuffisance

cardiaque

PREDIC RESICARD | Réseau 2016 Insuffisance | Adultes Oui
(PRogramm cardiaque Séniors >

e 65 ans
d'EDucation Entourag
thérapeutiq e

ue de

I'Insuffisant

Cardiaque)

Annexe 3. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques en Seine-et-Marne

Intitulé du Nomdela | Typede Année de | Pathologies | Populati | Program
programme | structure structure mise en concernées | oncible | meen
(3) oceuvre activité
du
program
me
ATOUT Amicale Association | 2017 Insuffisance | Adultes | Oui
CEUR - des de cardiaque Séniors
Programme | Professionn | professionn AVC, HTA > 65 ans
d'éducation | els De els libéraux Athéroscléro | Entoura
thérapeutiqu | santé de se ge
e pour les Marne et Anticoagula
patients Chanterein nts
présentant e - APDS- Diabéte
une maladie | MC Obésite
cardiovascul
aire et/ou
plusieurs

facteurs de
risques
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Education Clinique Etablissem | 2011 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiqu | des Grands | ent Privé cardiaque Séniors
e des Prés/Centr > 65 ans
patients e de
insuffisants réadaptatio
cardiaques n cardiaque

de la Brie
Réadaptatio | Clinique Les | Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
n Fontaines ent Privé cardiaque Séniors
fonctionnelle Athéroscléro | > 65 ans

cardiaque

se
Transplantat
ion
d’organes

Annexe 4. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques dans les Yvelines

Intitulé du Nom de la Type de Année de | Pathologies | Populati | Program
programme | structure structure mise en | concernées | oncible | meen
(5) oceuvre activité
du
program
me
Education Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiqu | Cardiologie | ent Privé cardiaque Séniors
e du patient | d'Evecquem Athérosclér | >65 ans
porteur ont ose Entoura
d'une Transplantat | ge
pathologie ion d’organe
cardiovascul
aire
Education Clinique Etablissem | 2010 Insuffisance | Séniors | Oui
thérapeutiqu | Chateau - ent Privé cardiaque > 65 ans
e du patient | Goussonville Athérosclér | Entoura
présentant ose ge
une Coronaropat
affection hie
cardiovascul Transplantat
aire ion d’organe
Education Clinique Etablissem | 2019 ? ? Oui
thérapeutiqu | Korian le ent Privé
e du patient | Grand Parc
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Insuffisance
cardiaque

Programme
d'éducation
thérapeutiqu
e du patient
atteint
d'insuffisanc
e cardiaque,
de maladie
coronaire ou
de troubles
du rythme
graves

Hopital
privé de
Parly Il

Etablissem
ent Privé

2017

Oui

Education
thérapeutiqu
e dans
I'insuffisance
cardiaque.

Hopital
André
Mignot

Etablissem
ent public
hors APHP

Insuffisance
cardiaque

Adultes
Séniors
> 65 ans

Non

Annexe 5. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients

insuffisants cardiaques en Essonne

Intitulé du
programme

(6)

Nom de la
structure

Type de
structure

Année de
mise en
ceuvre du
program
me

Pathologies
concernées

Populati
on cible

Program
me en
activité

Programme
d'éducation
spécifique
pour
patient
insuffisant
cardiaque
et pour
patient
adulte
ayant une
cardiopathi
e
congénitale

Centre
Hospitalie
r de Bligny

Etablisseme
nt Privé

2010

Insuffisance
cardiaque
Cardiopathie
congénitale

Adultes
Séniors >
65 ans

Oui

Programme
d'éducation
thérapeutiq

Centre
hospitalier

Etablisseme
nt public
hors APHP

2017

Insuffisance
cardiaque

Adultes
Séniors >
65 ans

Oui
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I'insuffisant
cardiaque
senior.

ue du Sud Athéroscléro | Entourag
patient Francilien se e
atteint Anticoagula
d'Insuffisan nts
ce
cardiaque
Education Clinique Etablisseme | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiq | de Villiers- | nt Privé cardiaque Séniors >
ue en sur-Orge Athéroscléro | 65 ans
cardiologie se

Cardiopathie

congénitale
Education Hopital Etablisseme | 2011 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiq | Privé nt Privé cardiaque Séniors >
ue du Jacques 65 ans
patient Cartier Entourag
insuffisant e
cardiaque
adulte
Education Centre Etablisseme | ? Insuffisance | Adultes | Non
thérapeutiq | hospitalier | nt public cardiaque Séniors >
ue du de hors APHP 65 ans
patient Longjume Entourag
insuffisant au e
cardiaque.
ETICS - Hopital Etablisseme | ? Insuffisance | Adultes Non
Education gériatriqu | nt Privé cardiaque Séniors >
thérapeutiq | e Les 65 ans
ue de Magnolias

Annexe 6. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques dans les Hauts-de-Seine

Intitulé du Nomde | Typede Année de | Pathologies Populati | Program
programme | la structure mise en concernées oncible | meen
(3) structure ceuvre du activité
program
me
Education | Centre Etablisseme | 2013 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiq | hospitalie | nt public cardiaque Séniors >
ue r hors APHP 65 ans
spécifique a | Courbevo Entourag
la prise en e
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charge des | ie Neuilly
insuffisants | Puteaux
cardiaques
Education Hopital Etablisseme | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiq | Corentin | nt public cardiaque Séniors >
ue en Celton APHP Valvulopathie | 65 ans
réadaptatio s Entourag
n cardiaque Facteurs de e
risque
cardiovascula
ire
Education Hopital Etablisseme | ? Insuffisance | Adultes | Non
thérapeutiq | Antoine nt public cardiaque
ue des Béclere APHP
patients
adultes
souffrant
d'insuffisan
ce
cardiaque.

Annexe 7. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques en Seine-Saint-Denis

Intitulé du Nomdela | Typede Année de | Pathologies | Populati | Program
programme structure structure mise en concernées | oncible | meen
(1) ceuvre du activité
program
me
Education Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutiqu | Cardiologiq | ent Privé cardiaque Séniors
e du patient - | ue du Nord Athérosclér | > 65 ans
Réduction - Porte de ose Entoura
des risques Paris HTA ge
cardiovasculai Insuffisance
res rénale

Annexe 8. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques dans le Val-de-Marne

Intitulé du Nom de la | Type de Année de | Pathologies | Populati | Program

programme structure | structure mise en | concernées | oncible | meen

(8) oceuvre activité
du
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program
me

Prévention des | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
décompensatio | Albert ent public cardiaque Séniors
ns des patients | Chenevier | APHP > 65 ans
insuffisants
cardiaques
ETICA - Hopital Etablissem | 2011 Insuffisance | Séniors | Oui
Education Charles ent public cardiaque > 65 ans
thérapeutique Foix APHP
dans
l'insuffisance
cardiaque des
personnes
agées
Prendre son Hopital Etablissem | 2018 ? ? Oui
cceur en main a | d'Instructi | ent public
BEGIN on des hors APHP

Armées

BEGIN
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique Henri ent public cardiaque Séniors
chez Mondor APHP > 65 ans
I'insuffisant
cardiaque
AMYLO-PEP - Hopital Etablissem | ? Insuffisance | Adultes | Oui
Amyloidosis Henri ent public cardiaque Séniors
Patient Mondor APHP Insuffisance | > 65 ans
Education rénale Entoura
Program Cardiopathi | ge
Programme e
multidisciplinair congénitale
e Douleur
d’accompagne chronigue
ment et Oncologie
d’éducation Transplantat
thérapeutique ion
du patient d’organe,
atteint etc
d’amylose
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Saint ent Privé cardiaque Séniors
insuffisance Camille > 65 ans
cardiaque Entoura

ge




74

Cultiver le soin | Fondation | Fondation | 2016 Insuffisance | Adultes | Oui
de soi en Maison cardiaque, Séniors
appartement des AVC > 65 ans
de coordination | Champs Cardiopathi
thérapeutique e
pour des congénitale
personnes Démence
malades vasculaire
chroniques Dépression
Dialyse
rénale
Douleur
chronique,
oncologie
etc
Programme Mutualité | Assurance | 2010 ? ? Oui
d'éducation Sociale maladie
thérapeutique | Agricole
du patient pour | /Région
personnes lle-de-
atteintes de France
maladies
cardiovasculair
es - Dispositif
ambulatoire
collectif

Annexe 9. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients

insuffisants cardiaques dans le Val d’Qise

Intitulé du Nomde | Typede Année de | Pathologies Populatio | Program
programme | la structure mise en concernées n cible me en
(4) structur ceuvre du activité
e program
me
Education | Centre Etablisseme | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutiqg | hospitali | nt public cardiaque Séniors >
ue des er de hors APHP 65 ans
insuffisants | Gonesse
cardiaques
Programme | Centre Etablisseme | 2010 Insuffisance | Adolescen | Oui
d'éducation | hospitali | nt public cardiaque ts
thérapeutiq | er René | hors APHP Transplantati | Adultes
ue du Dubos on d’organes | Séniors >
patient de Dispositifs 65 ans
I'école du implantables | Entourage
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ceeur - de
Module I'insuffisance
insuffisance cardiaque
cardiaque
(EACIC)
Unité Hopital Etablisseme | 2010 Insuffisance | Adultes Oui
thérapeutig | Simone | nt public cardiaque Séniors >
ue de Veil hors APHP 65 ans
I'insuffisanc
e cardiaque
Programme | Hbpital Etablisseme | ? Insuffisance | Adultes Non
d'éducation | Le Parc nt public cardiaque Séniors >
thérapeutiq | de hors APHP Athéroscléro | 65 ans
ue Taverny se
Diabete
Insuffisance
respiratoire
chronigque
BPCO

Annexe 10. Liste des programmes d’ETP autorisés par I’ARS pour les patients
insuffisants cardiaques inclus dans notre étude

Intitulé du Nomdela | Typede Année Pathologies | Populati | Program
programme structure structure | de mise | concernées | oncible | meen
(24) en activité
ceuvre
du
program
me
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Bichat- ent public cardiaque Séniors >
des patients Claude APHP 65 ans
insuffisants Bernard Entourag
cardiaques e
ATOUTCOEUR | Hopital de Etablissem | 2010 ? ? Oui
jour, de ent Privé
soins de
suite et de
réadaptatio
n Léopold
Bellan
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Européen ent public cardiaque Séniors >
en cardiologie APHP 65 ans
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destinée aux Georges Athérosclér | Entourag
patients avec Pompidou ose e
insuffisance Cardiopathi
cardiaque e

congénitale
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Lariboisiére | ent public cardiaque Séniors >
Insuffisant APHP 65 ans
cardiaque Entourag

e

Education Hopital Etablissem | 2011 Insuffisance | Enfants | Oui
thérapeutique | Necker - ent public cardiaque Adolesce
aupres des Enfants APHP Cardiopathi | nts
enfants suivis malades e Entourag
pour une congénitale | e
insuffisance
cardiaque
chronique et
de leurs
parents
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Pitié- ent public cardiaque Séniors >
dans Salpétriere | APHP 65 ans
I'insuffisance Entourag
cardiague en e
cardiologie
PREDIC RESICARD Réseau 2016 Insuffisance | Adultes | Oui
(PRogramme cardiaque Séniors >
d'EDucation 65 ans
thérapeutique Entourag
de I'Insuffisant e
Cardiaque)
ATOUT CCEUR | Amicale des | Associatio | 2017 Insuffisance | Adultes | Oui
- Programme Professionn | n de cardiaque Séniors >
d'éducation els De profession AVC, HTA 65 ans
thérapeutique | santé de nels Athérosclér | Entourag
pour les Marne et libéraux ose e
patients Chanterein Anticoagula
présentant e - APDS- nts
une maladie MC Diabete
cardiovasculair Obésite
e et/ou
plusieurs
facteurs de
risques
Education Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Cardiologie | ent Privé cardiaque
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du patient d'Evecque Athérosclér | Séniors >
porteur d'une | mont ose 65 ans
pathologie Transplanta | Entourag
cardiovasculair tion e
e d’organe
Programme Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
d'éducation Hospitalier | ent Privé cardiaque Séniors >
spécifique de Bligny Cardiopathi | 65 ans
pour patient e
insuffisant congénitale
cardiaque et
pour patient
adulte ayant
une
cardiopathie
congénitale
Education Clinique de | Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Villiers-sur- | ent Privé cardiaque Séniors >
en cardiologie | Orge Athérosclér | 65 ans

ose

Cardiopathi

e

congénitale
Education Hopital Etablissem | 2011 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Privé ent Privé cardiaque Séniors >
du patient Jacques 65 ans
insuffisant Cartier Entourag
cardiaque e
adulte
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Corentin ent public cardiaque Séniors >
en Celton APHP Valvulopath | 65 ans
réadaptation ies Entourag
cardiaque Facteursde | e

risque

cardiovascul

aire
Prévention des | Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
décompensati | Albert ent public cardiaque Séniors >
ons des Chenevier | APHP 65 ans
patients
insuffisants
cardiaques
ETICA - Hopital Etablissem | 2011 Insuffisance | Séniors > | Oui
Education Charles Foix | ent public cardiaque 65 ans
thérapeutique APHP

dans
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I'insuffisance
cardiaque des

personnes
agées
Prendre son Hopital Etablissem | 2018 ? ? Oui
cceur en main | d'Instructio | ent public
a BEGIN n des hors APHP
Armées
BEGIN
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Henri ent public cardiaque Séniors >
chez Mondor APHP 65 ans
l'insuffisant
cardiaque
AMYLO-PEP - Hopital Etablissem | ? Insuffisance | Adultes | Oui
Amyloidosis Henri ent public cardiaque Séniors >
Patient Mondor APHP Insuffisance | 65 ans
Education rénale Entourag
Program Cardiopathi | e
Programme e
multidisciplinai congénitale
re Douleur
d’accompagne chronigque
ment et Oncologie
d’éducation Transplanta
thérapeutique tion
du patient d’organe,
atteint etc
d’amylose
Education Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Saint ent Privé cardiaque Séniors >
insuffisance Camille 65 ans
cardiaque Entourag
e
Cultiver le soin | Fondation Fondation | 2016 Insuffisance | Adultes | Oui
de soi en Maison des cardiaque, Séniors >
appartement Champs AVC 65 ans
de Cardiopathi
coordination e
thérapeutique congénitale
pour des Démence
personnes vasculaire
malades Dépression
chroniques Dialyse
rénale
Douleur

chronique,
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oncologie
etc
Programme Mutualité Assurance | 2010 ? ? Oui
d'éducation Sociale maladie
thérapeutique | Agricole
du patient /Région lle-
pour de-France
personnes
atteintes de
maladies
cardiovasculair
es - Dispositif
ambulatoire
collectif
Education Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | hospitalier | ent public cardiaque Séniors >
des de Gonesse | hors APHP 65 ans
insuffisants
cardiaques
Programme Centre Etablissem | 2010 Insuffisance | Adolesce | Oui
d'éducation hospitalier | ent public cardiaque nts
thérapeutique | René Dubos | hors APHP Transplanta | Adultes
du patient de tion Séniors >
I'école du d’organes 65 ans
cceur - Module Dispositifs Entourag
insuffisance implantable | e
cardiaque sde
(EACIC) I'insuffisanc
e cardiaque
Unité Hopital Etablissem | 2010 Insuffisance | Adultes | Oui
thérapeutique | Simone Veil | ent public cardiaque Séniors >
de hors APHP 65 ans

I'insuffisance
cardiaque
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Introduction : L'insuffisance cardiaque chronique est responsable d’une morbi-mortalité
importante. L'éducation thérapeutique des patients (ETP) a toute sa place dans la prise en
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Conclusion : La proportion des programmes d’ETP était faible en soins primaires. La
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