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Introduction

Les problématiques de santé des populations sont au coeur des préoccupations de nombreuses
professions et notamment de celles du démographe. Ayant suivi un cursus de démographie, je trouve
fascinant les évolutions sanitaires que connaissent les différentes populations a travers le monde. Des
évolutions qui se trouvent influencées autant par les progres faits en médecine que par la mise en place
de politiques publiques dans le but d’améliorer la santé des populations. Il est intéressant de voir la
facon dont les gouvernements peuvent se mobiliser pour des problématiques sanitaires afin d’y

apporter un changement.

Ainsi nous mettons en place des politiques publiques pour répondre aux besoins des populations en
matiere de santé. Cependant la mise en place de ces politiques ne garantit pas leurs réussites, elles

peuvent ou non influer sur les comportements des populations.

L’état sanitaire de la population francaise n’a cessé de s’améliorer depuis le milieu du dix-neuviéme
siecle. Avec la transition épidémiologique (Omran, 1971), les sociétés dites modernes ont connu une
baisse de leur taux de mortalité. Nous sommes passés de causes de mortalité principalement dues aux
maladies infectieuses et aux épidémies (peste, choléra, famine) dans le milieu du 19° siécle a des
causes de mortalités dues aux « maladies de dégénérescence » telles que le cancer et les maladies
cardio-vasculaires et respiratoires ainsi qu’aux maladies dites de sociétés (environnement, addiction,
accidents, maladies professionnelles, vitesse, suicide...) dans le milieu du 20° siécle. Ces derniéres
étant plus importantes chez les hommes méme s’il semble y avoir depuis les années 60 une

uniformisation des comportements, voire une inversion de la tendance (Vallin, Meslé, 1988)*.

Ce «progreés sanitaire » a pu avoir lieu principalement grace a une meilleure hygiene de vie ainsi

qu’aux progres de la médecine.

L’espérance de vie moyenne a la naissance des francais est passée de 25 ans en 1740 a 81 ans®
aujourd’hui. Avec les changements de mode de vie (tabac, alcool, alimentation etc.) et I’augmentation
de P’espérance de vie, le nombre de personnes atteintes de maladies chroniques et de plus en plus

élevé.

Yvallin Jacques, Meslé France, 1988. « Les causes de déces en France de 1925 a 1978 ». PUF, Paris., 608 p.
? Gilles Pison, Population & Sociétés, 443, Mars 2008



Selon 'INVS?®, « les maladies chroniques touchent 15 millions de personnes atteintes plus ou moins
sévérement soit 20% de la population francaise. Parmi elles, les plus sévérement atteintes, soit 7,5

i1qe . . . , 4
millions de ces personnes, disposent d’une prise en charge en affection de longue durée. »

Par ailleurs, 63% des déces en 2008, seraient dus selon I’OMS aux maladies chroniques, devenant la

premiére cause de mortalité & travers le monde®.

Ainsi, la possibilité de maintenir ou d’acquérir une certaine qualit¢ de vie méme avec la maladie

devient une priorité pour ’OMS.

En 1946, lors de la conférence internationale sur la santé a New York, marquant la constitution de
I’OMS, la santé est définie comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité ». Nous notons dans cette définition,
que la santé, le bien-étre peuvent étre possibles méme en étant malade. Cependant il est intéressant de
noter que par la suite, dans la charte de Bangkok (2005), on constate que cet « état de complet bien-
étre physique » qui est un objectif trés élevé est remplacé par des propos plus nuancés, puisqu’il s’agit
dés lors pour chacun de posséder « le meilleur état de santé qu’il est capable d’atteindre » et ce au
regard de différents facteurs que constituent sa condition physique, sociale et économique®. 11 s’agit
finalement d’avoir la possibilité d’accéder pour chacun a la meilleure qualité¢ de vie qu’il lui soit

possible d’atteindre.

En 1986, la charte d’Ottawa, insiste sur le fait que la santé n’est pas un but mais un moyen d’accéder a
la meilleure qualité de vie possible. Il y est aussi fait mention « de donner aux individus davantage de
maitrise de leur propre santé et davantage de moyens de 1’améliorer », ainsi, ils pourront « se préparer
a affronter les traumatismes et les maladies chroniques » et ce « & tous les stades de leur vie ».” Ce qui
fait écho au concept d’empowerment, c’est-a-dire au « processus dans lequel des individus et des

groupes agissent pour gagner la maitrise de leurs vies et donc pour acquérir un plus grand contrdle sur

? http://www.invs.sante.fr/Dossiers-thematiques/Maladies-chroniques-et-traumatismes

* « Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive, souvent associée a une invalidité et a la menace
de complications graves ». Une ALD est « une affection de longue durée qui, si elle nécessite des soins continus (et/ou un
arrét de travail) de plus de six mois, implique des dispositions médico-administratives particuliéres. Ces dispositions
concernent le patient, son médecin traitant et la caisse d’Assurance maladie notamment les médecins-conseils. On
distingue deux types d’ALD : I’ALD simple ou encore non exonérante et I’ALD exonérante c’est-a-dire celle pour laquelle le
malade voit tous les soins qui se rapportent a cette affection pris en charge a 100 %.» (Site de I'HAS).

> http://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/
® Charte de Bangkok, le 11 ao(t 2005, p. 1.

’ La Charte d’Ottawa, 21novembre 1986



les décisions et les actions affectant leur santé dans le contexte de changement de leur environnement

social et politique»®.

Si le concept d’empowerment s’applique a la promotion de la santé en général, il prend une place trés
importante en Education Thérapeutique du Patient (ETP), dans la prise en charge des maladies
chroniques. En effet, il s’agira de donner les savoirs et compétences au malade afin qu’il puisse faire
face a sa maladie dans le but d’améliorer sa qualité de vie. Le patient devient responsable et acteur de
sa santé. C’est dans ce sens et dans un contexte de rationalisation des dépenses de santé publique, que
1’Etat Francais a appuyé le développement de 1’éducation thérapeutique du patient. Selon I’OMS, cette
derniere « vise a aider les patients a acqueérir ou a maintenir les compétences dont ils ont besoin pour

gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique »°.

Pour que cette éducation thérapeutique soit efficace, il est nécessaire que les actions d’éducation
thérapeutique soient centrées sur le patient (Saout, 2009). Avec I’ETP apparait la notion de patient-
expert, nous entendons par la le patient qui a acquis un savoir expérientiel a travers la maladie et non
un patient qui aurait regu une formation en éducation thérapeutique. D’ailleurs, cette notion différe
selon les associations, les professionnels de santé, les chercheurs, les institutionnels ou selon qu’il
s’agisse d’une qualification par la formation (patient ressource, patient partenaire, patient

formateur...).

Ainsi, les grandes institutions sanitaires (HAS, EHESP, INPES, HCSP) recommandent 1’intervention
du patient et des associations de patients dans la mise en place des programmes ou actions d’ETP qui
leur sont destinés. En effet, leur savoir expérientiel de la maladie représente un atout majeur dans la
prise en charge thérapeutique. Il s’agit alors de privilégier I’éducation par les pairs. Or, on s’apercoit
que trés peu de praticiens impliquent™ des patients dans la conception, la mise en ceuvre ou encore
I’évaluation des programmes. En effet, la figure du médecin paternaliste reste forte et la Iégitimité de

. a1l
I’expertise profane est assez contestée ™.

Concernant la région Nord-Pas-de-Calais, I’ARS en introduisant I’ETP dans son SROS (2012-2016)

s’est donné pour objectif, de développer un Centre Régional de ressources et de compétences en ETP

® Glossaire de la BDSP : http://asp.bdsp.ehesp.fr/Glossaire/Scripts/Show.bs?bgRef=128
® HAS, 2007. « Education thérapeutique du patient, définition, finalités et organisation ».

10 L'implication s’entend ici par le fait de faire intervenir le patient dans les différentes phases de déploiement du
programme d’ETP.

u Tourette-Turgis C., 2010. « Savoirs de patients, savoirs de soignants : la place du sujet supposé savoir en éducation
thérapeutique » in Jouet E., Flora L. (Coord.) (2010), « L'usager-expert : La part de savoir des malades dans le systeme de
santé », Pratiques de formation : Analyses, N°58/59 (2009/2010), Saint-Denis, Université Paris 8, p. 144.
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(CRRC-ETP). Les missions de ce centre seront notamment de rendre compte des activités d’ETP sur la
région et d’apporter un soutien aux professionnels de santé, aux patients et associations de patients
dans le déploiement de programmes d’éducation thérapeutique. Suite a un appel a candidature, I’ARS
a reconnu en 2012 le CERFEP, service de la CARSAT Nord Picardie, comme CRRC-ETP. Le

CERFEP a été retenu compte tenu de son expeérience en ETP depuis 15 ans.

Au titre de ses missions pour le Centre Régional, le CEFREP a missionné un groupe de travail
pluridisciplinaire pour engager une réflexion visant a développer I’intervention des patients en ETP.
Cependant, a ce jour, nous ne disposons pas de données concernant les expériences d’intervention des
patients dans le déploiement de ’ETP au niveau régional. De plus, aucun projet d’ETP n’est porté par

une association régionale. C’est dans ce cadre que s’est inscrit ce stage de Master 2.

La mission qui nous a été confiée, consiste en I’établissement d’un état des lieux régional de
P’implication du patient/associations de patients dans les actions et les programmes d’ETP, afin
de mieux comprendre la place revendiquée par ces derniers et celle qui leur est accordée par les
professionnels de santé. Le sujet est d’autant plus important que la loi impose aux associations
voulant mettre en place un programme d’ETP, une collaboration avec aux moins deux professionnels
de santé dont I’un doit obligatoirement &tre un médecin.? Il s’agira ici de rendre compte de ce travail

de terrain.

Pour ce faire, nous aborderons dans un premier temps le contexte historique et législatif ayant participé
a I’émergence de ’ETP en France ainsi que I’impact que peut avoir 1’éducation thérapeutique sur la
relation soignant/soigné dans la prise en charge des maladies chroniques. Il s’agira ensuite de présenter
I’é¢tude et la méthodologie adoptée. La derniere partie sera consacrée a l’analyse des données

recueillies sur le terrain et a la présentation des principaux résultats.

'2 Article R116-3 crée par le Décret n°2010-904-art.1



. L’éducation thérapeutique en France

A. Maladies chroniques et ETP : définition

a) La prise de position de ’OMS- Europe

Les maladies chroniques sont définies comme des affections de longue durée. Evolutives, elles
peuvent entrainer de graves complications. Il peut s’agir par exemple de cancer, de diabéte, de
maladies rares ou encore de cardiopathies. Premiere cause de déces dans le monde (63% des déces),

elles touchent plus particulierement les femmes et les personnes agées.™

Face a un taux de prévalence des maladies chroniques de plus en plus élevé, I’OMS s’est mobilisée
dans une perspective d’éducation a la santé pour tous. C’est ainsi qu’elle réunit un groupe de travail
sur I’éducation thérapeutique du patient en 1996. Le rapport traduit en francais en 1998, reconnait
I’Education Thérapeutique du Patient (ETP) comme la pratique la plus adaptée pour la prise en charge
des maladies chroniques et donne des recommandations pour sa mise en ceuvre. Dans ce rapport,
I’OMS définit PETP comme « un processus continu, intégré dans les soins et centré sur le patient. Il
comprend des activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et
d’accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins,
I’hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les comportements de santé et de
maladie du patient. Il vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le traitement,
coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou améliorer la qualité de
vie. L’éducation devrait rendre le patient capable d’acquérir et maintenir les ressources nécessaires

pour gérer de maniere optimale sa vie avec la maladie ».

En France, cette définition a été reprise par la Haute Autorité de Santé en 2007 dans le cadre de
recommandations. Il s’agissait, d’'un guide théorique et pratique pour la mise en place d’actions
d’ETP®. Cette notion d’acquisition et de maintien des compétences pour faire face a la maladie

chronique est aussi reprise par le Haut Conseil de la santé publique (HCSP).

B« Sur les 36 millions de personnes décédées de maladies chroniques en 2008, 29% avaient moins de 60 ans et la moitié
étaient des femmes.»-http://www.who.int/topics/chronic_diseases/fr/

1 Rapport du groupe de travail de 'OMS-Europe sur I'ETP, publié en 1996, « Therapeutic Patient Education — Continuing
Education Programmes for Health Care Providers in the field of Chronic Disease », traduit en frangais en 1998

> HAS « Recommandations : Education thérapeutique du patient, Définition, finalités et organisation », Juin 2007
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L’éducation thérapeutique s’adresse a une certaine partie de la population : les patients malades

chroniques. Il est donc nécessaire de mettre en place un encadrement particulier dans sa dispense.

b) Education thérapeutique ou éducation pour la santé ?

La principale différence entre 1’éducation thérapeutique et 1’éducation pour la santé réside
dans le fait que la premiére ne peut étre dispensée sans un professionnel de santé alors que la seconde
peut étre dispensée par tous acteurs concernés par le sujet'®. Mais toutes deux font partie de la
promotion de la santé. Par ailleurs, le terme « thérapeutique » renvoie a cette dimension médicale.
Selon Pascal Chevit, ancien directeur de ’ENSP et médecin inspecteur de santé publique, ce terme
aurait été «ajouté a la recommandation de I’OMS qui préconise 1’éducation du patient », une

« précision franco-francaise » illustrant « la volonté des médecins de rester au coeur du dispositif ».*’

Dans les actions de promotion de la santé, ’OMS différencie la prévention primaire, secondaire et
tertiaire'®. La maladie chronique ne s’inscrit pas uniquement dans le cadre d’une prévention secondaire
ou tertiaire. C’est-a-dire dans une optique de réduction des risques de complications et d’amélioration
de la qualité de vie avec la maladie. Puisque le fait d’étre atteint d’une maladie n’empéche pas d’en
contracter une autre, en lien ou non avec la premiere. Ainsi les regles de prévention générales peuvent

aussi concerner les patients malades chroniques.

Si le concept d’éducation thérapeutique est reconnu par I’OMS comme un moyen efficace de prise en
charge des maladies chroniques, le terme « éducation » semble faire débat auprés des différents acteurs
du champ de I’ETP. Ainsi Anne Lacroix (2011) préfere employer le terme de « formation
thérapeutique des patients », la notion d’éducation faisant référence au fait de « gouverner [...]

influencer [...] rendre conforme a certaines normes ».

te Lacroix, Assal, 2011. L’éducation Thérapeutique des Patients. Accompagner les patients avec une maladie chronique :
nouvelles approches. 3° édition, Paris, éditions Maloine, pp 79-80 (220 p.)

v EHESP, 2013. Le patient expert dans les établissements de santé. Module interprofessionnel de santé publique, groupe
n°16.

'8 Commission on Chronic lliness in The United States, vol.1, Cambridge., Commonwealth Fund, Harvard University Press,
1957.



B. Le contexte législatif de I’émergence de ’ETP

a) La reconnaissance de I’éducation thérapeutique en France : un contexte
économique favorable

Dans les années 70, la France connait une crise de I’action publique qui est inhérente a la
récession économique. Le gouvernement veut repenser 1’Etat-Providence (Rosanvallon, 1995) qui
n’est plus adapté aux nouveaux enjeux de société (vieillissement, précarisation, chomage...). Cette

période a marqué le début de la rationalisation des colits des dépenses publiques.*®

Quelques années plus tard et toujours dans une volonté de rationaliser les dépenses publiques et plus
précisément des dépenses de santé, Alain Jupé, alors Premier ministre, va mettre en place les Agences
Régionales d’Hospitalisation (ARH) par 1’ordonnance n°96-344, du 2 avril 1996. L’objectif de la
territorialisation de I’offre de soins qu’implique cette ordonnance, repose sur une logique financiére
par la mise en place de mesure de régulation des dépenses. C’est ainsi que I’Etat va controler les

actions des hopitaux publics.

En 1998, les recommandations de 1’OMS-Europe sur 1’Education Thérapeutique du Patient furent
traduites en francais et la méme année, la Conférence nationale de santé (CNS) formulait des
propositions sur le fait de développer ’ETP pour les maladies chroniques notamment dans le cas du
diabéte. Les propositions alors faites ont été reprises lors de la CNS 2000 par le Pr. Francois de
Paillerets et ont donné lieu a une proposition (la n°8) : « La Conférence nationale de santé souhaite
voir se renforcer 1’éducation thérapeutique du patient ; elle souhaite la diffusion des pratiques
professionnelles éducatives a I’ensemble des futurs intervenants du domaine de la santé. Elle souhaite
que soient expérimentés, puis généralisés des modes d’allocations de ressources spécifiques en ville et

a ’hopital. »*°

Par la suite, la loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé reconnait I’'usager comme acteur de sa santé et rend obligatoire 1I’information et le recueil de

son consentement dans les actions médicales le concernant.

En avril 2007, le plan 2007-2011 « pour 1’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de

maladies chroniques » est mis en place.

¥ Rosanvallon Pierre, 1995. La nouvelle question sociale. Repenser IEtat -Providence, Paris., éditions du Seuil
20 professeur Marc Brodin, Conférence Nationale de Santé, rapport 2000, Hopital du Val de Grace, Paris, du 21 au 23 mars
2000.
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Dans une volont¢ de développement de 1’éducation thérapeutique du patient, le gouvernement
demande un rapport sur les différentes possibilités de reconnaissances légales, les modalités
opérationnelles de développement et le financement de I’ETP. C’est ainsi qu’en 2008, est remis le
« Rapport Saout »** & Madame Roselyne Bachelot-Narquin, alors ministre de la santé et des sports.
Les recommandations de ce rapport ont contribué a la mise en place de I’article 84 de la loi n°879-

2009 du 21 juillet 2009% relative a 1’éducation thérapeutique du patient.

Cette loi est aussi connue sous le nom de la loi Hopital Patients Santé Territoires (HPST). Elle définit
I’éducation thérapeutique comme s’inscrivant dans le parcours de soins du patient et dont 1’objectif est
de «rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de
remboursement de ses actes et des médicaments afférents a sa maladie. » Cette loi permet ’inscription
de ’ETP dans le Code de la Santé Publique.

La loi HPST de 2009 est aussi a I’origine de la création des Agences Régionales de Santé (ARS),
remplacant les ARH. Ces institutions regroupent en une seule entité plusieurs organismes de politiques
de santé (DRASS/DASS, MRS, GRSP, CRAM, ARH). Les ARS sont dotées d’un pouvoir important
pour organiser, autoriser et contrdler les acteurs de santé. L’objectif étant aussi de mieux articuler et
coordonner les actions de santé notamment avec les CRSA (Conférences Régionales de Santé et de

I’ Autonomie), instances stratégiques des ARS.

Les ARS ont pour mission de définir un cahier des charges a respecter pour la mise en place d’un
programme d’éducation thérapeutique et d’autoriser ou non le programme. L’évaluation quant a elle,

est faite par la Haute Autorité de Sante.

Ainsi I’ETP s’inscrit dans cette logique de rationalisation des dépenses de santé publique puisqu’il
s’agit aussi de mieux éduquer et de responsabiliser le patient a la gestion de sa maladie afin d’éviter de
graves complications qui pourraient impliquer une hospitalisation lourde et longue, et donc assez

coliteuse.

! « Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique », Rapport a la Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des
Sports, Bernard Charbonnel, Dominique Bertrand, Christian Saout, Paris, septembre 2008.

*?|0i n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hOpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires.
Journal Officiel de la République Francaise, n° 0167 du 22 juillet 2009.
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Par la suite le décret n° 2010-904 du 2 ao(it 2010% vient préciser les conditions d’autorisation des
programmes d’éducation thérapeutique. L’article R1161-3 rend obligatoire la mise en ceuvre des
programmes par au moins deux professionnels de santé et lorsque le programme n’est pas coordonné
par un médecin, I’un de ces deux professionnels de santé doit étre un médecin. Les associations de
patients agréées au titre de I’article L1114-1 de la loi HPST, ne peuvent étre porteuse de programmes
d’éducation thérapeutique qu’a la condition de travailler en collaboration avec des médecins et des

professionnels de santeé.

Les programmes sont autorisés pour une durée de 4 ans et donnent lieu a des évaluations annuelles et
une évaluation quadriennale. Par ailleurs, il est interdit tout contact direct entre les patients et une
entreprise du médicament (article L1161-1). Le fait de mettre en place un programme d’ETP non

autorisé par I’ARS est sujet a une amende pouvant aller jusqu’a 30 000€.

L’arrété du 31 mai 2013 modifiant celui du 2 aolt 2010, présente un référentiel de compétences
requises pour dispenser et coordonner un programme d’ETP. Dans les deux cas, nous retrouvons les
mémes compétences relationnelles, techniques, organisationnelles et pédagogiques®, concernant la

relation thérapeutique.

En France, I’éducation thérapeutique s’est développée autour de 3 axes : les programmes d’éducation
thérapeutique, les actions d’accompagnement et les programmes d’apprentissage. Cependant, si les
actions d’accompagnement (article L 1161-3), ¢’est-a-dire le fait d’apporter « une assistance et un
soutien aux malades ou a leur entourage » (principalement mises en place par les associations) ne
peuvent constituer un programme d’ETP a elles seules, elles peuvent entrer dans le cadre d’un

programme d’éducation thérapeutique (Saout, 2010).25

2 Légifrance, Code de la santé publique, Partie législative Premiéere partie : Protection générale de la santé, Livre ler :
Protection des personnes en matiére de santé, Titre VI : Education thérapeutique du patient.

« Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique. Rapport complémentaire sur les actions
d’accompagnement », Rapport a la Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports, Bernard Charbonnel, Dominique
Bertrand, Christian Saout, Paris, juin 2011.
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b) Les recommandations dans la mise en place d’actions ou de programmes d’ETP

Dans un premier temps, les recommandations dans la mise en place de I’éducation
thérapeutique du patient concernaient principalement les professionnels de santé. C’est ainsi qu’en
2007, la Haute Autorite de Santé publie ses recommandations dans la mise en place méthodologique
d’actions d’ETP?. Par la suite, I’arrété du 2 aodt 2010 (modifié par I’arrété du 31 mai 2013), qui
s’appui sur les recommandations de I'INPES (2007), met en place un référentiel de compétences

requises pour dispenser et coordonner un programme d’ETP.

En mars 2013, la direction générale de la santé (DGS) publie un guide de recommandations concernant
le « recrutement de patients-intervenant » ainsi qu’un « guide d’engagement des intervenants dans les
programmes d’ETP ». Ces guides ¢élaborés avec la participation d’associations de patients,
reconnaissent d’une part I’importance de la place que peut avoir le patient et son savoir expérientiel en
tant qu’intervenant dans les actions d’ETP, et d’autre part contribuent a développer leur implication en

tant qu’intervenant en facilitant leur recrutement par les professionnels de sante.

C. La place des associations de patients et des patients dans ’ETP

a) Une forte mobilisation des associations dans ’émergence de PETP

Les mouvements associatifs ont joué un grand role dans le développement de I’éducation
thérapeutique. Les premiéres a ’image de la Ligue Nationale Contre le Cancer (LNCC), créés en 1918
avaient pour but de sensibiliser I’opinion publique au sort des personnes atteintes de cancer dans une
perspective de prise en charge. Par la suite de nouveaux types d’associations voient le jour, des
associations créées par des patients pour les patients dans une logique d’entraide. A partir des années
80 avec I’épidémie du sida, le scandale du sang contaminé et celui de I’amiante dans les années 90, les
associations se font de plus en plus militantes (ANDEVA, AIDES)?’. Elles revendiquent le droit &

I’information et au consentement libre des thérapies les concernant.

2HAS, « Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques ».
Guide méthodologique, juin 2007.
%7 ’Association nationale de défense des victimes de 'amiante et I’Association de lutte contre le VIH et les Hépatites

virales.
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Suite a la réforme hospitaliere de 1996 (ordonnance Jupé), le Collectif Inter associatif de la Santé
(CISS) est créé. Sa mission étant d’assurer le suivi de I’implication de représentants des usagers au
sein des conseils d’administration des hopitaux®®. L’Etat frangais reconnait donc 1’importance des
associations de patients et le fait de les intégrer au systeme décisionnel médical. Ce collectif forme de
40 associations est trés sollicité lors de groupes de travail portant sur la place des usagers dans les
actions et politiques de santé. Ainsi, pour exemple, le président du CISS, Christian Saout a remis deux

rapports au Ministére de la santé sur le déploiement de ’ETP en France.

b) La démocratie sanitaire : quelle appropriation par les patients ?

L’éducation thérapeutique du patient implique la mise en place d’actions de santé pour
permettre au patient de mieux gérer sa maladie au quotidien, afin qu’il puisse « disposer d’une qualité
de vie acceptable »*°. Le patient devient alors acteur de sa propre santé, un « acteur-citoyen » qui
intervient au sein d’une « démocratie sanitaire »*. Cette volonté d’impliquer le patient dans le systéme
décisionnel des mesures sanitaires remonte déja aux Etats Généraux de la santé de 1998. Ainsi Bernard
Kouchner, alors secrétaire d’Etat, chargé de la santé montre sa « volonté de donner la parole & ceux qui

vivent la maladie ».**

Ces Etats Généraux vont étre a I’origine de la loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002 dont Darticle
L1114-1 (inscrit dans le code de la santé publique) «affirme la place des usagers au cceur des
politiques de santé publique ». Les arréts de la cour de cassation de 1984 (janvier et mai),
reconnaissent le patient comme un « sujet-auto-déterminé », autonome, qui est capable de prendre ses
propres décisions a travers un consentement libre et éclairé. L’information du patient sur sa pathologie
et les décisions qui le concernent est devenue obligatoire au méme titre que le recueil de son

consentement. Ce qui constitue un pas de plus en matiére de droit du patient. Cependant, on sait que

%% Ciornea Oana, « Etude sociologique sur la légitimité de I'expertise profane en éducation thérapeutique du patient
(ETP) », pp. 28-32.

% Christian Saout, 2009. « Dix commandements pour I'éducation thérapeutique ».

%% Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a |a qualité du systéeme de santé.

*'EHESP, 2013. Le patient expert dans les établissements de santé. Module interprofessionnel de santé publique, groupe
n°16.

* Baillet et al., 2011. « Education thérapeutique et responsabilité juridique des équipes soignantes dans le cadre de la loi
Hopital, Patient, Santé et Territoire de juillet 2009. Du devoir du médecin au droit du patient ».

14



pour des raisons légitimes, que le médecin apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans

I’ignorance d’un diagnostic grave (article R.4127-35 du CSP).*®

I1 semblerait que la relation entre 1’'usager et le monde médicale soit beaucoup plus complexe que cela.
En effet, ce n’est pas parce que 1’on accorde plus de « place » au patient dans les décisions de santé qui
le concerne, que ce dernier va occuper la place qui lui est laissée, il en est de méme pour ses droits en

tant que patient « acteur-citoyen ».

En 2010, le sociologue Pascal Ducournau présente les résultats d’une enquéte sociologique « sur les
pratiques du recueil du consentement éclairé lors de la constitution d’une banque d’ADN a des fins de
recherche médicales sur les pathologies cardio-vasculaires ». Cette enquéte montre une certaine

distanciation des usagers vis-a-vis du processus décisionnel médical.**

Les résultats montrent que 20%> de la population sélectionnée ne lisaient pas le formulaire de
consentement avant de signer alors que cela leur avait été demandé, une attitude qui pourrait
s’expliquer par la confiance portée au milieu médical. Mais I’auteur souligne que la situation
d’hospitalisation peut entrainer une régression, une infantilisation du patient qui devient alors passif et
laisse les décisions se faire pour lui et sans lui. 60% des personnes n’ont pas pos¢€ de questions lors de
I’entretien avec le médecin. La encore une différence se fait entre le recrutement de patients intra
hospitaliers (80%) et extrahospitaliers (40%). Par ailleurs les ouvriers et les exploitants agricoles sont
ceux qui posent le moins de questions lors de I’interaction médicale indifféremment de la maniére dont
ils ont ¢été recrutés, ce qui n’est pas le cas des personnes appartenant aux catégories
socioprofessionnelles supérieures. Ces derniers sont plus impliqués lorsqu’ils ont été sélectionnés en

milieu hospitalier que sur les listes électorales.

Si certains aspects de la démocratie sanitaire ne sont pas encore mobilisés par les usagers, ses principes
restent fondamentaux dans I’éducation thérapeutique. En effet, la démocratie sanitaire est un véritable
processus d’empowerment, puisqu’il s’agit de permettre aux malades de disposer de toutes les
compétences et savoir-faire necessaires afin de faire face a la maladie et de la gérer au quotidien.
L’éducation thérapeutique a travers les différents ateliers de formation (par exemple les groupes de
discussion), d’apprentissage (acquisition de gestes techniques) ou encore des actions

d’accompagnement dans la vie de tous les jours, favorise cet empowerment.

** Article 35 du Code de Déontologie Médicale, novembre 2012 : http://www.conseil-
national.medecin.fr/sites/default/files/codedeont.pdf

** Ducournau Pascal, 2010. « Droits des usagers, droits et usagers », le droit au consentement éclairé du point de vue des
patients, Informations sociales, 2, 158, 90-98.

*>30% parmi les patients recrutés a I’'hopital et 10% parmi les extrahospitaliers.
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Ci-dessous le schéma de la théorie d’empowerment selon Zimmerman (1995) :

Fgure 2

Théorie de Fempowerment (Zimmerman, 1995)

Empowerment J D'apres Zimmerman (1995)

Organisationnel Individuel Communautaire
Dimension Dimension Dimension
intrapersonnelle : interactionnelle : comportementale :
Sentiments Dév. sens critique, Implication
de motivation, acquisition de savoirs, personnelle,
de compétence, dév. d'habiletés, stratégies de coping,
de contrble et transfert d'habiletés, participation a la prise
d'efficacité réseau de soutien de décision

(Source : Gagnon et Grenier, 2004)

Le processus repose donc principalement sur des facteurs extérieurs. Le probleme que peut poser ce
fonctionnement en France, est le fait que « les soignants se sont attribué un réle majeur » dans la
dispense des éléments extérieurs pouvant permettre au malade d’acquérir un certain degré
d’autonomie.’” Dans une telle configuration, il est nécessaire que le patient puisse participer
activement dans la relation thérapeutique, il est important de s’interroger sur la relation

soignant/soigné.

L’éducation thérapeutique du patient étant une priorité nationale, le gouvernement se mobilise de
facon continue pour la développer et renforcer les droits individuels et collectifs des usagers du
systeme de santé en leur accordant une place plus importante dans I’ETP. C’est ainsi qu’en date du 13
mai 2013, Madame Marisol Touraine, ministre des Affaires Sociales et de la Santé, adresse une lettre
a Madame Claire Compagnon, ancienne directrice du développement a la Ligue Nationale Contre le
Cancer et directrice générale adjointe de I'association Aides, lui confiant une mission sur les modalités

de représentation et de participation des usagers dans les établissements de santé.

3 Gagnon, J., Grenier, R, 2004. « Elaboration et validation d’indicateurs de la qualité des soins relatifs a 'empowerment
dans un contexte de maladie complexe a caractere chronique ». Recherche en soins infirmiers, 76, 50-67.

%7 Lacroix, Assal, 2011. L’éducation Thérapeutique des Patients. Accompagner les patients avec une maladie chronique :
nouvelles approches. 3e édition, Paris, éditions Maloine, pp 73-74 (220 p.)
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Le 14 février 2014, Madame Compagnon remet a Madame le ministre son rapport intitulé « Pour I’An
Il de la Démocratie sanitaire » reposant sur 9 recommandations.®® Ces recommandations concernent
notamment le fait de favoriser I’intervention des usagers et des représentants d’associations de patients
dans « les situations quotidiennes de soins » par une collaboration avec les soignants et la création
d’un nouveau statut. En effet, il s’agira de permettre aux intervenants de ne plus étre de simples
bénévoles. La mise en place de formation et 1’allocation d’un financement sont aussi recommandées

afin de « donner les moyens de la participation aux usagers et aux citoyens ».

Notons que ce rapport s’inscrit dans le prolongement de celui de Monsieur Edouard Couty, directeur
d’hépital et conseiller maitre honoraire a la cour des comptes. Le 4 mars 2013, ce dernier remettait a la
ministre, son rapport « Le pacte de confiance pour I’hopital » comportant 46 propositions pour

restaurer « la confiance des patients, des professionnels, et des autorités de régulation»™.

Ainsi ces dernieres années, la mobilisation du gouvernement pour ’instauration d’une démocratie
sanitaire centrée de plus en plus autour du patient a été sans précédent. Cependant, dans un pays
comme la France ou la figure du médecin paternaliste a longtemps été prédominante, nous pouvons
nous questionner sur la place faite aux patients par les soignants dans un contexte de démocratie

sanitaire.

Quel accueil est fait au savoir expérientiel du patient ? C’est ce a quoi nous tenterons de répondre dans

la suite de ce mémoire.

% « Pour I'An Il de la Démocratie sanitaire », rapport a la ministre des Affaires sociales et de la Santé, présenté par Claire
Compagnon en collaboration avec Véronique Ghadi, le 14 février 2014.
% « Le Pacte de Confiance pour I'Hopital », rapport présenté le 4 mars 2013 a Madame la ministre des Affaires sociales et

de la Santé, par Edouard COUTY (Président) et Claire SCOTTON (Rapporteur général).
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D. La relation soignant/soigné

a) Une double négociation (face a la maladie et aux soignants)

Le « statut » du patient chronique est assez complexe, puisqu’il se retrouve dans une situation
de double négociation. S’inscrivant dans une autre temporalité (celle de la maladie), le patient doit
s’adapter, négocier et réorganiser sa vie autour d’elle, ce qui implique son entourage, ses loisirs ou
encore son travail, surtout si cette derniére est tres invalidante. La négociation se situe aussi au niveau
de sa prise en charge médicale afin qu’il puisse faire entendre ses besoins a son médecin et participer

activement a sa thérapie.

Pour Anne Lacroix (2011), I’annonce du diagnostic d’une maladie chronique peut donner lieu a deux
comportements différents. Suivant le méme processus que celui du deuil, le patient peut dans un
premier cas, entrer dans un processus d’intégration de la maladie et donc I’accepter. En faisant face a
la maladie (To cope en anglais), le patient refuse de la subir passivement. Ainsi, «le coping est
I’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les
exigences internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu » (Lazarus et
al., 1984 : 141). Dans un second cas, le patient peut entrer dans le déni total de la maladie et se

résigner par rapport a sa situation, ce qui peut le conduire a une dépression.

L’empowerment, 1’acquisition par le malade de certaines compétences, savoirs (savoir, savoir-faire,
savoir étre), peuvent lui permettre de faire face a la maladie. En effet, le patient doit avoir la possibilité
de mobiliser toutes les ressources dont il peut disposer pour ne pas plonger dans la dépression et gérer

au mieux sa vie avec la maladie.

La négociation se fait aussi au niveau de la relation thérapeutique car la relation soignant/soigné est
d’abord une relation de pouvoir ou le médecin est celui qui sait et le patient celui qui observe la

prescription médicale.

C’est tout d’abord Parsons qui en 1951, a abordé cette relation soignant/soigné. Pour lui, lorsqu’une
personne tombe malade, elle entre dans un état de déviance car ne pouvant plus assurer son role dans la
societé. Et en tant que déviant, le patient doit se soumettre a 1’autorité du médecin, afin de sortir au
plus vite de cette situation de déviance. Le médecin occupe ici, la fonction de social. Cependant, il

existe des relations thérapeutiques ou le pouvoir du médecin est moins prédominant. Szasz et
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Hollender (1956), ont mis en évidence une typologie des relations soignant/soigné avec un pouvoir de

négociation du patient plus ou moins important :

- Larelation d” « activité-passivité » ou le patient est complétement passif.
- Larelation de « direction-coopération », la plus fréquente, le patient accepte I’autorité du médecin.
- Larelation de « participation mutuelle » ou il y a une implication mutuelle des deux acteurs dans la

recherche d’une thérapie efficiente.

C’est souvent cette derniére qui est préconisée dans la prise en charge des maladies chroniques.
En effet, I’écoute et I’échange, I’information, 1’établissement d’une relation de confiance ou encore
I’empathie sont autant d’éléments importants dans la relation thérapeutique. Le médecin doit prendre
en compte les besoins que le patient peut exprimer et lui permettre de participer aux décisions le
concernant afin que les actions d’é€ducation thérapeutique mises en place soient les plus adaptées. De la

qualité de la relation thérapeutique peut dépendre 1’efficacité de la thérapie.

En France, le soignant occupe donc une place trés importante dans 1’éducation thérapeutique, dans le
sens ou un programme d’éducation thérapeutique ne peut étre mis en place qu’avec le soutien d’une
équipe médicale. Ainsi la qualité de la relation thérapeutique est primordiale. C’est dans ce sens qu’a

¢été développé le concept d’alliance thérapeutique.

b) L’alliance thérapeutique

La notion d’alliance thérapeutique a été développée par Freud dans The dynamics of
transference en 1912. Il « soulignait I’'importance d’un sérieux intérét et d’une attitude compréhensive
de I’analyste pour que le patient développe un attachement positif a celui-ci. » (Hervé et al., 2008 : 1).
Mais c’est vraiment dans les années 70 que cette notion s’est développée pour s’appliquer a la
médecine somatique. En 1986, la pedopsychiatre Marie-Joélle Hervé définit I’alliance thérapeutique
comme suit : « L’alliance thérapeutique correspond a un aspect de la relation entre le thérapeute et le
patient relatif a investir de facon mutuelle la thérapie et a collaborer, comprenant la relation

interpersonnelle (humaines et culturelles) et la relation de collaboration ».°

En 2007, I’anthropologue Charles Edouard de Suremain explique la différence entre une simple
relation thérapeutique et I’alliance thérapeutique. Selon 1lui, la notion de «relation » désigne

simplement un lien entre plusieurs choses ou objets sans en donner la nature alors que la notion

* Hervé Marie-Joélle et al., 2008. « Adaptation d'une échelle d'alliance thérapeutique au contexte des consultations
meére-nourrisson. Etude préliminaire », Devenir, Paris., semestre 1, Vol. 20, p. 65-85.
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« d’alliance », traduit « un engagement mutuel ». Il cite le psychologue et anthropologue Yoram
Mouchenik (2004 : 31) sur le fait que « L’alliance thérapeutique désigne « (...) a la fois la qualité de
la relation entre patients et thérapeutes, I'acceptation des taches thérapeutiques et la participation active
dans la thérapie » ». Pour lui, les implications qui s’y font « sont mesurables dans le temps » (De
Suremain, 2007 : 6).

L’alliance thérapeutique est donc une condition préalable a la mise en place d’une thérapie efficace et

respectueuse du patient, qu’il s’agisse d’une éducation thérapeutique ou non.

c) Quelle place pour I’expertise profane ?

Avec I’émergence de 1’éducation thérapeutique, apparaissent les différentes figures de patient.
Le patient-expert est celui qui a acquis un savoir « expérientiel » a travers le vécu de sa maladie, il
s’implique activement dans son parcours thérapeutique. Le terme de patient ressource est plutot
employé dans le milieu associatif (AFH), « il désigne a la fois le patient souffrant, donc le malade,
ainsi que les proches, plus particulierement les parents des malades, on pourrait ici employer le terme

de « personne ressource ».

Les deux peuvent intervenir dans le parcours de soins des malades en leur apportant des témoignages,
en les soutenants dans la vie de tous les jours. lls sont les traducteurs du discours médical, les

intermédiaires entre le soignant et le patient. Ils peuvent aussi co-animer des ateliers d’ETP.

Les patients formateurs quant a eux, «participent a des recherches et a des évaluations de
compétences. Ils ont un niveau d’expertise d’un patient-expert étendu a des compétences et des
habiletés pédagogiques. » Enfin, le patient partenaire est celui qui intervient «auprés des
professionnels de santé en vue de leur apporter une autre maniére d’appréhender le patient et
I’ETP. »*

Cependant, pour Catherine Turgis (2010) « une partie du monde médical dénie toute forme d'expertise
aux patients, une autre partie dénonce la légitimité de ces patients a former d'autres patients et évoque

le risque de désinformation et d'obscurantisme que ce type de pratiques peut engendrer » (p. 144).

* Ciornea Oana, « Etude sociologique sur la légitimité de I'expertise profane en éducation thérapeutique du patient
(ETP) », pp. 34-39.
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Et si la formation était un facteur facilitateur de I’implication des patients dans le déploiement de
I’ETP ? Peut-étre que les soignants accepteraient davantage de collaborer avec eux si ces derniers

avaient une certaine méthodologie et pédagogie d’intervention.

Si I’offre de formation concernait jusqu’alors uniquement les professionnels de santé, il se développe,
trés timidement, des offres de formation en ETP pour les patients. L’Université des patients
(Université Pierre et Marie Curie) a ouvert ses portes en 2009. Elle s’est donné pour objectif d’intégrer
dans les parcours universitaires dipldmants, en éducation thérapeutique, des patients-experts issus du

monde associatif.

Par ailleurs, 1’Association Frangaise des Hémophiles (AFH) organise des formations de patients
ressource a Paris. En ce qui concerne la région Nord-Pas-de-Calais la seule formation dite de patient-
expert concerne les insuffisants rénaux et est dispensée par le Centre de dialyse du Lensois qui se situe
au CH de Lens.

La question de la place du patient mobilise donc différents acteurs et gagne encore a étre
développée. 11 s’agit dés lors de s’interroger sur les actions que 1’on pourrait mettre en place pour
développer le partenariat entre les professionnels de santé et les patients dans une logique de
développement de la démocratie sanitaire. Nous nous intéresserons plus particulierement a la place qui
est faite par les différents acteurs du champ de I’ETP aux patients et associations de patients dans le
déploiement de PETP. C’est pour essayer de répondre a cette problématique que nous avons été
missionné pour réaliser un état des lieux des expériences d’implication des patients et associations de
patients en ETP, sur la région Nord-Pas-de-Calais. Cette mission s’inscrit dans le cadre d’un stage de
Master 2 Pratiques et Politiques Locales de Sante.

La suite de ce rapport va donc consister en la présentation du lieu de stage ainsi que des modalités de

la mission qui nous a été confiée.
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Il. Meéthodologie

Le stage de Master 2 s’est déroulé au sein du Centre de Ressources et de Formation en Education
du Patient (CERFEP) qui fait partie de la Caisse d’Assurance Retraite et de Santé Au Travail Nord-
Picardie (CARSAT). La mission de stage a débuté le 22 avril 2014 et a pris fin le 26 septembre 2014.
Le CERFEP ayant été reconnu comme le Centre Régional de Ressources et de Compétences en
éducation du patient (CRRC-ETP) en 2012 par ’ARS, la mission de stage a été construite en rapport
aux travaux du CRRC-ETP.

Il s’agira dans cette partie de voir comment ces 3 structures s’articulent, de présenter la mission de

stage ainsi que la méthodologie mise en place pour la mener a bien.

A. La CARSAT-Nord-Picardie

a) La CARSAT Nord-Picardie

La Caisse d’Assurance Retraite et de Santé au Travail (CARSAT) Nord-Picardie anciennement
Caisse Régionale d’Assurance Maladie (CRAM), voit le jour en juillet 2010 suite a la lot HPST (2009)
créant les ARS. Ces derniéres ayant repris les missions auparavant exercées par les CRAM en matiére

de politique sanitaire et médico-sociale, il fallut changer d’appellation.

Ainsi, la CARSAT est compétente dans la gestion des retraites et dans la prévention des risques
d’accidents du travail et de maladies professionnelles. Ses compétences concernent aussi le
développement d’une politique d'action sociale au service des populations en difficultés, des retraités

ainsi que des personnes fragilisées par la maladie, a travers son service social.

Elle participe également a la tarification de l'assurance AT-MP (Accidents du Travail-Maladies
Professionnelles) et développe des actions de formation, de conseil et de prévention sanitaire et

sociale dans le domaine de la maladie.*?

“http://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/connaitre-l-assurance-maladie/missions-et-organisation/le-reseau-de-I-
assurance-maladie/les-CARSAT-ex-cram.php
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La CARSAT Nord-Picardie est dirigée par monsieur Henri Pierre Radondy et se divise en quatre

directions :
- Ladirection comptable et financiére
- Ladirection de I’assurance retraite
- Ladirection des ressources humaines

- La direction de la santé au travail, des risques professionnels et de I’accompagnement

social dont fait partie le CERFEP

b) Le CERFEP

Le CERFEP ouvre ses portes en 1997, finalement bien avant la dynamique que connait
actuellement le développement de 1’éducation thérapeutique. Les recommandations de I’OMS Europe
sur ’ETP (1996) ayant été traduites en frangais en 1998 et la premiére prise de position officielle sur
I’ETP datant du Conseil national de santé en 1998.

La création du CERFEP fait suite a un groupe de travail pluridisciplinaire piloté par la CRAM Nord-
Picardie, en avril 1996 dont la mission était de réfléchir a «un concept régional d’éducation du
patient ». Suite a cela, en juin de la méme année sont organisées « les premiéres tables rondes en
Education du patient pour sensibiliser les professionnels des établissements de santé a cette pratique ».
Le projet du CERFEP, qui nait de ces différentes réflexions, a pour principaux objectifs de proposer
une offre de formation en éducation du patient et de mettre a disposition un lieu de ressources (le
centre de documentation)™.

L’une de ses principales missions est I’accompagnement des personnes atteintes de maladie chronique
et des personnes agées en agissant sur leur qualité de vie par le développement des pratiques des

professionnels de santé en ETP ainsi qu’en gérontologie.

Concrétement, il s’agit d’une part de proposer une offre de formation en ETP aux acteurs de santé.

Plusieurs formations sont proposées :

®http://www.ars.nordpasdecalais.sante.fr/fileadmin/NORD-PAS-DE-
CALAIS/Actualites/Communiques_de_presse/2012/CERFEP/Presentation_CERFEP.pdf

23



e Les dipldmes universitaires en éducation du patient (DUEP) et en soins
gérontologiques (DUSG), organisés en collaboration avec des universités (Lille 1,
Lille 2, Lille 3) et le CHRU de Lille

e Une formation certifiante sur la conception et 1’évaluation de programmes éducatifs
adaptés aux besoins du patient.

e Une formation en Art Thérapie

e Des formations continues en éducation du patient

D’autre part, il s’agira aussi de proposer un accompagnement méthodologique de projet en ETP, ce
que fait le centre de documentation spécialisé en éducation du patient du CERFEP.

Le public concerné est celui des professionnels de santé (actuel ou en devenir), des représentants de
patients et leurs entourages et plus généralement des acteurs de santé.

Avec la création des ARS, le CERFEP qui était alors intégré au sein du département de santé publique
reste le seul service de santé publique au sein de la CRAM (devenu CARSAT) car le volet santé a été
confié aux ARS.

Apres discussion avec un membre de I’équipe, il semblerait que le fait de garder 1’appellation CERFEP
(qui concerne 1’éducation du patient) apres la disparition du département de santé publique n’ait pas

fait consensus, notamment parce que le CERFEP integre en son sein un p6le gérontologique.

Le CERFEP est actuellement sous la responsabilité de Madame Mélanie Seillier qui est psychologue
de formation et fait partie de 1’équipe de recherche Famille, Santé et Emotion (FASE) au sein de
1’Unité de Recherche en Sciences Cognitives et Affectives (URECA).

Le CERFEP se compose de 3 pbles: le pOle éducation thérapeutique du patient (ETP), le pdle
gérontologique, situés au 5° étage de la CARSAT et le centre de documentation qui se situe quant a lui
au rez-de-chaussée. Les personnes qui travaillent au sein du pble ETP sont toutes chargées de
formation contrairement au péle gérontologique ou nous retrouvons des chargées de mission. Une
chargée d’étude travaille en transversal sur les différents poles.

Le pole éducation du patient travaille a la fois sur les axes de la formation de patients et d’associations

de patients, de formateurs en ETP, de praticiens ainsi que de coordonnateurs de programmes ETP.
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Nous avons été accueillis au sein du p6le éducation du patient et notre mission a été supervisée par
Madame Ciornea Oana qui est chargée de formation en ETP pour le CERFEP et coordinatrice de 1’axe

patients et associations de patients pour le CERRC-ETP.

L’équipe du CERFEP se réunit de fagon ponctuelle 3 fois par mois : lors de réunions de service pour
faire le point sur le travail de chacun avec le directeur et lors d’un point d’intervention pour discuter

des actualités des services. 1l y a aussi des réunions par poles selon les besoins.

Concernant I’interaction avec les autres départements ou services, elles sont de type fonctionnel et ont
principalement lieu avec le département communication, les services achat, courrier, voiture ainsi que

I’imprimerie.

c) Le CRRC-ETP

En 2012, la grande expérience du CERFEP en ETP, lui vaut d’étre reconnu par ’ARS comme
le Centre Régional de ressources et de compétences en éducation du patient (CRRC-ETP). Le role du
CERFEP étant alors « d’animer le Centre Régional en s’appuyant sur son expérience, ses ressources et

ses partenaires »**.

Il est une interface entre les instances décisionnelles, les financeurs et les acteurs de ’ETP. Il entre
dans une logique de partage, de valorisation et d’échange entre les différents acteurs dans le champ de
I’ETP en région Nord-Pas-de-Calais. 1l doit également participer a des travaux de recherche sur le
sujet, construire des outils et des référentiels indispensables a la qualité des coordinations et

accompagner les coordonnateurs dans les différentes phases du déploiement d’un programme d’ETP.

Le Centre Régional de Ressources et de Compétences en Education Thérapeutique du Patient
(CRRCETP) a pour principales missions :
+ de construire des outils et référentiels indispensables a la qualité de la coordination,
+ de mettre a disposition des acteurs des ressources documentaires,
* d’accompagner les coordonnateurs de programmes dans [’élaboration, la mise en

ceuvre et l’évaluation des programmes,

*http://www.ars.nordpasdecalais.sante.fr/fileadmin/NORD-PAS-DE-
CALAIS/Actualites/Communiques_de_presse/2012/CERFEP/Presentation_CERFEP.pdf
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* d’accompagner au plan régional la qualité des formations,
+ de venir en appui aux patients-experts et aux associations de patients,

+ de promouvoir, valoriser I’ETP et participer a des travaux de recherche™®.

Pour remplir ses missions, le Centre Régional peut compter sur 1’équipe du pble éducation

thérapeutique qui travaille a la fois sur les missions du CERFEP et sur celles du CRRC-ETP.

Les actions du Centre Régional ont été¢ définies par le schéma régional d’offre de soins (SROS) en
2012 et non pas par le schéma régional d’offre médico-social (SROMS), contrairement aux autres
régions francaises. En effet, ’ARS Nord-Pas-de-Calais considére ’ETP comme une offre de soins a
part entiére qui s’est développée et se développe principalement dans le milieu hospitalier, méme s’il y
a une volonté de faire le lien entre la ville et I’hopital.

En ce qui concerne le financement, le CERFEP a signé en juin 2012, avec I’ARS un Contrat
Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens (CPOM), ¢’est d’ailleurs par la signature de ce contrat qu’il a été
reconnu comme Centre Régional de ressources et de compétences en éducation du patient. Ce contrat
laisse plus de liberté aux établissements dans la mise en place de leurs actions et la gestion de leurs
financements.

Les CPOM qui s’inscrivent dans la période de 2012-2017 dépassent le cadre sanitaire et dans une
volonté de complémentarité et de coopérations avec les acteurs de ’offre de soins du territoire,
s’étendent maintenant aux établissements et services médico-sociaux, structures et professionnels de
santé libéraux (Guide CPOM, 2012 : 6).%°

Les contrats reprennent les trois grandes missions des ARS définies par le Ministére de la santé:
améliorer I’espérance de vie en bonne santé, promouvoir 1’égalité¢ devant la santé et de développer un

systéme de santé de qualité, accessible et efficient*.

Actuellement, et conformément a sa mission d’appui aux patients, le Centre Régional travaille sur la

mise en place d’actions « opérationnalisables »*® pour renforcer le partenariat entre les patients et les

* Projet Régional de Santé Nord Pas-de-Calais, Schéma Régional d’Organisation des Soins du Nord Pas-de-Calais, 2012-2016,
Action 52, p.41

* http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_CPOM_2012.pdf
v http://www.ars.nordpasdecalais.sante.fr/Signature-du-contrat-pluriannu.106169.0.html

*® Ciornea Oana, 2014. « Participation des patients et des représentants de patients a I'éducation thérapeutique du
patient », document de travail, CRRC-ETP, Villeneuve d’Ascq.
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professionnels de santé dans le déploiement de ’ETP. Nous avons eu 1’occasion, tout au long du
stage, d’assister a la mise en place d’actions entrants dans la mission d’appui aux patients et
associations de patients du CRRC-ETP. Avec notamment les réunions du comité de pilotage et la
construction d’un référentiel de compétences, la journée de dialogue sur ’ETP qui a eu lieu le 25 juin
ou encore la réponse a 1’appel a projets du Ministére de la santé concernant 1’amélioration de la place
du patient en ETP. Le projet ayant été construit par Madame Ciornea et 1’association AIDES (Nord-
Pas-de-Calais) a d’ailleurs été sélectionné.

C’est dans ce contexte que s’inscrit la mission qui nous a été confiée dans le cadre du stage.

B. Mes missions de stage

Cette mission d’appui aux patients et aux associations de patients, confié¢e au CRRC-ETP, est
d’autant plus importante dans la région que sur 298 demandes d’autorisation de programme d’ETP en
date du 1 janvier 2011, selon Madame Elisabeth Lehu, responsable du Service Soins de Prévention a
I’ARS, il n’a été dénombré que 4 associations de patients ayant congu des programmes d’ETP. Mais

aucun de ces programmes n’a recu d’autorisation de la part de I’ARS.

C’est donc suite a ces différents constats et dans une volonté d’¢largissement de la démocratie sanitaire
en accordant une place plus importante aux patients et associations de patients dans I’ETP que le
CRRC-ETP méne une étude sur « L’intervention du patient dans le déploiement de I’ETP »

(conception, mise en place et évaluation).
Cette étude servira de base et orientera les actions qui seront engagées par le Centre Régional.

Pour mener a bien la mission d’appui aux patients, le CRRC-ETP a réuni un groupe de travail
pluridisciplinaire composé de 3 représentants du CRRC-ETP, de 2 chercheurs (anthropologie et
éthiqgue médicale), 2 patients-experts, 3 représentants d’associations de patients et 5 représentants de
I’offre de services en santé. L’action du groupe de travail a commencé le 3 décembre 2013 et
s’étendait initialement jusqu’au 30 juin 2014 mais contenu de 1’état d’avancement des actions en

cours, leurs missions se prolongent jusqu’en octobre.

Dans le cadre de cette mission, 14 objectifs spécifiques ont été déclinés. Pour répondre a ces objectifs
18 actions ont été proposées, la toute premiere nous concernant : « Réaliser un état des lieux régional
des expériences d’implication des patients intervenants et des associations de patients dans le

déploiement de I’ETP ».
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Nous étions deux stagiaires chargées de réaliser cet état des lieux. La seconde personne est une aide-
soignante en année de formation dans une licence professionnelle Santé, Cadres Fonctionnels des
Etablissements Sociaux et Médico Sociaux a I’université catholique de Lille. Son stage s’est déroulé

du 7 avril au 6 juin.

Voici les différentes actions qui nous ont été proposées dans le cadre de notre mission:
e Proposition d'une méthodologie de recherche

e Passation d'un questionnaire aupres des acteurs régionaux

e Réalisation et analyse des entretiens semi-directifs avec les coordinateurs de
programmes ETP ayant impliqué des patients/ associations et les patients impliqués

dans la conception, mise en ceuvre des actions et programmes d'ETP

e Rédaction d'un rapport de synthese des expériences de partenariat entre usagers/
patients-experts et professionnels dans le déploiement des actions/ d’un programme

ETP et notamment des compétences des patients intervenant en ETP.

Les publics visés par 1’étude sont:

o Les référents ETP et coordinateurs d’Unités Transversales d’ETP

e Les coordinateurs de programmes d’ETP autorisées

e Les professionnels de santé ayant impliqué des patients ou des associations de patients
dans le déploiement des actions d’ETP non structurées sous forme de programme et
non soumises & autorisation ARS

e Les patients-experts

e Les patients impliqués dans des actions ou des programmes d’ETP

e Les associations de patients impliquées dans des actions ou des programmes d’ETP

Pour les besoins de I’étude, c’est la carte des territoires de santé qui a été adoptée. Ainsi notre collegue
a été missionnée pendant la durée de son stage, sur le territoire de santé du Littoral. Quant & nous, nous
devions mener I’étude sur les territoires de la Métropole Flandre Intérieure, du Hainaut Cambrésis et
de I’ Artois Douaisis.

Aucun objectif de nombre ne nous a été donné pour les entretiens et les sondages. Ceci peut étre

expliqué par le fait que personne ne s’attend a une grande implication des patients sur le territoire.
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Afin de rendre la lecture de ce mémoire de stage plus fluide nous utiliserons a quelques endroits, des
abréviations pour nommer certains territoires de santé :

- Métropole Flandre Intérieure : MFI

- Artois Douaisis : AD

- Hainaut Cambrésis : HC

C. Méthodologie de I’étude

Suite aux différentes actions qui nous ont été proposées, nous avons mis en place une méthodologie

de terrain qui a été validée par notre tutrice.

a) Organisation de I’étude

En termes de méthodologie, il s’agit de combiner une méthode quantitative que va étre le recueil
de données a travers le questionnaire a une méthode qualitative, ¢’est-a-dire la réalisation d’entretiens
semi-directifs approfondis. Ces deux méthodes vont étre complémentaires et vont nous permettre

d’avoir une vue d’ensemble du sujet.
Nous avons divisé I’étude en 3 étapes :

» Une revue de littérature sur le sujet (partie théorique) :
- Lecture d’ouvrages de référence sur I’ETP, sur la relation soignant/soigné (sociologie,
psychologie, science de 1’éducation...) ainsi que la lecture du mémoire de master 2
Pratiques et Politiques Locale de Santé de Madame Ciornea Oana soutenu en
septembre 2012.
- Mobilisation de la documentation mise a disposition par le centre de ressources
documentaire du CERFEP
- Documentation sur la législation et les politiques publiques encadrant ’ETP (avec
notamment la lecture de documents de I’ARS, la DGS, I’HAS, I’INPES...Lecture
aussi des articles de loi sur le site Légifrance et du Code de santé publique (CSP)
concernant I’ETP ainsi que des différents rapports remis au Ministere de la sante.
» Un travail de terrain
- Construction d’une grille de sondage

- Référencer les coordonnées des différents contacts
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- Sondages téléphoniques (déclinés pour les coordonnateurs, les patients intervenants et
les associations de patients/voir annexe 1) :
e Prise de contact dans un premier temps avec les différents référents et
coordonnateurs ETP
e Dans un second temps, rechercher les coordonnées de patients, associations de
patients et professionnels de santé ayant été impliqués dans un programme
d’ETP (possibilité de repérer les contacts via les sondages et les entretiens).
- Construction d’un guide d’entretien semi-directif
- Rédaction d’un formulaire de consentement
- Réalisation d’entretiens
» Un travail d’analyse et de rédaction :
- Retranscription des entretiens
- Analyse des questionnaires et analyse thématique des entretiens
- Reédaction d'un rapport de synthese des expériences de partenariat entre patients et

professionnels de santé dans le déploiement d’actions et de programmes d’ETP

Ces différentes étapes ne sont pas cloisonnées et peuvent s’entrecroiser.

Comme le montre ci-dessous le calendrier de 1’étude :
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| Calendrier de I’état des lieux de Pimplication des patients en ETP :

Revue de littérature sur PETP et I’implication = Du 21/04/14 au 10/06/14
du patient
Passation de questionnaires par téléphone Du 28/04/2014 au 30/06/2014

Rédaction d’un rapport sur P’implication des =Du 05/05/14 au 01/09/2014
patients dans le déploiement de PETP

Réunion du comité de pilotage : présentation | Le 12 juin 2014
de DPavancée de Détude, des difficultés
rencontrées et des éléments d’implication qui
ressortent

Retranscription des entretiens Du 16/06/2014 au 21/07/2014
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b) Donneées utilisées

Concernant les données mises a notre disposition pour mener a bien 1’état des lieux, il y a tout
d’abord une liste de référents et de coordinateurs ETP. Cette liste a été faite par Madame Elisabeth
Lehu sur demande et remise & ma tutrice en avril. Nous ne disposons d’aucunes informations sur la
coordination des programmes qui y figurent (le nom du programme, la pathologie concernée, la date
d’autorisation par I’ARS etc....).

Les coordonnateurs/référents sont au nombre de 27, sur cette liste sont mentionnés leurs noms et
prénoms, leur fonction dans I’ETP, leur structure d’appartenance, leur adresse professionnelle et leur
mail.

Au niveau des associations de patients, nous avons repris la liste faite par madame Ciornea lors de son
stage au sein du CERFEP en 2012. Elle reléve 84 associations de patients dans la région. La liste est
incompléte sur certaines données comme le numéro de téléphone et les adresses mails. Par ailleurs un
nombre important d’adresses mails ne sont plus valides. Il faut donc faire des recherches pour
actualiser les coordonnées.

Nous ne