Circulaire DHOS/DGS n°2006-90 du 2 mars 2006 relative aux droits des personnes
hospitalisées et comportant une charte de la personne hospitalisée. BO n°2006-04
(actualise la circulaire DGS/DH/95 n°22 du 6 mai 1995)

« [...] 2. Les établissements de santé garantissent la qualité de 'accueil, des

traitements et ses soins. [...]

3. l'information donnée au patient doit étre accessible et loyale. La personne

hospitalisée participe aux choix thérapeutiques qui la concernent. [...]
4. Un acte médical ne peut étre pratiqué qu’avec le consentement libre et éclairé du

patient. [...]
8. La personne hospitalisée est traitée avec égards. Ses croyances sont respectées. Son
intimité est préservée ainsi que sa tranquillité. [...]»

https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2006/06-04/a0040012.htm - Consulté le
29/09/14




'Affections de longue durée (ALD) : recommandations de la HAS. Saint-Denis La Plaine, HAS,
Mai 2006

« [...] la loi n°® 2004-810 du 13 ao(t 2004 relative a I’Assurance maladie, qui a créé la
HAS, a prévu une évolution du régime des ALD. [..] C'est donc un véritable
engagement contractuel au service de la qualité du parcours de prise en charge du
malade qui est visé, conduisant a mieux repérer et suivre les personnes atteintes d’'une
maladie chronique. [...] La méme loi a donné a la HAS trois missions dans ce dispositif
rénové, complémentaires :

[...] Formuler des recommandations sur les actes et prestations nécessités pour la
prise en charge des différentes affections concernées [..]. » https://www.has-
sante.fr/jcms/r 1501105/fr/affections-de-longue-duree

- Consulté le 16/2/21

e
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Les affections de longue durée (ALD) sont des affections comportant un traitement
prolongg et particulierement cotteux. Elles ouvrent un droit a I'exonération du ticket
modérateur. La loi n® 2004-810 du 13 aott 2004 relative a 1’Assurance Maladie, qui a
créé la HAS, lui a donné trois missions complémentaires en matiére d'ALD :
o Emettre un avis sur le décret fixant la liste des ALD, ce qui revient a expertiser
tout ajout ou radiation envisagée,
o Formuler des recommandations sur les criteres médicaux utilisés pour la
définition des ALD,
o Formuler des recommandations sur les actes et prestations nécessaires pour la
prise en charge des différentes affections concernées.
Ces recommandations se traduisent, entre autres, par la rédaction d'un guide a
destination des médecins, qui décrit la prise en charge optimale de la maladie.
Ainsi, depuis 2006, la HAS a régulierement produit et mis a jour de nouveaux guides
sur les ALD. Une démarche d’éducation thérapeutique est souvent préconisée dans
ces guides puisqu’il s’agit de maladies chroniques.
Nous pouvons également retenir de ce texte qu’il consacre le role prépondérant de la
HAS en matiére de recommandations liées a la pratique de 'ETP.

| Evaluation des écoles de I’asthme en France. Paris, DGS, Juin 2006

« [...] Les programmes d’éducation étudiés conduisent a une amélioration de I'état
clinique des patients. [...] Les programmes d’éducation limités a la seule délivrance
d’informations ne conduisent pas a des impacts mesurables sur I’état de santé des
patients [...] » http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-
publics/064000547/index.shtml - Consulté le 29/09/14
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Rapport « Cinqg expérimentations de coopération et de délégation de tdches entre
professions de santé ». Paris, Observatoire National de la Démographie des Professions de
Santé, Juin 2006

«[...] A la suite du rapport Berland « Transferts de taches et de compétences : la
coopération des professions de santé », le Ministre de la Santé et des Solidarités,
Jean-Frangois Mattéi a souhaité le lancement, en décembre 2003,
d’expérimentations devant s’inscrire dans un cadre législatif et réglementaire précis.
[...] Nous concluons a la faisabilité de cette collaboration médecin-infirmiere dans
notre expérimentation, a I'absence de perte de chance pour le patient et a une
meilleure observance thérapeutique. [...]»
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/rapport cing experim juin2006.pdf -
Consulté le 13/10/15

Rapport final « Stratégies nouvelles de prévention ». Paris Ministére de la Santé et des
Solidarités, Commission d’Orientation de Prévention, 15 décembre 2006

«[...] Il est nécessaire d’intégrer I'’éducation thérapeutique dans les procédures de
prise en charge [..]. » http://www.ladocumentationfrancaise.fr/rapports-
publics/074000103/index.shtml - Consulté le 29/09/14

Loi n° 2006-1640 du 21 décembre 2006 de financement de la sécurité sociale pour 2007. JO
du 22 décembre 2006

«[...] Les caisses nationales d'assurance maladie peuvent mettre en place des
programmes d'accompagnement des patients atteints de maladies chroniques visant a
leur apporter des conseils en termes [..] d'éducation a la santé [..]».
http://www.legifrance.gouv.fr/ - Consulté le 26/08/10
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Pendant cette courte période, on assiste a une légitimation de I'éducation
thérapeutique du patient (ETP) en France et a une reconnaissance de cette pratique
par les acteurs du systéme de santé.

En 2007, le Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques propose d’intégrer les démarches de prévention dans la
médecine, avec des applications au niveau des activités de soin, des acteurs et de leur
formation ainsi que des financements. Plusieurs rapports et circulaires interrogent la
pratique sous I'angle économique en évaluant les modes de financement de I'activité
tels que les MIGAC (Missions d’Intérét Général et d’Aide a la Contractualisation).
Concernant le volet organisationnel, des textes sont publiés qui précisent I'intégration
de I'ETP dans les activités des réseaux de santé et des établissements hospitaliers mais
aussi dans les missions de différents professionnels de santé : médecins libéraux,
infirmiers etc. L'ETP illustre d’ailleurs parfaitement les possibilités de coopération voire
de délégation de taches entre différents professionnels de santé.

Le texte fondamental de cette période, qui représente lI'acte de reconnaissance
officielle de I'éducation thérapeutique en France, est la Loi n°2009-879 du 21 juillet
2009 portant réforme de I’hbpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires
(Loi HPST). De nombreux écrits, tout aussi fondamentaux, ont permis de définir et
structurer le contenu de la Loi : Guide méthodologique de la HAS et de I'INPES :
Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des
maladies chroniques (Juin 2007), rapport sur I'analyse économique et organisationnelle
de I'ETP, rapport Pour une politique nationale d'éducation thérapeutique de C. Saout,
etc. En paralléle, diverses associations et collectifs publient des recommandations et
communiqués pour tenter d’influencer la teneur finale du texte de Loi.

Cette période marque donc le caractére éminemment politique de I'activité d’ETP en
France et sort définitivement la pratique de la relative confidentialité dans laquelle elle
se trouvait depuis une trentaine d’années.
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Circulaire DHOS/03/CNAM n° 2007-88 du 2 mars 2007 relative aux orientations de la DHOS
et de la CNAMTS en matiére de réseaux de santé et a destination des ARH et des URCAM,
BO n° 2007-04

« [...] 1.2.2 Les réseaux de santé s’inscrivent dans I'organisation territoriale des soins
Les réseaux de santé doivent a I'avenir étre incités a développer une offre de services
sur les points suivants :

[...] développer des fonctions nécessaires a la prise en charge de pathologies
chroniques : éducation thérapeutique (prévention des complications), suivi de
I’observance, et conformément aux recommandations de I’'HAS concernant les
affections de longue durée, « accompagnement des parcours de soins des patients
au sein du systéme de santé [...] » https://solidarites-
sante.gouv.fr/fichiers/bo/2007/07-04/a0040067.htm- Consulté le 29/09/14

' Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques 2007-2011. Ministére de la Santé et des Solidarités, Paris, Avril 2007.

« [...] Axe 2 / Elargir la médecine de soins a la prévention

4. Intégrer a la formation médicale I’éducation thérapeutique du patient

5. Rémunérer I'activité d’éducation du patient a I'hopital et en ville

6. Mettre des outils d’éducation thérapeutique a disposition des médecins traitants

7. Reconnaitre de nouveaux acteurs de prévention [...] » https://solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan2007 2011.pdf - Consulté le 29/09/14

e
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Le « Plan 2007-2011 pour I"amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques » est 'un des cinq plans stratégiques de la loi du 9 aott 2004
relative a la politique de santé publique. Certaines maladies chroniques avaient déja
fait I’objet de plans ou de programmes nationaux de santé, mais uniquement du point
de vue des traitements ou de la prévention. L’objectif de ce plan est de prendre en
compte la qualité de vie de fagon spécifique et dans une logique transversale.
Plusieurs propositions formulées dans ce plan concernent directement 1'éducation
thérapeutique. L'idée principale est de méler réellement la prévention a la médecine
de soins, en rémunérant cette pratique et en l'intégrant a la formation initiale des
médecins.

Le « Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques » peut étre considéré comme le texte sur lequel la stratégie de déploiement
de I'ETP va prendre appui.
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Arrété du 2 mai 2007 portant approbation de I'avenant n°23 a la convention nationale des
médecins généralistes et des médecins spécialistes organisant les rapports entre les
médecins libéraux et I'assurance maladie. JO du 3 mai 2007

«[..] l'assurance maladie envisage de lancer une expérience pilote
d'accompagnement des patients diabétiques, dans laquelle le réle du médecin traitant
sera prépondérant, et a laquelle I'ensemble des médecins spécialistes concernés,
seront associés [...] » http://www.legifrance.gouv.fr/ - Consulté le 26/08/10

Circulaire DHOS/E2 n°2007-216 du 14 mai 2007 relative au développement de I'éducation
du patient atteint de maladies chroniques : mise en oeuvre d'une démarche d'évaluation
des programmes éducatifs financés dans le cadre des Missions d'Intérét Général et d'Aide

a la Contractualisation (MIGAC). BO n°2007-07

« [...] Actuellement de nombreux programmes d’éducation sont mis en oeuvre dans les
établissements de santé grace au dynamisme de certaines équipes. [...]

Il s"agira en 2007 de développer, aupres de promoteurs de programmes éducatifs, une
démarche « d’évaluation/action » visant d’une part a développer I'évaluation et,
d’autre part, a permettre I’élaboration de plans d’amélioration de ces programmes

éducatifs. [...]» https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2007/07-07/a0070151.htm
- Consulté le 29/09/14

Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des
maladies chroniques. Saint-Denis La Plaine, HAS, Institut National de Prévention et
d’Education pour la Santé (INPES), Juin 2007

Guide méthodologique
« [...] Les objectifs de ce guide méthodologique sont de :
- définir I'ETP, ses finalités, son organisation ;
- décrire la démarche d’ETP, le contenu de ses étapes et ses modalités de mise en
occuvre ;

- proposer des points de repere pour structurer un programme d’ETP spécifique d’une
maladie chronique [...]
- faire des propositions pour I'évaluation de I'efficacité des interventions d’ETP ;

- proposer des éléments de réflexion visant a améliorer le processus de I'efficacité de
VETP. [...] »

Recommandations : ETP — Définition, finalités et organisation

« Ces recommandations visent a présenter a I'ensemble des professionnels de santé,
aux patient et aux associations ce que recouvre I'Education Thérapeutique du Patient
(ETP) [...]. »

Recommandations : ETP — Comment la proposer et la réaliser ?
« Ces recommandations visent a aider les professionnels de santé dans la mise en

ceuvre d’un programme personnalisé d’éducation thérapeutique du patient (ETP) [...].
»
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Recommandations : ETP — Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie
chronique ?

« Ces recommandations visent a aider les sociétés savantes et organisations
professionnelles médicales et paramédicales, les groupes de professionnels de santé a
définir avec les patients et leur représentants le contenu, les modalités de mise en

ceuvre, I’évaluation de I’éducation thérapeutique du patient (ETP) dans le cadre
spécifique d’'une maladie chronique. [...] » http://www.has-
sante.fr/portail/jcms/c_601290/fr/structuration-dun-programme-deducation-
therapeutigue-du-patient-dans-le-champ-des-maladies-chronigues - Consulté le
29/09/14

X
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En réponse a la demande croissante des professionnels de santé, des associations de
patients et des institutions, la HAS et I'Inpes ont proposé, en Juin 2007, un cadre
méthodologique général et transversal aux maladies chroniques afin que des

programmes d’ETP puissent étre élaborés et évalués.

Afin de faciliter I'appropriation de ce travail par les professionnels et les patients, la
HAS a décliné le guide en trois recommandations.

Ces écrits ont permis de délimiter précisément le concept d’éducation thérapeutique,
de lister les activités que cette pratique recouvre et de présenter comment organiser
un programme d’ETP.

Les finalités de l'éducation thérapeutique sont l'acquisition de compétences d’auto-
soins et la mobilisation de compétences d’adaptation. La démarche éducative se
découpe en quatre étapes : Analyse des besoins (diagnostic éducatif) ; Définition des
compétences a acquérir ; Planification et mise en ceuvre de séances ; Evaluation.

Circulaire DGS-R12/DHOS n°E2-238 du 15 juin 2007 relative aux missions des
établissements de santé en matiere d'éducation thérapeutique et de prévention dans le
champ de la sexualité chez les personnes vivant avec le Virus de I'lmmunodéficience
Humaine (VIH). BO n°2007-07

«[...] Cette circulaire vise a rappeler aux professionnels de santé leurs missions
d’éducation thérapeutique (ET) et de prévention dans le champ de la sexualité chez les
personnes porteuses d’une infection par le VIH. Deux documents élaborés par des
experts et des acteurs de la lutte contre le VIH, destinés a aider les différents acteurs
impliqués, sont joints en annexe aux fins d’une large diffusion.[...] » https://solidarites-
sante.gouv.fr/fichiers/bo/2007/07-07/2a0070153.htm - Consulté le 29/09/14
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Arrété du 18 juillet 2007 portant approbation de la convention nationale destinée a régir
les rapports entre les infirmieres et les infirmiers libéraux et les organismes d'assurance
maladie. JO du 25 juillet 2007

« [...] Valorisation de I’activité des infirmieres libérales

1.1. Optimisation des compétences des infirmiéres libérales et développement de
nouveaux roles.
1.1.1. L'implication des infirmiéeres libérales dans la prise en charge, la surveillance et le

suivi des patients atteints de pathologies chroniques. 1.1.2. La participation a des
actions d'éducation, de prévention et de promotion de la santé. [..] »
http://www.legifrance.gouv.fr/ - Consulté le 26/08/10

L’éducation thérapeutique dans la prise en charge des maladies chroniques : analyse
économique et organisationnelle. Saint-Denis la Plaine, HAS, Novembre 2007

«[...] Lanalyse des conditions dans lesquelles |"éducation thérapeutique est
actuellement proposée montre que |'offre est diversifiée mais peu coordonnée, que les
programmes développés sont hétérogenes et ne suivent pas systématiquement les
étapes identifiées d’un programme de qualité, et que le financement n’est pas adapté.
Il semble que seule une faible proportion de patients atteints d’une maladie chronique
a effectivement accés a une ETP. Parallelement, on observe une volonté
institutionnelle forte de développer une démarche d’ETP de qualité, adaptée a la
problématique des maladies chroniques. La HAS a souhaité compléter cet état des
lieux par une enquéte dont I'objectif est une description des modalités
organisationnelles et financiéres de I’éducation thérapeutique dans le secteur des
soins de ville. [...] Plus exactement, I'’enquéte est centrée sur les structures mobilisant
des professionnels libéraux non hospitaliers. [...] » https://www.has-

sante.fr/icms/r 1499485/fr/l-education-therapeutique-dans-la-prise-en-charge-des-
maladies-chronigues-analyse-economique-et-organisationnelle - Consulté le 29/09/14

L'éducation thérapeutique du patient dans les schémas régionaux d'organisation sanitaire
de 3éeme génération 2006-2011. Saint-Denis, INPES, 2007

« [...] Les Sros sont structurants pour I’organisation des soins dans les établissements
hospitaliers. L'introduction de I'ETP dans ces textes a valeur réglementaire assez forte

constitue d’ores et déja une reconnaissance de I'ETP. [...] Ce travail illustre ainsi la

place faite a I’éducation thérapeutique du patient dans les Sros de 3¥™M€ génération
et ses perspectives de développement. [...] »
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/l-education-therapeutique-du-patient-
dans-les-schemas-regionaux-d-organisation-sanitaire-de-3e-generation-2006-2011 -
Consulté le 16/02/2021
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Délégation, transferts, nouvaux métiers... : comment favoriser des formes nouvelles de
coopération entre professionnels de santé ? Saint-Denis La Plaine, HAS, ONDPS, Avril 2008

« [...] Les enjeux des nouvelles formes de coopération sont multiples :

L’amélioration de la qualité des soins est recherchée en favorisant le
développement de certaines activités (I'éducation thérapeutique par exemple) et/ou la
réorganisation de la prise en charge des patients (par exemple pour le suivi des
maladies chroniques) [...]. » http://www.has-

sante.fr/portail/jcms/c 497724/delegation-transfert-nouveaux-metiers-comment-
favoriser-les-formes-nouvelles-de-cooperation-entre-professionnels-de-sante -
Consulté le 29/09/14

Mission au profit du gouvernement relative aux disparités territoriales des politiques
de prévention sanitaire. Rapport d’André Flajolet. Paris, Ministére de la santé, de la
Jeunesse, des Sports et de la Vie associative, Avril 2008

« [...] Recommandation Ail

Définition de la « prévention globale » entendue comme la gestion de son patrimoine
santé.

Gestion active et responsabilisée par la personne de son patrimoins santé dans tous les
aspects de la vie. L’action de promotion de la santé, de prévention des maladies ou
d’éducation thérapeutique est déclenchée par un ou des professionnels [...]. »
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_Flajolet.pdf - Consulté le
13/10/15

Education du patient dans les établissements de santé francais : I’enquéte EDUPEF. INPES,
Evolutions n°9 de Mars 2008

« [...] Aujourd’hui les directions des établissements sont en attente d’une
reconnaissance professionnelle et financiére de ces activités [d’éducation
thérapeutique], tandis que les responsables souhaitent des moyens plus importants en
personnel et une aide a la structuration de celles-ci [...] ».
https://www.santepubliquefrance.fr/docs/education-du-patient-dans-les-
etablissements-de-sante-francais-l-enquete-edupef - Consulté le 16/02/21

Décret n°2008-377 du 17 avril 2008 relatif aux conditions d'implantation applicables a
l'activité de soins de suite et de réadaptation. JO du 20 avril 2008

« [...] L'autorisation d'exercer I'activité de soins de suite et de réadaptation ne peut
étre accordée [...] que sil'établissement de santé est en mesure d'assurer :

[...]
« 2° Des actions de prévention et I'éducation thérapeutique du patient et de son
entourage »[...]. » http://www.legifrance.gouv.fr/ - Consulté le 29/09/14
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Dix recommandations pour le développement de programmes d’éducation thérapeutique
du patient en France. Paris, SFSP (Société Frangaise de Santé Publique), Juin 2008

« [...] La SFSP propose de :

[...]
1- Intégrer la définition de I’éducation thérapeutique dans le code de la santé publique
[...]
2- Intégrer dans la prochaine Loi de santé publique les modalités d’organisation des
programmes d’éducation thérapeutique [...]
3- Confier I'orientation nationale au ministere de la santé [...]
4- Confier aux poles prévention des ARS le pilotage régional des programmes
régionaux d’éducation thérapeutique [...]
6- Créer un fonds sanctuarisé « éducation thérapeutique de ville » [...]
10- Structurer les offres de formation [...] »
www.sfsp.fr/activites/file/RecoETPV12.pdf - Consulté le 13/10/15

Circulaire n°DHOS/E2/MT2A/2008/236 du 16 juillet 2008 relative au financement de la
mission d’intérét général (MIG) « actions de prévention et d’éducation thérapeutique
relatives aux maladies chroniques » et portant sur la mise en place d’un suivi de I'activité
d’éducation thérapeutique dans les établissements de santé. BO n°2008-08

« [...] La circulaire présente la modélisation du financement retenue pour la MIG

« éducation thérapeutique » et propose de répartir les financements de maniere
proportionnée aux activités et sur la base de criteres de qualité. [...] »
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2008/08-

08/ste 20080008 0100 0143.pdf- Consulté le 29/09/14

Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique du patient. Rapport présenté par
Christian Saout, président du CISS. Paris, Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports
et de la vie associative, Septembre 2008

« [...] Plusieurs objectifs ont guidé la mission :

Définir les modeles d’éducation thérapeutique les plus pertinents au regard du
syteme de soins frangais ;
- Préciser les modalités nécessaires a leur mise en ceuvre ;

- Proposer a cOté des actions d’éducation thérapeutique stricto sensu, une typologie
des actions d’accompagnement a la qualité de vie et d’aide a I'observance. [...]
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Articles de loi relatifs a I'Education Thérapeutique du Patient, proposés par les
membres de la mission
1. Droit Général

Toute personne atteinte d’'une maladie chronique [...] bénéficie avec son accord
d’un plan personnalisé d’éducation thérapeutique intégré dans un plan de soins
coordonnés. [... https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/rapport therapeutique du patient.pdf - Consulté le
29/09/14
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De nombreux textes de nature différente (rapport, proposition de loi, communiqués
etc.) ont été produits entre 2007 et 2009 pendant la préparation de la « Loi portant
réforme de I'hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires », afin d'y
insérer un chapitre consacré a I'ETP.
Ce rapport est le résultat des travaux menés par la mission désignée par Roselyne
Bachelot, alors Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie
Associative.
Les auteurs dressent, dans une premiére partie, un bilan des programmes d’ETP
existant en 2008 et des problématiques que soulévent cette pratique. Ils formulent
ensuite une série de 24 recommandations pour orienter la politique future en
éducation du patient. Parmi ces recommandations, nous pouvons retenir, tout
d’abord, la demande de reconnaissance législative de la pratique d’ETP, mais aussi la
création de plan coordonné de soins pour favoriser I'autonomie du patient. Le role
que devraient jouer les agences régionales de santé, en cours de préfiguration, est
également mis en avant, notamment en ce qui concerne l'habilitation, le financement,
et I'évaluation des programmes. Enfin, le rapport préconise que la problématique et la
méthodologie de I'éducation thérapeutique soient enseignées en formation initiale
pour les professions médicales et paramédicales et développées en formation
continue.

Proposition de loi relative au plan de soins coordonnés des malades chroniques et des
'bénéficiaires du régime des affections de longue durée Présentée par Chroniques Associés.
| Pantin, AIDES, Septembre 2008

« [...] Article 3.

L’assuré [...] a le droit au libre choix du service ou de l'intervenant offrant des actions
d’accompagnement, d’aide a I'observance ou d’éducation thérapeutique. [...] En cas de
désaccord avec le service ou de l'intervenant, il peut a tout moment interrompre les
actions [...].

Article 4.

Il est créé un fonds national de développement des actions d’accompagnement, d’aide

a I'observance et d’éducation thérapeutique alimenté par des versements de I'Etat et
des caisses nationales d’assurance maladie. [...] »
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Vocabulaire de la santé (liste de termes, expressions et définitions adoptés). JO du 6
septembre 2008

« [...] éducation thérapeutique

Domaine : Santé et médecine.

Définition : Enseignement individuel ou collectif dispensé a un patient ou a son
entourage en vue d'améliorer la prise en charge médicale d'une affection, notamment
d'une affection de longue durée.

Equivalent étranger : therapeutic education.]...] »
http://www.legifrance.gouv.fr/ - Consulté le 26/08/10

Conférence nationale de santé - La mobilisation des acteurs de prévention. Paris, Ministére
de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative, 13 octobre 2008

« [...] 'y a donc au total deux modalités de prévention dans le domaine de la santé :

- des mesures et des actions organisées, qu’elles soient médicales ou non, relatives a
I'organisation professionnelle, sociale, économique ou de I'environnement. [...]Elles
agissent directement sur les déterminants [...]

- des actions de promotion de la santé qui ne se focalisent pas seulement sur les
facteurs de risques [...] et qui visent a accroitre I'autonomie des personnes afin de leur
permettre de faire des choix éclairés favorables a leur santé, grace a une éducation
(éducation pour la santé ou éducation thérapeutique selon que I'on s’adresse a une
population générale ou a un groupe de malades) qui protége et promeut la santé.

La Conférence nationale de santé estime que, compte tenu du réle majeur des
déterminants sociaux et du comportement dans la genese de la santé ou de la non-
santé, d’une part, et de I'apparition de pathologie au long et trés long cours, d’autre
part, une telle approche, marquée par la complémentarité des deux éléments évoqués
plus haut, doit devenir la référence dans I’action publique. [...]. »

Promouvoir et faire respecter les droits des usagers du systéeme de santé : neuf
propositions de la Conférence nationale de santé. Paris, Ministere de la santé, de la
jeunesse, des sports et de la vie associative, Octobre 2008

« [...] Proposition 2 :

Tout mettre en ceuvre pour réduire I'asymétrie de I'information entre les acteurs et les
usagers du systeme de santé [...].

La réduction courageuse des obstacles a I'information des usagers doit porter sur
I’ensemble de la chaine de soins. [...]. » https://www.vie-publique.fr/rapport/31213-
promouvoir-et-faire-respecter-les-droits-des-usagers-du-systeme-de-sante - Consulté
le 26/02/21
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Haute Autorité de Santé : projet 2009-2011. Saint-Denis-La-Plaine, HAS, 2009

« [...] Faire du patient atteint de maladie chronique un acteur de sa santé, notamment
grace a I'’éducation thérapeutique [...]

Renforcer les travaux dans le champ de I’ETP :

2009 : Travailler a I'élaboration d’un cahier des charges visant a garantir la qualité des
programmes structurés d’ETP

2009 - 2010 : Développer les travaux d’amélioration des programmes d’ETP grace a
leur évaluation (efficacité et efficience)

2010 — 2011 : Déployer les modalités d’évaluation des pratiques professionnelles
centrées sur I’'ETP [...]. » http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_726110/projet-2009-
2011-de-la-haute-autorite-de-sante - Consulté le 29/09/14

Recommandations pour le Plan Cancer 2009-2013 : rapport au Président de la République.
Présenté par Jean-Pierre Grunfeld. Paris, Ministére de la Santé et des Sports, Février 2009

« [...] Recommandation : Rendre accessible aux patients une information médicale et
sociale de référence sur les cancers afin d’en faire des acteurs du systéme de soins au
sens plein. [..] [Cette approche] devra s’inscrire également dans une démarche
d’éducation thérapeutique, qui intégre nécessairement I'information, dans un objectif
d’apprentissage et de renforcement des capacités et de 'autonomie de la personne
malade. [...]

Le suivi médical des malades chroniques et des anciens malades, I'éducation
thérapeutique et I'accompagnement des patients prennent une place croissante car ils
répondent a une forte demande de la population. [...] » http://www.fhf.fr/Offre-de-
soins-Qualite/FHF-Cancer/Publication-du-Rapport-du-Pr-Grunfeld-Recommandations-
pour-le-Plan-Cancer-2009-2013 - Consulté le 13/10/15

L’éducation thérapeutique. Rapport du Docteur Pierre Hecquart. Paris, Conseil national de
I’Ordre des médecins, Avril 2009

« [...] s'agissant de la prise en charge intégrée d'une pathologie chronique, d'une part,
s'adressant, d'autre part, a des patients dont I'espérance de vie avec cette pathologie
s'accroit considérablement, le role du médecin traitant apparait absolument
fondamental. Le médecin traitant connait bien son patient, son comportement, son
environnement et son entourage. [...]

Pratiguement le médecin est en situation d'intervenir tout au long du processus :

L'annonce du diagnostic de la maladie [...]

L'élaboration du diagnostic éducatif :

S'il est le fruit généralement d'une équipe pluridisciplinaire, rien n'interdit qu'il soit
élaboré par le médecin en charge du patient. [...]

Le suivi du patient
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Education thérapeutique des patients (ETP) : bientét abandonnée aux firmes
pharmaceutiques ? Communiqué de presse du Collectif Europe et Médicament. Prescrire,
18 mai 2009

« [...] Enavril 2009, lors du passage du projet de loi portant sur la réforme de I’'Hopital,
et relatif aux patients, a la santé et aux territoires (dite "loi Bachelot") devant les
Députés, ceux-ci ont clairement souhaité protéger les patients de toute influence
directe ou indirecte des firmes pharmaceutiques dans les domaines de I’éducation
thérapeutique [...].

Malheureusement, en Commission sénatoriale, un amendement inquiétant a été
introduit :

“Toutefois, ces entreprises et ces personnes [entreprises pharmaceutiques ou du
dispositif médical] peuvent prendre part aux actions ou programmes mentionnés aux
articles L. 1161-2 et L. 1161-3 [programmes d’éducation thérapeutique et actions
d’accompagnement] des lors que des professionnels de santé et des associations
mentionnées a l'article L. 1114-1 [associations de patients] élaborent et mettent en
oeuvre ces programmes ou actions ”.

Cet amendement place le développement de |’éducation thérapeutique sous le
controle de l'industrie pharmaceutique [...]. Et il rendra les associations de patients
dépendantes du financement industriel pour la mise en oeuvre d’actions d’éducation
thérapeutique. [..] » http://www.prescrire.org/editoriaux/ETP.pdf - Consulté le
29/09/14

HPST - Education thérapeutique du patient : derniéres observations de la SFSP avant le
passage en commission paritaire des deux assemblées. Vandoeuvre-les-Nancy, SFSP, 12
juin 2009

« [...] La SFSP se félicite de la prise en compte de |’éducation thérapeutique du patient
dans le code de la santé publique.
Elle tient toutefois a formuler quelques observations :

1- La SFSP souhaiterait que dans I'article L 1161-1 la commission paritaire revienne sur
la formulation de I'assemblée nationale « L'éducation thérapeutique fait partie de
I’éducation pour la santé et s’inscrit dans le parcours de soins du patient ». Cette
référence a I'’éducation pour la santé permet de faire référence a la prévention. La
suppression de cette phrase fait basculer I'éducation thérapeutique exclusivement
dans le soin ce qui est réducteur.[...] »

Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I’hépital et relative aux patients, a
la santé et aux territoires. JO du 22 juillet 2009

«[...] Le livre ler de la premiere partie du code de la santé publique est complété par un
titre VI ainsi rédigé :

« TITRE VI

« EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

[...]

Art.L. 1161-1.-L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient.
Elle a pour objectif 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
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malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des
médicaments afférents a sa maladie.

[...] Dans le cadre des programmes ou actions définis aux articles L. 1161-2 et L. 1161-
3, tout contact direct entre un malade et son entourage et une entreprise se livrant a
I'exploitation d'un médicament ou une personne responsable de la mise sur le marché
d'un dispositif médical ou d'un dispositif médical de diagnostic in vitro est interdit.

Art.L. 1161-2.-Les programmes d'éducation thérapeutique du patient sont conformes a
un cahier des charges national dont les modalités d'élaboration et le contenu sont
définis par arrété du ministre chargé de la santé. Ces programmes sont mis en ceuvre
au niveau local, aprés autorisation des agences régionales de santé. Ils sont proposés
au malade par le médecin prescripteur et donnent lieu a I'élaboration d'un programme
personnalisé.

Ces programmes sont évalués par la Haute Autorité de santé. Art.L. 1161-3.-Les actions
d'accompagnement font partie de I'éducation thérapeutique. Elles ont pour objet
d'apporter une assistance et un soutien aux malades, ou a leur entourage, dans la prise
en charge de la maladie. Elles sont conformes a un cahier des charges national dont les
modalités d'élaboration et le contenu sont définis par arrété du ministre chargé de la
santé. [...] »

www.legifrance.gouv.fr - Consulté le 26/08/10

e
ZOOM

Cette loi (Loi HPST) permet, pour la premiére fois en France, de reconnaitre
officiellement l'activité d’éducation thérapeutique. Un titre entier de la Loi est
consacré a la prévention et un chapitre est plus particulierement réservé a 1'éducation
thérapeutique. On y trouve la définition des objectifs de I'éducation thérapeutique et
des informations sur les conditions de sa mise en ceuvre.

Pour I'essentiel, le texte de loi s’inspire des travaux officiels précédemment émis sur le
sujet (Rapport présenté par C. Saout, Pour une politique nationale d’éducation
thérapeutique du patient, Septembre 2008 ; Guide méthodologique de I'HAS et de
I'INPES Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ
des maladies chroniques, Juin 2007) sans reprendre l'intégralité des propositions. Sur
certains sujets, dont ceux qui ont suscité polémiques et controverses pendant les mois
précédant la publication du texte de loi, le 1égislateur reste nuancé. Par exemple, en ce
qui concerne la place des entreprises pharmaceutiques dans les programmes d’ETP et
d’accompagnement, la Loi HPST interdit a ces entreprises de mettre en ceuvre des
programmes mais leur laisse toujours la possibilité de les financer.

S
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Arrété du 31 juillet 2009 relatif au dipléme d’Etat d’infirmier. BO n°2009-07

«[...] Les infirmiers dispensent des soins de nature préventive, curative ou palliative,
visant a promouvoir, maintenir et restaurer la santé, ils contribuent a I’éducation a la
santé et a I'accompagnement des personnes ou des groupes dans leur parcours de
soins en lien avec leur projet de vie. [...]
Activités
[...] 3. Information et éducation de la personne, de son entourage et d’un groupe de
personnes ; [...]

- création et organisation de conditions nécessaires a la dynamique du groupe ;

- animation de séances éducatives et d’actions de prévention ;

- transmission de connaissances aux personnes a propos de leur santé. [...] »
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2009/09-07/ste 20090007 0100 0117.pdf -
Consulté le 29/09/14

Le financement de la recherche, de I'enseignement et des missions d'intérét général dans
les établissements de santé. Rapport établi par P. Bras, G. Duhamel. Paris, Inspection
Générale des Affaires Sociales (IGAS), Novembre 2009

« [...] "I'éducation thérapeutique est une action de santé qui peut s'avérer bénéfique
sur le plan clinique et économique, quand elle se déroule dans des conditions et selon
des modalités favorables. Pour autant, cette action met en jeu de nombreux facteurs,
parfois difficiles a maitriser"[...]. [L'HAS] propose une intervention ciblée. Elle cite des
analyses qui soutiennent que "une telle intervention, colteuse financierement et en
temps, devrait étre réservée pour des patients a particulierement haut risque et pour
lesquels une prise en charge standard [..] est insuffisante"[...]. Sans adhérer
pleinement a cette attitude restrictive, elle souligne que "au sein de chaque
pathologie, il est nécessaire de définir un modele de hiérarchisation des besoins
éducatifs [...].

Il semble nécessaire de restituer toute la complexité de ces conclusions aux ARH/ARS
en charge de financer les programmes d'éducation thérapeutique. Un discours
univoque sur les bienfaits de I'éducation thérapeutique n'incite pas a la vigilance dans
la gestion des programmes [...]

Les conditions de financement de la mission éducation thérapeutique vont étre
profondément modifiées par les dispositions de la loi HPST qui prévoient que les
programmes d'éducation thérapeutique devront se conformer a un cahier des charges
et étre autorisés par les ARS.

[...]

Pour ne pas multiplier les guichets (autorisation et financement), I'ARS devrait
maitriser I'ensemble des financements. Il est, par ailleurs, préférable pour des raisons
de cohérence, pour favoriser les comparaisons et les éventuelles coopérations, qu'une
seule autorité ait une vue d'ensemble des programmes d'éducation thérapeutique de
la région. Par ailleurs, il importe de pouvoir arbitrer en fonction de la qualité des
programmes et de leur adaptation aux besoins des patients entre les programmes
développés en ville et ceux développés a I'hopital. Dans cette perspective, il
conviendrait de constituer par agrégation des financements existants un fonds régional
dédié a I'éducation thérapeutique, fongible ville hopital [...].

= #  SZYMCZAK V., DEFIEF P., Contexte politique et juridique de I'éducation du patient, Villeneuve d'Ascq, CERFEP - Carsat Nord Picardie, Déc 2017



L'éducation thérapeutique serait ainsi financée par une enveloppe spécifique hors
MIG. [...]. » https://www.igas.gouv.fr/spip.php?article89
Consulté le 16/02/2020

La prise en charge et la protection sociale des personnes atteintes de maladie chronique.
Paris, HCSP, Novembre 2009

« [...] Recommandation N°4

Améliorer la prise en charge et rendre effectifs le parcours de soins et sa coordination
pour 'ensemble des personnes atteintes d’'une maladie chronique. [...]

2. développer largement I’éducation thérapeutique de la personne atteinte de maladie
chronique; [...]

Définition des maladies chroniques [....]

Les inconvénients d’une définition de nature étiologique sont qu’'une méme maladie
peut avoir des conséquences tout a fait différentes avec une grande variabilité
individuelle, et que certains états ne répondent pas strictement a une maladie. [...]
L'utilisation du terme « maladie » doit dans ces conditions étre discutée.
[...]. Une maladie ou plus généralement un « état chronique » [...] se caractérise par :

- la présence d’un état pathologique de nature physique, psychologique ou
cognitive, appelé a durer,

- une ancienneté minimale de trois mois, ou supposée telle,

- un retentissement sur la vie quotidienne comportant au moins I'un des trois
éléments suivants :
- une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale,

une dépendance vis-a-vis d’'un médicament, d’un régime, d’une technologie
médicale, d’'un appareillage ou d’une assistance personnelle,

- la nécessité de soins médicaux ou paramédicaux, d’'une aide psychologique,
d’une adaptation, d’une surveillance ou d’'une prévention particuliére [...]. »
http://www.hcsp.fr/docspdf/avisrapports/hcspr20091112 prisprotchronique.pdf -
Consulté le 29/09/14

L’éducation thérapeutique intégrée aux soins de premier recours. Paris, HCSP, Novembre
2009

« [..] Pour favoriser le développement rapide et structuré d’une éducation
thérapeutique intégrée aux soins de premier recours, le HCSP propose les orientations
stratégiques suivantes :

° Changer d’échelle
[...] les expériences visant a développer I'éducation thérapeutique de proximité ne
manquent pas. Il s’agit maintenant d’en tirer enseignement pour installer un dispositif
généralisé et pérenne. [...]

° Inverser la perspective
[...] Plutot que vouloir exporter ou prolonger ce qui se fait en milieu hospitalier, il faut
s’intéresser d’abord a I'éducation thérapeutique de premier recours : [...] utiliser les
programmes hospitaliers en deuxieme intention, comme un recours spécialisé. [...]
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° Raisonner par territoire
[...] imaginer un cadre commun d’organisation de I’éducation thérapeutique sur un
territoire, plutét qu’une juxtaposition de dispositifs différents congus pathologie par
pathologie. [...]

° Elargir la formation des professionnels de santé

[...] Ce sont les facultés de médecine qui sont le plus en retard dans ce domaine [...] il
faut donner une vraie place aux sciences humaines et sociales dans la formation,
aborder systématiquement [...] I'’éducation thérapeutique dans les cours et dans les
stages, former les étudiants a la relation avec les patients et a I’écoute [...]».
http://www.hcsp.fr/docspdf/avisrapports/hcspr20091112 edthsoprre.pdf - Consulté
le 29/09/14

Note relative a la définition, au cahier des charges et au financement des actions
d’accompagnement. F. Bourdillon, R. Gagnayre, J-F. Collin. Paris, SFSP, 22 décembre 2009

« [...] Ce qui distingue véritablement I’éducation thérapeutique de I'accompagnement,
c’est que la premiere s’inscrit dans une démarche de soins menées par et sous la
responsabilité de professionnels de santé qui ont en charge le patient [...] et que la
seconde n’est pas sous la responsabilité de soignants [...].

La distinction est importante car incontestablement les actions d’accompagnement [...]
contribuent aux soins [..]». www.sfsp.fr/activites/file/Noteaccompagnement.pdf
Consulté le 29/09/14
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