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1- Introduction

Face a l'augmentation du nombre de personnes
vivant avec une ou plusieurs maladies chroniques
en France, I'éducation thérapeutique du patient
(ETP) s'est développée de maniére conséquente
sur l'ensemble du territoire. D'apres les recom-
mandations de I'Organisation mondiale de la santé
(OMS) en 1998 [1] et reprise par la Haute Autorité
de santé (HAS) en 2007[2], I'ETP “aide les patients
a acquérir ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leurs vies avec une
maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de
facon permanente de la prise en charge du patient.
Elle comprend des activités organisées, y compris
un soutien psychosocial, congues pour rendre les
patients conscients et informés de leur maladie,
des soins, de l'organisation et des procédures hos-
pitalieres, et des comportements liés a la santé et
a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que
leurs familles) & comprendre leur maladie et leur
traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge
dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur
qualité de vie" [1, p19].

En France, le développement de I'ETP est di a son
inscription dans la législation francaise et plus
précisément dans l'article 84 de la loi du 21 juillet
2009 portant sur la réforme de I'hopital et relative
aux patients, a la santé et aux territoires (HPST) [3]
et avec la loi santé 2016-41 du 26 janvier 2016 [4],
et leur souhait de replacer la coordination des soins
entre les professionnels de santé et les structures
de santé comme élément central du systeme.
Coordonner signifie combiner des actions distinctes
en vue de constituer un ensemble cohérent, et un
travail collaboratif entre les structures hospitalieres
et les territoires de santé est attendu [5].

L'objectif est de réorganiser le systeme de santé
pour moderniser les établissements de santé,
améliorer 'acces au soin et renforcer la prévention
en matiere de santé publique. Pour cela, des
actions sont menées pour préciser les instances et
les acteurs de I'nopital en interne, organiser I'offre
de soin en définissant les relations avec I'ARS, et
favoriser la coopération entre établissements de
santé. Cette vision a favorisé I'émergence d'une
vision pluslargedel'hdpital. Cederniers'inscritdans
un territoire et un bassin de vie réunissant plusieurs
agglomérations définis par I'ARS et nécessitant
I'émergence d'un projet médical partagé [6].

Malgré ce cadre légal, des freins a la mise en
ceuvre de I'ETP subsistent, tels que les modalités
de financement, la diffusion de la formation aupres
des professions de santé et la communication
intra-établissement et en externe aupres des
usagers de soins et des professionnels de premiers
recours. Un des leviers pour répondre a ces freins
est la création des unités transversales d'éducation
du patient (UTEP). Quelques années plus tard, pour
des raisons principalement financieres, I'hopital
public se réorganise : les durées moyennes de
séjours doivent diminuer, les soins en ambulatoires
se développent et les groupements hospitaliers de
territoire (GHT) se déploient pour mutualiser les
moyens [5,6].

Une des conséquences majeures de cette réor-
ganisation de I'nOpital est d'améliorer ou de créer
une coordination et la collaboration des réseaux
ville-hdpital. Se pose alors la question du comment
les professionnels peuvent travailler ensemble et se
passer le relais pour une ETP de qualité et acces-
sible a tous ?

La présente enquéte réalise une synthese de la
littérature sur le partenariat ville-hépital en ETP
et sur les expériences existantes. Elle présente en
détail certains des programmes illustrant ce lien
et enfin, elle propose des recommandations pour
la mise en place de ce type de projets. Ce travail
s'accompagne d'une fiche pratique pour permettre
aux praticiens d'évaluer le lien ville-hopital de son
programme et de le réajuster au besoin.
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2- Méthodologie

Les recherches bibliographiques ont été menées
avec l'outil Discovery sur différentes bases de
données : CAIRN (base de données multidisci-
plinaires), Cochrane library (base de données en
médecine), Doctes (base de données partagées
dans les domaines de la promotion de la santé
et de I'éducation pour la santé), Embase (base de
données paramédicales), PsycArticles et Psyclnfo
(bases de données en psychologie, psychiatrie
et sciences comportementales), Pubmed (bases
de données bibliographiques produites par la
National library of medicine et qui couvrent tous
les domaines biomédicaux), Scopus et Science
direct (base de données transdisciplinaires qui
fournit les références d'articles provenant de pério-
diques de la collection Elsevier Science). Divers
sites Internet francais ont également été consultés
comme google scholar, les sites de recensement
des programmes (Oscars, Cart'ep, mon-etp.fr, ..),
et aussi certains sites internet présentant les
programmes.

Les mots-clés utilisés pour cette recherche
bibliographiques sont : “lien hopital ville", "virage
ambulatoire”, "maillage territoire”, "hospital
community ", “city-hospital link", "éducation du
patient”, "éducation thérapeutique du patient”,

“patient education”, “therapeutic patient education”,
“self-management ", " ", "program”.

, "progamme”,
Concernant le choix des articles, nous avons pris le
parti de ne retenir que ceux qui considéraient le lien
hopital-ville et éducation du patient sur le territoire
frangais. Les communications orales et affichées
présentées en congres, les theses et mémoires ont
€également été retenus lorsqu'ils décrivaient des
programmes ETP existants. Des présentations de
programmes sous le format de flyers, de diapo-
ramas et de pages internet ont été retenues.

Nous avons exclu les articles décrivant des proto-
coles d'évaluation de programmes en cours et sans
description et ceux abordant le lien hopital-ville de
maniere généraliste c'est-a-dire sans aborder I'ETP,
La date du document, sa provenance et son degré
de réponse a la question qui nous préoccupe ont
aussi conditionné notre choix. Finalement, ce sont
48 documents (articles, rapports, sites internet),
sélectionnés sur base des abstracts et mots-clés,
qui ont fait I'objet d'une analyse plus approfondie.
La plupart d'entre eux datent de ces 5 dernieres
années et couvrent I'ensemble du territoire francais.

Les documents retenus ont été analysés pour iden-
tifier les données suivantes :
> Qu'est-ce que le partenariat ville-hopital en
ETP et quels sont ses enjeux et objectifs ?
> Dans quel contexte a émergé le partenariat
ville-hépital en ETP ?
> Quels sont les programmes existants ?
Comment ont-ils été construits ? Quels sont
leurs formats et leurs objectifs ?
> Quelles sont les recommandations et leviers
de réussite pour la mise en place de ces projets
ETP?



3- Résultats

3.1 Qu'est-ce que le partenariat ville-hopital en ETP

et quels sont ses enjeux et objectifs ?

Il n'existe pas de définition a proprement parler
du partenariat ville-hopital en ETP dans la littéra-
ture. Plusieurs éléments de définition et de mise
en ceuvre sont toutefois identifiables [5, 18, 19].
D'abord, il s'agit de concevoir, développer et de
mettre en ceuvre des programmes ou des actions
hors programme d'ETP de facon articulée entre la
ville et I'nopital [5, 18,19].

Pour ce faire, il est nécessaire de créer des ponts
entre deux milieux. D'un c6té I'hopital, acteur du
territoire et espace privilegié d'éducation théra-
peutique et surtout un lieu d'expertise. D'un autre
cOté, la ville, ou le territoire, un ensemble de milieux
spécifiques, contextualisés de la mise en ceuvre de
I'éducation thérapeutique en étant au cceur de la vie
des patients [5]. Elle ouvre un espace pour penser
les modalités collaboratives avec diverses offres
d'éducation et d'accompagnement, en lien avec les
associations de patients et les acteurs libéraux [18].
Chacun de ces milieux possede des spécificités en
lien avec I'ETP (acteurs, recrutements des patients,
organisation et financements) qui peuvent étre
complémentaires. Ainsi, le développement de I'ETP
sur I'ensemble des territoires doit se réaliser dans
une approche communautaire raisonnée [19] avec
une logique de complémentarité.

Le partenariat ville-hopital peut étre définicommela
conception, le développement et la mise en ceuvre
de programmes ou d'actions d'ETP en s'appuyant
sur les spécificités et les ressources tant de la ville
gue de I'nopital. Cela nécessite de faire tomber les
murs entre ces deux milieux pour favoriser la colla-
boration et la mise en commun de leurs ressources
et éviter une relation de concurrence. L'idéal serait
de créer une culture commune entre les acteurs de
ces deux milieux pour créer non pas des actions
juxtaposées mais bien des actions articulées et
complémentaires centrées sur les besoins des
patients tout au long de leur parcours de soins et
de santé.

Ces derniers pourraient ainsi bénéficier d'un
programme d'ETP au cours d'une hospitalisa-
tion ou en ambulatoire a I'hépital mais aussi en
proximité, au sein d'un réseau de santé ou dans
une maison de santé [20]. Le tout dans un impé-
ratif d'efficience et d'équité en améliorant la lisibi-
lité, la qualité et I'acces a I'ETP a plus de patients
et surtout a ceux qui en ont le plus besoin, mais
aussi dans un impératif d'utilité sociale avec des
parcours personnalisés en réponse a leurs besoins
évolutifs [21, 22]. Créer du lien entre la ville et I'h6-
pital a entre autres pour objectif de faire face aux
difficultés suivantes [21, 22, 24] :

- I'enjeu des pathologies chroniques en particu-
lier de la polypathologie et le vieillissement de
la population avec la nécessité d'une prise en
charge collective et transversale,

- I'évolution des comportements des usagers en
développant la démarche participative,

- les difficultés de recrutement des patients dans
les programmes d'ETP liées a I'éloignement des
centres hospitaliers, aux représentations sur
I'ETP des patients et des médecins libéraux, a des
horaires inadaptés,

- 'obstacle géographique et social, en rapprochant
I'offre de ses utilisateurs potentiels,

- les risques de rupture de suivi et de sens dans
les moments de transition (ville-hépital, médical
social, soin-éducation...).

Cette collaboration ville-hépital favorise la connais-
sance des acteurs sur le territoire, la mutualisation
des moyens et/ou une mutualisation des expé-
riences, le maillage territorial en étendant le réseau
de professionnels et la qualité du suivi éducatif du
patient [20].
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3.2 Dans quel contexte a émergé le partenariat ville-hopital en ETP ?

Actuellement, la majorité des programmes d'ETP
sont hospitalo-centrés. Sur les 4000 programmes
autorisés en 2015 [7], 82% sont organisés a I'hopital
et plus précisément 70% en court séjour et 12 % en
soins de suite et de réadaptation [8, 9]. Si ce nombre
est justifié pour les pathologies soignées surtout a
I'hopital, par exemple les maladies rares, les greffes,
I'hémophilie, les maladies neurodégénératives, le
diabéte de type 1, etc. [9] il s'explique également
pour plusieurs raisons. Citons l'absence de finan-
cement et le manque de temps de concertation
nécessaire pour concevoir les programmes d'ETP et
pour remplir les dossiers d'autorisation/déclarations
obligatoires et relativement lourds. Cela implique que
I'ETP s'est diffusée prioritairement dans les lieux ou
la pluri-professionnalité est effective (les hdpitaux ou
les réseaux). Les autres acteurs potentiels, médecins
libéraux ou associations de patients ont pu vivre
ces contraintes temporelles et de ce manque de
ressources humaines et financieres comme des
freins.

Bien que huit programmes sur dix se déroulent en
milieu hospitalier, le recrutement des patients reste
la difficulté principale. Les raisons avancées sont
I'éloignement des centres hospitaliers, la réticence
des patients pour une activité percue comme non
indispensable, les horaires souvent inadaptés aux
personnes avec activité professionnelle, la mécon-
naissance des ressources locales et le scepticisme
des médecins libéraux face a I'ETP [10, 11].

En 2014, l'offre éducative en ville est peu déve-
loppée avec 3 % des programmes portés par des
réseaux de santé et 4 % par les maisons de santé
pluridisciplinaires, cabinets ou centres de santé [9].
Elle concerne les pathologies chroniques les plus
fréquentes comme le diabete, I'obésité, les mala-
dies cardiovasculaires et dont le parcours de soins
a lieu pour I'essentiel en dehors de I'hopital.

Pour développer des activités d'ETP au plus pres
du patient, plusieurs projets régionaux d'ETP en
secteur libéral [10] ont été mis en place. Des finan-
cements ont été alloués par le Fonds d'aide a la
qualité des soins de ville et par les Directions régio-
nales du développement rural. Ainsi, les méde-
cins généralistes (MG) sont formés, mandatés et
rémunérés pour réaliser le Bilan éducatif partagé
(BEP) ou diagnostic éducatif (DE) comme dans
I'insuffisance cardiaque et les coronaropathies,
sous I'égide de la Mutuelle sociale agricole [8] et les
endocrinologues sont actifs individuellement ou
dans le cadre de programmes hospitaliers [4]. Les
réseaux de santé ont favorisé I'émergence d'acti-
vités ETP en libéral autour du diabéte, de I'obésité
ou de l'insuffisance rénale [12]. Malgré tout, I'ETP
se développe a I'hopital et en ville de fagon "“cloi-
sonnée et non structurée”.

Le risque inhérent a cette situation est de s'éloigner
de I'un des objectifs essentiels, a savoir : la conti-
nuité dans la prise en charge des patients chro-
niques [8].

Pour créer ou améliorer le lien entre I'hopital et la

ville, des initiatives ont été mises en place, comme :

- le programme régional de télémédecine conforme
au décret du 20 octobre 2010,

- le programme d'accompagnement du retour
a domicile des patients hospitalisés (Prado)
proposé par l'assurance maladie dans le cadre
majoritairement de la maternité, de I'orthopédie
et de l'insuffisance cardiaque,

-le déploiement des pdles de ressources et
plateformes en ETP (qui proposent plusieurs
missions telles que le partage d'outils et un
soutien méthodologique aux équipes soignantes
investies dans I'ETP),

- les plateformes territoriales d'appui, etc... [5].

Toutefois, plusieurs retours montrent les limites des
“améliorations”, I'aspect “cloisonné” du systeme et
I'inadaptation de I'éducation thérapeutique [13]. Ces
initiatives se construisent et se déploient de facon
juxtaposée et non-intégrative [5]. Plus récemment,
en 2021, une recherche aupres des UTEPS iden-
tifiées dans les CHU/R confirme le peu de liens
existant en ETP entre les réseaux de santé et les
établissements de santé (4 établissements sur 24)
et il n'y avait pas de programmes d'ETP mixtes
ville-hdpital au moment de I'enquéte [14].

Pourtant, plusieurs acteurs en ETP (professionnels
de santé libéraux, hospitaliers, UTEPS, instances
de santé, associations de patients, réseaux de
ville, etc.) mettent en évidence le besoin de créer
des partenariats entre la ville et I'hopital. Lors du
3¢me séminaire des UTEPS en 2017, I'une des vingt
idées émises pour réinventer I'ETP est de "Proposer
I'éducation thérapeutique au plus pres des lieux
de vie des patients". Cette proposition suggere de
déplacer les offres d'activités éducatives vers les
lieux de vie des patients en recourant aux profes-
sions de santé de premier recours ou en créant des
équipes mobiles. Le partenariat ville-hépital favo-
riserait I'implication de I'ensemble des acteurs du
parcours de soins et proposerait au patient une
ETP au bon moment, a un rythme qui lui convient
et au plus prés de son lieu de vie [15]. Par ailleurs,
des études soulignent la nécessité d'un partenariat
pour, par exemple, renforcer le lien entre profes-
sionnels, avec et entre patients [16] et organiser
des complémentarités [17].

De leur c6té, les instances de santé envoient égale-
ment un signal en ce sens avec la loi santé 2016-41
du 26 janvier 2016, et leur souhait de replacer la
coordination des soins entre les professionnels de



santé et les structures de santé comme élément
central du systéeme [4]. Coordonner signifiant
combiner des actions distinctes en vue de consti-

tuer un ensemble cohérent, un travail collaboratif
entre les structures hospitalieres et les territoires
de santé est attendu [5].

3.3 Quels sont les programmes existants ? Comment ont-ils été construits ?
Quels sont leurs formats et leurs objectifs ?

La présente recherche bibliographique a permis
d'identifier treize programmes d'ETP illustrant le
lien ville-hopital : Di@bétomobile [25], Granted [26,
27], OMAGE [28,29], EduPol [30,31], APA a Vichy [32],
Cancer et traitement oral : je gére ! [33,34], Fabrikta-
santé [35], EduPark [36,37,38], Maison de la maladie
chronique [39,40], Relais asthme [41,42,43], Lutter
contre la douleur [44,45,46,47], CAPETV [48]. Ils ont
été analysés selon le processus de construction du
programme (cf.tab 1), l'articulation entre la ville et
I'nopital (cf.tab I1), le format et contenu (cf.tab Il1).

Une synthese succincte par thématique est
présentée par la suite. Pour chaque thématique, le
nombre de programmes entre parentheses corres-
pond a ceux dont de l'information a été trouvée
dans les écrits.
> Quelles origines et finalités ?
> Quels partenaires et quels partenariats ?
> Quels financements ?
> Quelles sont les actions réalisées pour
articuler I'ETP ville-hopital ?
> Pour qui ? Pour quelles maladies ?
> Ou se déroule I'ETP ville-hopital ?
> Quelles sont les thématiques abordées en
séance ?
> Qui sont les acteurs de I'ETP ?

3.3.1 Quelles origines et finalités ?

Plusieurs constats ont favorisé I'émergence et la
conception de programmes ETP ville-hopital :

v Premierement, le manque d'efficacité du pro-
gramme d'ETP au niveau des compétences
psychosociales et de la mise en ceuvre des
recommandations pratiques.

v Deuxiémement, le besoin de coordination entre
les professionnels de santé libéraux et hospi-
taliers.

v Troisiemement, l'identification d'un risque de
rupture du parcours de soin entre la sortie de
I'nopital et le retour a domicile. Ces constats
montrent la nécessité et le souhait d'intégrer
les médecins libéraux et surtout les généra-
listes au centre du parcours de soins y compris
enETP.

v Enfin, la crise sanitaire mondiale Covid-
19, entrainant confinements, saturation du
systeme hospitalier et ruptures du parcours de
soin des patients, a exacerbé ces difficultés et
la nécessité d'améliorer le maillage territorial et
la continuité des soins.

C'est pour répondre a ces situations et aux besoins
tant des soignants que des patients que les
programmes d'ETP articulant ville et hopital ont été
construits. Leur finalité d'étre dans une logique de
prise en charge globale tout en tenant compte du
contexte socio-économique du patient, de favo-
riser la collaboration des soignants et ce a leur
demande, d'améliorer la cohérence des parcours de
soins du patient (acces, continuité, cohérence des
messages) et de poursuivre les soins en période de
confinement en essayant de maintenir une forme
de cohérence.

Dans certaines situations, plusieurs raisons ont
motivé la conception d'un programme ETP. C'est le
cas du programme de lombalgies chroniques qui
en 2015 a observé que malgré leur prise en charge
de la douleur, le taux de rechute était élevé et qu'il
y avait un lien avec I'évolution des peurs et des
croyances autour de ce sujet. C'est ainsi qu'ils ont
décidé d'évoluer en 2018 vers un programme d'ETP
eny intégrant des liens avec la ville.

Pour la structure Fabriktasanté, née pendant le
premier confinement Covid 19, l'objectif est de
répondre aux besoins des personnes vivant avec
une maladie chronique et des professionnels de
la santé d'échanger ensemble et de prendre soin
de leur santé, malgreé le confinement, l'isolement et
I'arrét des soins programmes.
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3.3.2 Quels partenaires et quels partenariats ?

Onze programmes sur treize précisent des parte-
nariats pour la construction des programmes. Les
partenaires sont

v des professionnels de santé (3/11),

v des centres hospitaliers publiques ou privés

(8/11),

v des réseaux (5/11),

v associations et/ou patients (6/11),

v TEP (1/11),

v partenaires locaux ou régionaux (7/11),

v assurance maladie (1/11),

v et mutuelles (1/11).

Ces partenariats sont mixtes dans dix programmes
sur onze.

Les partenaires ont joué un ou plusieurs réles a
divers moments de la conception des programmes
d'ETP. Ils ont par exemple aidé a identifier les diffi-
cultés rencontrées dans la prise en charge du
patient et a prendre la décision de concevoir un
nouveau programme ou d'adapter le programme
existant. Les partenaires ont également participé
a la conception du programme, des outils pédago-
giques, etc. Certains ont eu un réle d'ambassadeur,
en allant présenter le programme chez les acteurs
de santé tant hospitaliers que de la ville. D'autres
sont également des porteurs de projets et/ou des
financeurs comme le programme Edu’pol, construit
avec le réseau Nephrolor, avec des patients vivants
avec une maladie rénale et le soutien d'une firme
pharmaceutique.

Les partenaires ont amené des ressources humaines
et des locaux. Dans le cas du "relais asthme", un
local et I'équivalent d'un temps plein réparti entre
I'infirmiére d'ETP, le pédiatre, le kinésithérapeute et le
secrétariat ont été mis a disposition.

3.3.3 Quels financements ?

Neuf programmes sur treize précisent leurs sources
de financement : ARS, FIR, Fond social européen et
centre national pour le développement du sport,
Hopital, Appui santé, CPAM, fonds dédiés. Cing
programmes disposent de plusieurs financements.

3.3.4 AQuelles sont les actions réalisées pour
articuler I'ETP ville-hopital ?

Parmi les treize programmes analysés, quatorze
types d'actions sont identifiés pour articuler les
programmes d'ETP en ville et a I'hdpital. Certaines
concernent |'aspect organisationnel du programme
et d'autres ciblent directement la prise en charge
du patient.

Une premiere action est systématiquement menée
pour mettre en ceuvre de I'ETP ville-hdpital :

m 'adaptation du format des programmes (12/13) :
Il est nécessaire de préciser que plusieurs d'entre
eux ont été modifiés et uniqguement proposés en
distanciel pendant les confinements imposés
lors de la pandémie de covid 19. Les éléments
présentés ci-dessous ont pu étre modifiés depuis.
Huit programmes se déroulent en présentiel et
quatre sont en présentiel et en distanciel. Huit
programmes sont constitués d'ateliers de groupe
et de séances individuelles (le BEP ou DE n'est
pasinclus dans les séances individuelles), trois se
font uniguement en groupe et un seul programme
se fait en individuel. Deux programmes sont
composés uniguement d'ateliers en groupe
et sont réalisés en présentiel et/ou en distan-
ciel selon les besoins et envies du patient. Deux
programmes sont composeés d'ateliers et/ou de
séances individuelles et sont réalisés en présen-
tiel et/ou en distanciel selon les besoins et envies
du patient.

Sur les douze programmes détaillant leur format,
neuf formats différents sont présentés. Chacun
a adapté son projet en fonction des besoins des
patients et des ressources. La modalité de parti-
cipation (en distanciel et/ou en présentiel), le lieu
d'échange (hopital, ville et/ou domicile) et enfin
le type de séance (collective et/ou individuelle)
offrent un large panel de possibilités de format.
La variété des formats renforce l'accessibilité
administrative (le MG peut inclure les patients
dans les programmes), géographique (la diversité
de lieux dans la ville et le distanciel) et temporelle
(les sessions individuelles ou de groupe réali-
sées en ville peuvent avoir lieu plus facilement en
soirée ou le week-end, plus adaptés au rythme
des patients actifs). La diversification des lieux
de I'ETP demande de réunir des intervenants de
la ville et de I'ndpital, chacun ayant des connais-
sances et compétences complémentaires. Enfin,
le fait de proposer de I'ETP en ville a permis de
sortir de la vision mono pathologique de la santé
et d'intégrer voire de construire des programmes
dédiés aux facteurs psychosociaux qui sont
communs a toutes les personnes vivant avec une
maladie chronique.



Les trois actions identifiées dans pres de la moitié
des programmes sont : I'amélioration de la commu-
nication entre les acteurs de santé ; la coordination
ville/domicile et I'h6pital est centrale et diversifiée
et enfin la rencontre des professionnels et des
patients.

m |'amélioration de la communication entre les
acteurs de santé de la ville, de I'hopital et des
patients (6/13). Ainsi les courriers/comptes-
rendus pour les professionnels de santé et le
suivi des patients sont systématisés et axés
sur I'éducation. Dans le cadre du programme
"OMAGE", dédié aux personnes agées polypa-
thologiques et polymédicamentées venant
d'étre hospitalisées, la sortie d'hopital est
formalisée par un compte rendu d'hospitalisa-
tion remis au patient et adressé a ses méde-
cins. De plus, le tableau construit pendant les
entretiens éducatifs avec le patient et regrou-
pant entre autres les médicaments est agrafé
a l'ordonnance de sortie pour sécuriser la
délivrance en informant le pharmacien d'offi-
cine. Au niveau de I'ETP, des résumés éduca-
tifs sont construits avec le patient et transmis
aux professionnels de santé avec l'accord du
patient.

m ladiversification et la centralisation de la coor-
dination entre la ville, le domicile et I'hopital
(6/13) : Par exemple, la plateforme "CAPETV"
gere la coordination des équipes soignantes
et des ateliers au niveau de la planification et
des structures d'accueil des ateliers mais aussi
de l'organisation des bindbmes d'animation.
“"CAPETV" coordonne également le parcours
des patients pour garantir une prise en charge
individualisée et a la carte. Enfin, Il coordonne
le programme tant dans I'évolution du contenu
que dans la réalisation des bilans et des évalua-
tions, et enfin il assure le développement d'ou-
tils de communication avec un site internet, les
réseaux sociaux, des capsules vidéos sur leurs
activités.

m larencontre des professionnels et des patients
(5/13) : L'équipe du programme “Lombalgies
chroniques” s'est retrouvée devant la problé-
matique de discours contradictoires de la
part des différents professionnels de santé.
Cela est lié a un manque de coordination et
de connaissances des actions proposées par
chacun. Cette situation impacte le patient qui
peut se sentir en difficulté aprés avoir participé
au programme ETP de I'nopital. Pour pallier
ces difficultés, I'équipe est allée a la rencontre
des différents professionnels qui interviennent
aupres des personnes atteintes de lombalgies
chroniques : médecins traitants, médecins du
travail, kinésithérapeutes, éducateurs sportifs,

personnel de Cap Emploi, assistantes sociales
et infirmieres. Ils ont pu ainsi présenter le
programme, échanger sur les pratiques de
chacun et harmoniser les messages pour les
patients.

Les actions retrouvées dans presque un quart des
programmes sont la centralisation des inscriptions,
l'organisation de temps de rencontre entre les
acteurs de santé, la conception d'outils éducatifs,
la participation a des formations, la co-construc-
tion de programme entre acteurs de santé, I'ou-
verture du recrutement dans les programmes aux
acteurs de la ville et I'identification des ressources,
des partenaires et des structures du territoire pour
améliorer |'orientation des patients.

m la centralisation des inscriptions des patients
dans les programmes (3/13) : Cette coor-
dination des inscriptions est présente dans
le programme "Cancer et traitement oral”,
“"CAPETV" et "Relais asthme" et se présente
sous la forme d'un numéro unique pour intégrer
le parcours d'ETP. Cela facilite le recrutement et
I'intégration des patients dans le programme et
permet aux professionnels de santé libéraux et
hospitaliers d'orienter leurs patients dans ces
programmes dans une optique de simplifica-
tion des démarches d'inclusion.

m I'organisation de temps de rencontre entre
les acteurs de santé (3/13) : Un des freins
soulevés dans l'analyse des programmes est
le manque de temps des professionnels de
santé pour échanger autour des programmes
d'ETP pour les faire évoluer et les adapter. C'est
le pari relevé par trois programmes : “Fabrikta-
santé" qui organise une réunion de 3h chaque
trimestre pour les professionnels de santé
inscrits sur leur plateforme. Ces réunions se
déroulent en présentiel dans différents lieux
de la ville ou en distanciel pour favoriser la
présence du plus grand nombre. La “Maison
de la maladie chronique” incite les réunions de
réseau entre les professionnels et les struc-
tures cibles en fonction d'un projet ou d'un
besoin. Enfin, le programme "“Les anticoagu-
lants au quotidien” organise des réunions de
concertation entre libéraux et hospitaliers tous
les deux mois autour des anticoagulants et des
durées de traitement.
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mla conception d'outils éducatifs (3/13) :
L'exemple de "Di@bétomobile”, le programme
pour les jeunes diabétiques et leur entourage,
est assez parlant. Une partie importante de
son action se centre sur la conception d'ou-
tils d'éducation et de techniques d'animation
adaptés aux étapes du développement de I'en-
fant et de I'adolescent. Cette équipe mobile
intervient dans des institutions de soins mais
également dans les écoles. Une des difficultés
est de s'adapter au public et au lieu rapidement.
Cela demande aux éducateurs des capacités
d'adaptation pour ajuster ces outils et tech-
nigues au cas par cas et selon les besoins des
participants qui sont recueillis quelques jours
avant l'intervention.

m la formation a I'ETP ou au programme pour
les professionnels de santé libéraux et hospi-
taliers et patients-ressources (3/13) : Pour
répondre au besoin de construire une culture
commune, "Edu’pol” a instauré des séances de
formation autour de leur programme s'adres-
sant de fagon commune pour les profession-
nels de santé de I'hopital, du réseau territorial et
les patients-ressources. C'est également le cas
de “La maison de la maladie chronique” et du
réseau "Lutter contre la douleur chronique” qui
organisent plusieurs formations (y compris sur
I'ETP) pour harmoniser les pratiques et créer
du lien entre les différents acteurs de santé.

m la co-construction du programme entre acteurs
de santé (3/13) : Le comité de pilotage
d"Edu'Pol", composé de professionnels de santé
et de patients, a construit le programme a
partir des besoins exprimés des patients. Ce
comité s'est réuni plusieurs fois afin de déter-
miner les objectifs pédagogiques et le contenu
des séances, d'élaborer les outils et de réflé-
chir a la mise en ceuvre d'un parcours mixte.
“EduPark" est co-construit par les hospitaliers
du CHU de Lille, I'association Santélys spécia-
lisée dans le maintien a domicile et I'associa-
tion France Parkinson. La premiere étape a été
le recueil des besoins des patients vivant avec
un Parkinson et suivis au CHU. Quatre théma-
tigues ont émergé et constituent la base du
programme. Le format et le contenu ont été
adaptés pour étre travaillés en groupe au CHU
ou en individuel a domicile avec Santélys. Enfin,
France Parkinson a formé a I'ETP des patients
partenaires qui ont intégré l'équipe et inter-
viennent dans I'élaboration et la co-animation
d'ateliers, les réunions d'équipe et le bilan des
activités éducatives.

m I'inclusion des patients dans les programmes
d'ETP est faite par les soignants hospitaliers
et par les libéraux (3/13) : Le recrutement des
patients dans le programme est possible par
les soignants libéraux, dont le médecin trai-
tant, et par les spécialistes hospitaliers. Cela a
été mis en place par “La maison de la maladie
chronique”, "EduPark” et "Relais asthme". Ce
dernier a observé une augmentation du recru-
tement extrahospitalier ce qui a des impli-
cations sur la pérennité et sur la visibilité du
programme.

m I'identification des ressources, des parte-
naires et des structures du territoire et I'orien-
tation des patients (3/13) : Une des mission
d"APA Vichy" est de faire connaitre les parte-
naires et structures proposant de l'activité
physique adaptée (APA) et d'y orienter les
patients. Ainsi, le coordonnateur des acti-
vités physiques adaptées oriente les patients
éligibles vers le programme ETP du CH de
Vichy. A linverse, 'UTEP du CH oriente les
patients non éligibles au programme ETP ou
ceux en fin de programme vers le coordonna-
teur des APA pour étre accompagneés vers des
structures sportives de ville.

Enfin, les actions spécifiques a trois programmes
sontl'invitation des libéraux a I'hdpital pour rencon-
trer les patients et participer a I'ETP, le soutien a la
création d'une association de patients, et la propo-
sition d'un programme “clé en main".

mla présence des libéraux a I'hopital pour
rencontrer les patients, participer au bilan
éducatif et animer des ateliers de groupe
(1/13) : "La maison de la maladie chronique”
innove dans sa prise en charge en invitant des
professionnels de santé libéraux a rencon-
trer les patients a I'ndpital. Le BEP est réalisé
conjointement avec les acteurs de la maison
de la maladie chronique. De plus, cette prise de
contact aide le patient a lever les éventuelles
barrieres quant a la mise en place d'un suivi en
ville.

m le soutien a la création d'une association de
patients (1/13) par le programme “Lombalgies
chroniques” qui a constaté les difficultés pour
les patients de maintenir une activité physique
adaptée apres le programme d'ETP. Pour y faire
face, elle accompagne la création d'une asso-
ciation de patients pour favoriser les échanges
et la mise en ceuvre d'une pratique réguliere de
I'activité physique en groupe.



m la proposition d'un programme d'ETP “clé en
main” (1/13) est I'une des spécificités propo-
sées par la plateforme "CAPETV". Le souhait
est d'aider les professionnels de santé a s'im-
pliquer davantage dans le projet de partenariat
ville-hopital en levant les freins liés au temps, a
I'organisation des ressources et a la complexité
des démarches administratives inhérents
a la conception et a la reconnaissance d'un
programme d'ETP,

En résumé : les 14 types d'actions

- L'adaptation du format des programmes

- 'amélioration de la communication entre les
acteurs de santé de la ville, de I'hdpital et des
patients

- La diversification et la centralisation de la
coordination entre la ville, le domicile et I'h6-
pital

-La rencontre des professionnels et des
patients

-La centralisation des inscriptions des
patients dans les programmes.

- L'organisation de temps de rencontre entre
les acteurs de santé

- La conception d'outils éducatifs

- La formation a I'ETP ou au programme pour
les professionnels de santé libéraux et hospi-
taliers et patients-ressources

- La co-construction du programme entre
acteurs de santé

- L'inclusion des patientsdansles programmes
d'ETP par les soignants hospitaliers et par
les libéraux

- L'identification des ressources, des parte-
naires et des structures du territoire et
I'orientation des patients

- La présence des libéraux a I'hopital pour
rencontrer les patients, participer au bilan
éducatif et animer des ateliers de groupe

- Le soutien a la création d'une association de
patients

- La proposition d'un programme d'ETP “clé en
main"

En conclusion, I'ensemble des programmes a fait
évoluer le format de I'ETP. Ensuite, des actions de
communication entre les acteurs de santé et avec
les patients sont développées. Cela prend souvent
la forme de rédaction et d'envoi de courriers, de
comptes rendus ou de syntheéses éducatives. Des
actions dédiées a la coordination des soins et a
la rencontre entre professionnels de santé et les
patients afin de présenter le programme en ques-
tion ou des actions plus générales sur I'ETP. Moins
fréeguemment, des actions sont menées autour de
la centralisation des inscriptions des patients dans
le programme (numéro unique de contact pour

les patients comme pour les libéraux et hospita-
liers), organiser des rencontres pour co-construire
les programmes ou les modifier, réaliser un suivi
des patients a distance du programme, concevoir
des outils pour l'animation des ateliers, former
ensemble les acteurs de santé libéraux, hospita-
liers et les patients ressources a I'ETP.

3.3.5 Pour qui ? Pour quelles maladies ?

Neuf programmes sur treize sont centrés sur la
personne vivant avec une maladie chronique et
quatre programmes sont dédiés a la personne
atteinte de la maladie et a leur proche (parents,
aidants et entourage). Parmi ces programmes,
deux menent des actions d'ETP aupres de I'envi-
ronnement social du patient (école, professeurs,
personnel périscolaire).

Quatre programmes sont dédiés aux personnes
atteintes de maladies chroniques diverses, ces
programmes peuvent également étre dédiés aux
personnes polypathologiques de par le contenu axé
sur les compétences psychosociales ; cependant
aucune autre spécificité n'est précisée. Les neuf
programmes restants sont monopathologiques :
douleurs chroniques, diabete de type 1, throm-
bose veineuse, maladie rénale, cancers, Parkinson,
asthme et personnes agées polymédicamentées et
avec des risques de réhospitalisation.

Le nombre de programmes dédiés aux personnes
atteintes de maladies chroniques différentes et
centrés sur les compétences psychosociales
renforcent le constat que les programmes hospi-
taliers sont assez centrés sur les compétences
d'auto-soins en lien avec une maladie et pour des
raisons d'organisation, il y est plus aisé de rassem-
bler les personnes autour d'une maladie et que I'un
des besoins de I'ETP en ville est autour des compé-
tences psychosociales.

3.3.6 Ou se déroule I'ETP ville-hopital ?

Dans deux programmes, le lieu d'ETP est unique
et se situe soit dans une salle dédiée soit dans les
locaux d'une association.

Dans onze programmes, les lieux sont multiples
et peuvent étre soit dans un seul type de structure
(une salle dans deux hépitaux différents) ou dans
plusieurs structures (hopitaux, écoles, domicile,
association, etc.). Les entretiensindividuels peuvent
avoir lieu en ville et/ou a I'hdpital et/ou a domicile et
les séances en groupe peuvent se dérouler en ville
(association, réseaux, locaux privés) ou a I'hopital/
clinique.

Dans cing programmes, des séances d'ETP en
individuel peuvent avoir lieu a domicile.
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3.3.7 Quelles sont les thématiques abordées en
séance ?

Douze programmes précisent les thématiques
abordées et tous abordent les compétences
psychosociales et les compétences d'autosoins.
Cependant, neuf programmes abordent majoritai-
rement les compétences d'autosoins et trois sont
plutdét centrés sur les compétences psychoso-
ciales.

3.3.8 Quisont les acteurs de I'ETP ?

Parmi les douze programmes précisant leur format,
le nombre de soignants-éducateurs animant les
ateliers et/ou les séances individuelles varie entre
deux et plus de dix. Quatre programmes précisent
que I'ensemble de I'équipe est formé aux 40h ETP.
Dans certains programmes, il est spécifié qu'il y a
un membre de I'équipe dédié a I'ETP, la plupart du
temps, il s'agit d'une infirmiere d'éducation.

3.4 Presentation de quatre programmes détaillés

Parmi ces programmes, quatre semblent étre des
exemples innovants de programmes d'ETP articu-
lant la ville et I'hdpital.

Des écrits (articles et rapports) et/ou des
communications orales réalisés autour de ces
programmes permettent de les décrire de maniere
plus détaillée.

Il s'agit :
v du réseau "“Lutter contre la douleur”,
v du programme "Di@bétomobile”,
v delastructure “"La maison de la maladie chronique”,
v/ et du "Relais asthme".
Ces programmes sont présentés dans les pages
suivantes.



Le réseau Lutter contre la douleur (LCD)

L'objectif de ce réseau est de mettre les méde-
cins traitants au centre de la prise en charge,
tout en assurant une coordination des soins et
une pluridisciplinarité pour la prise en charge
des patients douloureux chroniques souvent en
situation complexe.

Ce programme a été construit avec I'AP-HP, des
cliniques privées, des maisons / péles de santé,
des associations, des sociétés savantes, des
réseaux de santé et des structures régionales. |l
est financé par I'ARS et sur fonds dédiés de I'as-
sociation porteuse du programme.

Ce réseau est composé de quarante-et-un libé-
raux et hospitaliers qui animent les ateliers et
réalisent des entretiens en individuel. En tout, il
y a vingt-sept psychologues, neuf kinésithéra-
peutes, trois médecins, un psychomotricien et
une infirmiére, tous sont formés a I'ETP par le
réseau LCD.

Le programme d’'ETP est ouvert aux personnes
ayant des douleurs chroniques. Le patient est
inclus dans le réseau, avec son accord, a la
demande de son MG ou d'un médecin algologue
travaillant en ville ou en structure douleur.

Le parcours d'éducation commence avec le BEP
du patient réalisé par un médecin algologue et
I''DE coordinatrice. Le parcours personnalisé
est construit avec le patient en fonction de ses
besoins et priorités d'apprentissage. Les ateliers
de 6 séances peuvent étre organisés en groupe
ou en individuel, en distanciel et/ou en présentiel
dans les locaux du réseau, au sein d'association
ou a domicile.

Les thématiques abordées sont les "Méca-
nismes de la douleur chronique” pour donner aux
patients des pistes pour comprendre les outils
et techniques, "L'apprentissage des techniques
psychocorporelles” : relaxation, auto-hypnose
ou pleine conscience, la réadaptation a I'effort
avec trois ateliers possibles : "Osez bouger”,
“Expression du mouvement”, “Marche en plein
air", "La gestion des médicaments" et "Parler de
sa douleur”" pour améliorer la communication sur
sa maladie avec I'entourage et les professionnels
de sante.

A la fin de son parcours, le patient remplit un
questionnaire d'autoévaluation en ligne. En fonc-
tion des réponses et de I'évolution, 1 a 4 séances
de renforcement peuvent étre proposées. Un
suivi tout au long du parcours est mis en place
pour le patient. Un suivi régulier et des contacts
a 3 et 6 mois sont proposeés et le parcours est
cléturé par un bilan adressé au médecin traitant.
Le programme peut durer jusqu'a 15 mois.
Lorsque la sortie du réseau est validée, les méde-
cins incluant et traitant recoivent un courrier de
bilan de fin de prise en charge. Le patient peut a

nouveau étre inclus par son MG si besoin. Afin de
renforcer le lien entre I'hdpital et la ville, tant pour
les professionnels de santé que pour les patients,
le réseau LCD propose des ressources pour faci-
liter le suivi et la prise en charge des patients en
situation de douleur chronique complexe. Des
actions d'orientation, de coordination, de forma-
tion et enfin de recherche et développement sont
menées en ce sens.

Parmi les actions d'orientation, le réseau LCD
met a disposition une ligne téléphonique d'al-
govigilance joignable tous les jours de 9h00 a
20h00. Un médecin algologue du réseau répond
aux questions des médecins concernant la prise
en charge des patients douloureux chroniques,
leur orientation, ou pour avoir des conseils sur
les traitements antalgiques. Des consultations
rapides d'orientation sont également mises
en place vers un professionnel de santé libéral
correspondant du réseau, vers une consultation
douleur dans des structures spécialisées, vers
une hospitalisation ou vers un programme
d'ETP : les orientations dans le programme
d'ETP du réseau LCD sont réalisées au cours
du BEP ou DE effectué par le médecin traitant
ou par I'équipe de coordination du réseau, vers
une réunion de concertation pluriprofessionnelle
(RCP) organisée avec plusieurs professionnels
et le médecin traitant du patient pour croiser les
regards sur la complexité de la prise en charge
et proposer des orientations thérapeutiques.
Une synthese reprenant les principaux éléments
est réalisée a chaque réunion et adressée au
médecin référent du patient.

Les actions de coordination du parcours du
patient assurent la mise en relation des diffé-
rents professionnels qui prennent en charge
le patient. L'accompagnement des acteurs de
santé de premier recours permet de trouver des
solutions pour éviter les ruptures de parcours,
prévenir les hospitalisations, les passages aux
urgences, prévenir la multiplication des interve-
nants et des consultations non pertinentes et/
ou évitables. Une autre mission de coordination
est d'assurer le suivi coordonné du parcours
du patient avec le MG et les autres acteurs de
santé impliqués. L'utilisation d'outils informa-
tigues facilitent ce suivi. L'utilisation d'un dossier
numeérique centralisé améliore la tragabilité des
étapes du parcours de soin.

L'infirmiere coordinatrice regoit des alertes auto-
matiques pour vérifier que la prise en charge du
patient a bien débuté, pour préparer les rendez-
vous prévus dans son plan personnalisé de santé
et pour s'assurer de l'envoi des questionnaires
médico-économiques et de réévaluation de la
douleur au patient et aux médecins référents.
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Le réseau mene des actions de formation tout
au long de l'année pour rassembler et créer
une vision commune de la prise en charge des
patients douloureux. Elles s'adressent aux
professionnels hospitaliers et libéraux de santé,
membres du réseau Ville-Hopital LCD : méde-
cins, infirmieres, kinésithérapeutes, psychomo-
triciens, assistantes-sociales, psychologues, etc.
Chaque année, une formation dédiée a I'ETP des
patients douloureux chroniques est proposée
mais aussi des webinaires et une journée
annuelle d'échanges et de rencontres du réseau
LCD avec des experts de la douleur chronique.

Le réseau LCD organise régulierement des
formations et des temps d'échanges en fonc-
tion de I'actualité et des besoins exprimés par les
professionnels de santé partenaires.

L'essentiel :

Enfin, des actions de recherches et de déve-
loppement sont proposées. Des protocoles de
soins ont été créés et sont disponibles sur le site
internet du réseau pour le patient et également
pour les professionnels de santé. A ce jour, deux
fiches ont été créées a destination du patient et
dix-huit pour les acteurs de santé. Concernant
I'ETP le réseau a construit et mis a disposition
des outils éducatifs tels qu'un guide diagnostic
éducatif, une synthése éducative, plusieurs
guestionnaires d'autoévaluation du patient sur
son objectif, sur la relaxation et I'hypnose, sur la
kinésithérapie et sur les médicaments. En tout,
c'est une quinzaine d'outils qui sont mis a dispo-
sition des membres du réseau.

Pour articuler la prise en charge entre la ville et I'nopital, le réseau LCD a mis en place un ensemble
d'actions allant du recrutement a l'accessibilité du programme.

D'abord, le patient peut accéder plus facilement au programme car l'inclusion peut se faire avec le
médecin traitant. Ensuite, la réalisation du BEP ou DE avec le patient permet de 'orienter entre les diffé-
rentes ressources du réseau (actions éducatives, paramédicaux ou soignants membres du réseau,
centre de référence douleur et hospitalisation).

Le dossier du patient est informatisé et grace a des alertes préprogrammées, l'infirmiere coordinatrice
assure le suivi du patient, diminuant ainsi le risque qu'il sorte du parcours ou qu'il soit livré a lui-méme
a la fin de ce dernier. Au niveau du programme d'ETP, le réseau LCD a augmenté le nombre et la
variété d'acteurs de santé formés a I'ETP (par le réseau ou autre) réalisant les séances d'éducation.
Le fait d'étre plusieurs intervenants d'horizons différents facilite I"animation des sessions et élargit la
diversité des contenus abordés. Cela donne plus de moyens pour proposer au patient un programme
éducatif personnalisé.

Enfin, la prise en charge financiere du programlnme par le réseau ainsi que les possibilités d'adaptation
du format du programme ETP augmentent I'accessibilité des séances (collectives ou individuelles, en

ville ou a domicile) pour le patient.

Le programme Di@bétomobile

Le programme Di@bétomobile, initié en 2014, est
un programme expérimental autorisé, soutenu et
financé par I'ARS lle-de-France ciblant les terri-
toires nord et est d'lle-de-France. Il s'agit d’'une
équipe mobile d'ETP qui va vers les patients en
coordination avec les structures hospitalieres
pédiatriques de la région et avec les acteurs des
soins de ville rayonnant autour de I'enfant

Le but est de développer I'ETP en ambulatoire en
réponse aux besoins des familles et des services
hospitaliers accompagnant des enfants ou des
adolescents vivant avec un diabete de type 1,
leurs parents et leur entourage proche.

Di@bétomobile axe ses interventions sur trois
objectifs :

v/ Premierement, créer une complémentarité
des le diagnostic et initier a une continuité
dans le parcours de soins et d'ETP.

v/ Ensuite, apporter des messages éducatifs
de sécurité aux personnes de I'entourage :
grands-parents, enseignants, etc.

v Enfin, contribuer a développer et renforcer
les compétences des soignants en ETP.
L'équipe mobile intervient dans le nord et I'est de
I'lle-de-France, ainsi que dans les centres hospi-
taliers locaux. Les séances collectives ou indivi-
duelles sont réalisées uniqguement en présentiel.



L'équipe éducative est constituée de trois
soignants expérimentés en ETP : une pédiatre,
une diététicienne et une infirmiere coordinatrice
du programme. lIs interviennent en complément
de I'équipe hospitaliere qui suit I'enfant, de ses
aidants, de son entourage socio-éducatif, des
soignants libéraux et scolaires, et de l'environne-
ment non hospitalier proche de I'enfant.

Concretement, deux ou trois ateliers d'une demi-
journée ou d'une journée sont organisés avec
des objectifs définis en fonction des participants
(enfants, adolescents, famille, scolaire).

M Les journées pour les parents et les jeunes
enfants se déroulent en trois temps. Le
premier temps d'échange ou les enfants sont
réunis en groupes d'age homogene, tenant
compte de I'ancienneté du diabete et de leurs
besoins. Parallelement, les parents sont
Invités a échanger sur le méme theme que
les enfants, soit en groupe de paroles, soit en
ateliers. Ensuite, vient le temps du déjeuner
qui peut étre soit partagé au self de I'hopital
héte ou soit dans un local autour du repas
apporté par chacun, toujours en compagnie
d'une diététicienne qui assure sa part d'édu-
cation. A la fin, les enfants et les parents se
retrouvent et relatent ce qui s'est passé dans
la journée. Les participants clarifient ce qu'ils
ont entendu et les soignants entendent ce
gue chacun a compris. Les syntheses de ces
sessions peuvent alimenter les consulta-
tions suivantes et de futurs ateliers.

M Les journées pour les adolescents (sans les
parents) sont centrées sur les probléma-
tiques de la vie avec un diabete (consomma-
tions, contraception, sport) et sur comment
envisager I'avenir avec un diabéete (métiers,
transition vers les services de médecine
adulte...)

M Les journées pour l'entourage (grands-pa-
rents) abordent leur réle de soutien aux
parents et sur les moyens de préserver des
moments de plaisir avec le patient, identiques
a ceux partagés avec les autres petits-en-
fants. L'objectif est d'apporter la réassurance
pour étre en confiance.

L'équipe de Di@bétomobile a €té confrontée a
plusieurs difficultés :
B ['accueil de I'équipe de Di@bétomobile est un
travail supplémentaire pour les hdpitaux, car
il faut sélectionner les patients et détacher du
personnel, ce qui demande du temps. Pour faire
face a cette difficulté, I'équipe essaie de montrer
qu'elle apporte une aide avec leurs connais-
sances et leurs expériences professionnelles.

M La préparation des séances collectives d'ETP.
Pour personnaliser et adapter les séances
collectives, l'équipe Di@bétomobile realise
en amont de la séance d'ETP et en présence
de I'équipe du CH un BEP ou un DE indivi-
duel des parents et des enfants préts a venir
aux séances. Cela demande un panel d'ou-
tils éducatifs et une maitrise de plusieurs
techniques d'animation pour ajuster les
sessions rapidement a partir du BEP et en
tenant compte des spécificités des enfants
et des jeunes ainsi que de leurs parents et de
I'équipe référente.

B L'animation des séances collectives d'ETP
par I'équipe de Di@bétomobile se fait en
présence de I'équipe du CH et demande une
organisation plus complexe et de la disponi-
bilité de I'équipe du CH. L'avantage est que la
présence de ces derniers rassure les parents,
mais c'est aussi une fagon pour I'équipe du
CH d'acquérir ou de renforcer des compé-
tences d'animation et d'éducation afin de
développer leur autonomie. Une autre diffi-
culté de I'animation est de tenir compte de
la nécessité d'organiser des séances collec-
tives en parallele pour deux publics différents,
les enfants et les parents. D'ou I'importance
d'étre plusieurs intervenants pour animer
plusieurs séances en parallele.

Au niveau du format des interventions, si des
sessions sont menées au sein des centres hospi-
taliers, Di@bétomobile assure également des
sessions collectives dans l'environnement des
enfants et des jeunes vivant avec un diabete. Ces
actions sont a destination des grands-parents et
les objectifs sont de renforcer leur réle d'aidant et
de soutien aux parents et aussi de créer ou main-
tenir une confiance mutuelle entre les parents et
les grands-parents dans des situations du quoti-
dien (s'occuper de son petit-enfant, confier son
enfant aux grands-parents, etc.).

Desactionssontaussimenéesdansl|’'environnement
médical plus large du patient comme le personnel
de creche, les infirmieres scolaires et/ou libérales.
Grace a des interventions ponctuelles, réalisées
sur site, I'équipe de Di@bétomobile favorise les
échanges sur les moyens pour aider les jeunes et
I'amélioration des connaissances en pédiatrie.



ETP = Partenariats ville et hopital

Des actions adaptées sont proposées pour les
enseignants, les éducateurs spécialisés, I'entou-
rage socio-éducatif et sportif du patient. La fina-
lité est de les rassurer et de les encourager dans
leurs initiatives et en conséquence de faciliter I'in-
tégration scolaire et périscolaire de I'enfant ou du
jeune vivant avec un diabete.

L'essentiel :

En complément des sessions collectives menées a
I'hopital ou a l'extérieur, Di@bétomobile mene des
actions individuelles au domicile des familles.
Elles sont réalisées a la demande des soignants
hospitaliers et a distance de l'annonce de la
maladie pour renforcer les messages éducatifs.

Une attention est apportée au niveau de la communication et de la collaboration avec les hépitaux.
L'ETP réalisée par Di@bétomobile est menée en coordination avec les soignants des enfants.

Pour ce faire, I'équipe Di@bétomobile prend contact avec les centres hospitaliers et les référents
en diabétologie pour expliquer le projet et proposer une collaboration. Lorsque cette derniere est
acceptée, I'équipe locale qui accueille Di@bétomobile, s'occupe de I'organisation des séances et de

la convocation des familles.

Les sessions collectives réalisées au sein des hopitaux sont co-construites et co-animées avec les
soignants hospitaliers. Dans un premier temps, I'équipe de Di@bétomobile identifie les besoins des
familles avec le BEP et recueille les demandes des équipes de pédiatrie. Ensuite, chaque session est
préparée en tenant compte des objectifs des soignants, des familles et des enfants.

Les outils d'éducation sont adaptés aux étapes du développement de I'enfant et aux besoins
des participants. Apres l'intervention, une synthese de ces actions est réalisée et transmise aux
soignants référents pour garantir ainsi une continuité dans les soins.

La structure de la maison de la maladie chronique

L'Institut d'étude de la maladie chronique (IEMC)
(anciennement l'association IDEA) et le centre
hospitalier intercommunal Toulon-La Seyne-sur-
Mer (CHITS) ont porté le projet de la Maison de
la maladie chronique. Cette derniéere réalise des
actions de prévention pour prévenir des conduites
a risques et 'apparition des maladies chroniques,
des actions de repérage et de dépistage, des ac-
tions d'orientation, des actions d'accompagne-
ment et des actions de formation.

Leur principal objectif est d'améliorer le suivi des
patients et de limiter les ruptures dans les parcours
a la sortie des programmes d'ETP réalisés a I'ho-
pital quel que soit leur contexte socio-économique.
'accompagnement du patient s'inscrit dans une
approche psychosociale avec des actions centrées
sur ses besoins et sur ses propres objectifs afin
qu'il soit acteur de son évolution.

Ce projet a été réalisé avec le service d'endocrino-
logie et de chirurgie viscérale du CHITS, le réseau
Equipe dédiée pour une éducation novatrice
(EDEN) et aussi le réseau SISS], les associations
de quartiers, les communes, les professionnels de
ville et les CPTS.

Pour faire le lien ville-hopital, la maison de la
maladie chronique se veut étre un lieu central
pour accueillir des patients vivant avec une ou
des maladies chroniques (diabete, obésité, TCA,
douleurs chroniques et maladies cardiovascu-
laires), des femmes enceintes, des séniors et

des personnes en situation de vulnérabilité. Le
systeme de recrutement se fait via I'hépital ou par
les libéraux.

Sur place, plusieurs acteurs de santé, de ville
ou de I'h6pital, sont présents : infirmieres, aides-
soignantes, diététiciennes, psychologues et
chirurgiens. L'innovation de ce projet au niveau
des acteurs de santé est double : premierement,
ces derniers font partie d'associations et
d'équipes dédiées aux maladies chroniques
(IEMC, APA sport, réseau EDEN...). Deuxiemement,
des soignants libéraux participent aux
programmes d'ETP de I'hopital. Par exemple,
dans le programme « Ob session » pour les
patients vivant avec une obésité, des infirmieres,
des psychologues et des diététiciennes viennent
a I'hopital rencontrer les patients et participer
au BEP. En fonction des besoins du patient, il
peut bénéficier des ateliers de groupe et d'un
accompagnement individuel en ville a des tarifs
adaptés aux revenus.

Au-dela de [l'aspect multidisciplinaire des
acteurs de santé et de leur intégration dans
les programmes de I'hépital, des réunions de
réseau avec des professionnels et des struc-
tures partenaires sont organisées en fonction
d'un projet ou d'un besoin. Par ailleurs, des
actions d'identification des ressources du terri-
toire, des propositions de projets en partenariat
et des formations pour harmoniser les pratiques
et créer du lien sont menées.



En plus d'un lieu unique et d'un regroupement
d'acteurs de santé multidisciplinaires de la ville
et de I'hopital, une des forces de cette structure
est d'avoir une large diversité de formats d’'ETP.
Les patients peuvent ainsi avoir acces a des
seances collectives ou des séances individuelles.
Elles peuvent se dérouler a domicile, a I'hdpital,
a l'association IEMC, chez les professionnels
de ville du réseau ou dans les communautés
professionnelles territoriales de santé (CPTS).
Les sessions se déroulent en présentiel et/ou
distanciel. Lors des confinements liés a la crise
Covid-19, le CHITS a soutenu le déploiement et |a
transformation des programmes d'ETP existants
en format numérique.

Afin de définir un accompagnement adapté du
patient, plusieurs actions sont coordonnées et
proposées par la "maison de la maladie chro-
nique”.

v/ Cette derniere organise des actions de
dépistage et de repérage a destination des
personnes €éloignées géographiquement des
lieux de soins.

v Découlent de ce dépistage des consultations
dites "Evaluation, Motivation et Orientation
(EMO)".

v En fonction de ces consultations, soit le
patient est orienté vers des partenaires pour
une prise en charge complémentaire, soit il
intégre un parcours adapté a ses objectifs
et coordonné entre la maison de la maladie
chronique et le MG.

v/ Le patient peut intégrer un programme d'ETP
dans une structure de santé, ou avoir un suivi
individuel a domicile et/ou dans les locaux
de l'association.

L'essentiel :

Par exemple, un patient atteint d'obésité réalise
un entretien EMO. Selon sa situation et ses
besoins, la premiere possibilité est d'étre orienté
dans un programme d'ETP dans une structure
de santé (par exemple "Ob session” pour I'obé-
sité avec 6 ateliers en 1 journée : histoire de se
connaitre en individuel, explication des interven-
tions, repas pour se présenter, BEP et "Le poids”
du poids). La seconde possibilité si le patient ne
souhaite pas s'inscrire dans un programme ETP
ou s'll a dgja participé, est d'intégrer des ateliers
spécifiques et/ou transversaux.

Les ateliers spécifiqgues consistent en huit
ateliers alimentations intuitives pour les patients
en obésité, diabete de type 2 ou avec des
troubles du comportement alimentaire, quatre
ateliers d'alimentation en pleine conscience pour
les patients en situation d'obésité, deux ateliers
sur la surveillance du pied chez le patient diabé-
tique, trois ateliers sur la gestion des émotions et
autour du confinement pour les patients vivant
avec un diabete de type 2.

Les ateliers transversaux concernent tous les
patients et comprennent deux groupes de paroles
autour du vécu de la maladie, deux ateliers sur la
sexualité et six ateliers sur la santé, la maladie et
le traitement et |'entourage.

La maison de la maladie chronique est un lieu central, situé a I'hépital permettant de réunir des
acteurs de santé tant de la ville que de I'h6pital afin de rencontrer les patients dans le cadre d'un BEP.

Les besoins du patient ainsi identifiés et la prise en considération de ses préférences permettent
de lui proposer un parcours éducatif sur-mesure et renforcent la pertinence et I'efficacité du suivi.ll
peut ainsi soit aller vers un programme d'ETP de I'hopital, soit vers une prise en charge mixte alter-
nant présentiel et distanciel, en ville avec des professionnels de santé libéraux avec un tarif adapté

a sa situation socio-économique.

La maison de la maladie chronique est également un lieu rassemblant des acteurs de santé ayant
une vision commune de la maladie chronique, favorisant les échanges et la formation, décloison-
nant les pratiques des libéraux et des hospitaliers adhérents et renforcant le maillage territorial.



ETP = Partenariats ville et hopital

Le Relals asthme

En 2003, un groupe de travail multidisciplinaire
autour de I'ETP au CH de Dunkerque en pédia-
trie a été créé pour mettre en place des actions
face au nombre d'enfants asthmatiques vivant
a Dunkerque et dans les environs et dont la
prévalence est en augmentation. Dunkerque est
une ville santé OMS. La santé des habitants et
la qualité de l'air sont des préoccupations prio-
ritaires pour les autorités locales. A l'origine, il
s'agissait d'un programme d'ETP réalisé dans une
école du souffle implanté a I'ndpital. Cependant,
le besoin de mettre le médecin traitant au centre
de la démarche a rapidement émergé. En effet,
sa connaissance du patient, de son entourage
mais également son réle dans le diagnostic et la
mise en place du traitement lui conférent un réle
primordial.

Le souhait de donner au MG une place centrale
dans la prise en charge et la volonté d'ouvrir le
programme a la région de Dunkerque, ont été
I'impulsion pour développer le relais asthme en
ville. De par I'envergure du projet et son inscrip-
tion dans un axe prioritaire de la ville, le projet a pu
bénéficier de plusieurs partenaires dont I'union
des mutuelles de Dunkerque, la mairie, la maison
de I'environnement, la maison promotion santg, la
communauté urbaine, les pédiatres et la direction
de I'ndpital. Le projet est financé par le FIR ETP
et chacun des partenaires a investi dans le projet,
en termes de locaux et ressources humaines. En
tout, les partenaires ont détaché I'équivalent d'un
temps plein réparti entre le pédiatre, le kinésithéra-
peute, les infirmiéres (d'éducation et du service de
pédiatrie), le secrétariat et le conseiller médical en
environnement intérieur. Cette équipe composée

L'essentiel :

d'acteurs de santé de la ville et du milieu hospita-
lier sont tous formés a I'ETP,

Le Relais asthme s'adresse aux enfants et aux
adolescents de 0 a 17 ans vivant avec un asthme
ainsi qu'a leur entourage. Dans I'optique de faire
le lien entre la ville et I'nGpital, le recrutement vers
le relais se fait par les pédiatres hospitaliers, les
médecins traitants et les spécialistes libéraux.
Pour simplifier les démarches, les demandes d'in-
tégration au relais sont centralisées, les courriers
a destination des correspondants médicaux sont
gérés par l'infirmiere coordinatrice et un travail de
relation avec le conseiller médical en environne-
ment intérieur est mis en place.

Parcours éducatif : le BEP est réalisé en indivi-
duel avec l'infirmiére et un parcours éducatif en
découle. Il peut étre composé de sessions indi-
viduelles proposées en ville au sein de l'espace
Santé du Littoral ou l'espace santé Jean Bart.
Deux sessions collectives de 3h sont également
possibles pour les enfants a partir de 4 ans et
pour les parents. Elles ont lieu a la maison de
I'environnement et les sessions pour les enfants
sont animées par l'infirmiere d'éducation, une des
infirmieres du service de pédiatrie de I'hdpital et
le kinésithérapeute. Les sessions pour les parents
sont menées par le pédiatre. Les contenus du
programme sont la maladie et les traitements,
les signes de la crise d'asthme, la surveillance,
les facteurs déclenchants, les mesures préven-
tives, I'activité physique. A la fin du programme,
un document de suivi est remis aux participants
et un entretien individuel est réalisé a distance.
La synthese est envoyée au MG et au spécialiste
référent.

Toujours dans l'idée de renforcer le lien entre la ville et I'hdpital, le Relais asthme s'implique locale-

ment avec plusieurs actions :

- Participation a toutes les manifestations de la ville (journée mondiale de I'asthme, etc.) ;
- Rencontre avec les enseignants des écoles maternelles et primaires de la région ;

- Formation des enseignants, du personnel de la cantine et périscolaire ;

- Rencontre des professeurs de sport et activités physiques ;

- Sensibilisation des actions du relais a I'école d'infirmiére ;

- Présentation a des agents techniques dans le cadre de I'hygiene des logements.

Le Relais asthme illustre bien I'évolution d'un programme de prise en charge de l'asthme a I'h6pital
vers la ville. La force de ce programme est I'association des partenaires de la ville et du milieu hospi-
talier. Ce partenariat a ouvert les portes de I'Espace Santé du Littoral, un lieu dédié a la prévention
et a la promotion de la santé en ville et a rassemblé des intervenants issus également de la ville et
de I'hopital.

A partir de ce lieu et de I'équipe multidisciplinaire, la centralisation des demandes, la réalisation
du suivi du patient et des échanges avec les médecins généralistes ou spécialistes ont pu étre
systématisés. Et dans I'optique de maillage territorial, des actions de communication, de rencontres
et d'échanges, de formation et de sensibilisation avec I'ensemble des acteurs de I'environnement
social et éducatif des enfants ont été menées.



3.5 Quelles sont les recommandations et leviers de réussite pour la mise en

place de ces projets ETP ?

Peude programmes décriventles freinsetlesleviers
rencontrés lors de leur construction, de leur mise
en ceuvre. Cependant, plusieurs études menées
permettent d'en relever [5, 10, 21, 23]. L'étude de
Fournier et al. [21] propose une catégorisation en

trois dimensions : structurelle (humains, matériels,
organisationnels), processus (sous-tendant les
pratiques éducatives et d'orientation des patients
vers I'ETP) et résultats (évaluations annuelles et

quadriennales).

Freins

Leviers

Structure

- Offres ETP : peu décrites et peu visibles, souvent
cloisonnées et concurrentielles entre la ville et I'h6-
pital, rarement proposées sur un mode coopératif,
souvent inadaptées aux besoins organisationnels du
patient.

- Acces a I'ETP : centro-hospitalier, peu de lieux
d'ETP en ville, difficultés de transport, manque de
flexibilité horaire, accessible a une faible proportion
des malades chroniques, longs délais pour intégrer
les programmes.

- Espace et temporalité : manque de lieux et de temps
pour partager des savoirs et des pratiques entre les
acteurs de I'hopital et de la ville.

- ETP par les libéraux : manque de temps, de forma-
tion et de valorisation financiere.

- Collaboration : développer une culture commune
et un engagement collectif cohérents et contrac-
tualisés ; Penser des outils pour favoriser cette
collaboration. Par exemple, le numérique permet
aux libéraux d'intervenir dans les programmes de
I'hopital ou I'inverse.

- Acces a I'ETP : programme réalisable en distanciel
et/ou en présentiel (domicile, cabinet libéral, asso-
ciation, etc.), recrutement facilité par la centralisa-
tion des inscriptions, mise en commun de lieux et
de ressources humaines.

- Renforcement des compétences avec des
collegues au plus proche du domicile du patient
formés a l'ETP

Processus

- Postures professionnelles : peu coopératives,
les compétences des soignants de ville souvent
remises en question et pourtant considérés comme
"a proximité de la population”.

- Variabilité de I'information : communication insuffi-
sante entre les acteurs de santé et locaux.

- Personnalisation du suivi : différences individuelles et
hétérogénéité sociale des patients.

- Représentations et croyances des soignants : peur
de la captation de la patientele de ville par les struc-
tures partenaires (hopital, associations), sentiment
d'une mise a I'écart, offre ETP dans leur secteur ne
correspond pas a leurs attentes pour leurs patients ;
vécues comme un conflit culturel ; méconnaissance
de I'ETP.

- Représentations et croyances des patients : mécon-
naissance de I'ETP et manque de communication sur
les contenus et |'organisation.

- Tissu associatif : cloisonnement concurrentiel avec
pour conséquence une collaboration difficile.

- Postures professionnelles : la pluridisciplinarité
constitue une motivation importante pour certains
professionnels et le patient peut étre un vecteur
de sa construction.

- Variabilité de I'information : la communication
est une condition incontournable au “travailler
ensemble”. Importance d'harmoniser les discours
et les pratiques grace a la formation et aux
rencontres et aussi de développer des outils
communs (dossier et logiciel d'échange).

- Personnalisation du suivi : des outils communs
peuvent faciliter 'évolution personnalisée du soin
éducatif et éviter la redondance inutile. Le but est
la participation, la socialisation et le décloisonne-
ment de I'ensemble des acteurs.

- Représentations des soignants : bénéfices pour
le patient (adhésion, connaissances, autogestion
et sécurité, amélioration de la vie au quotidien
et dimension psychologique), bénéfices pour le
praticien (gain de temps, plus d'efficacité (rapidité)
avec un patient mieux informé, meilleure qualité
de communication et de la relation.

Evaluation
et résultats

- Vécu comme une contrainte imposée pour entrer
dans un cadre.

- Souvent normative et inadaptée car utilise des indica-
teurs quantitatifs et de résultats.

- Evolution vers un outil de réflexivité pour améliorer
les pratiques futures en utilisant plus d'indicateurs
qualitatifs et de processus que d'indicateurs quan-
titatifs et de résultats.
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A l'aune de cette enquéte, douze recommandations
sont proposées pour concevoir et mettre en ceuvre
un programme d'ETP ville — hopital.

Recommandation 1 :

Améliorer la communication entre les acteurs de
ville et de I'hopital.

Plusieurs acteurs de santé ou socio-éducatifs
gravitent autour du patient : les intervenants en
ETP, les soignants recruteurs ou référents (MG
ou spécialiste), les acteurs locaux et régionaux.
Il est important de renforcer les échanges pour
maximiser |'identification des besoins prioritaires
définis par le patient, de coordonner le parcours
de soins personnalisé et d'assurer un suivi cohé-
rent. Il est possible d'utiliser des outils graphiques
et numériques comme la conception d'un modele
type de courrier au médecin traitant, automa-
tisé dans la mesure du possible afin d'y intégrer
les données du dossier patient informatisé. Il est
également possible et utile d'associer le patient a
cette communication. Cela peut étre un document
remis a chaque patient concrétisant le parcours
ville/hopital et renforgant le réle d'acteur du patient
(passeport, modele type de courrier pour les diffé-
rents acteurs de santé intervenant aupres du
patient). L'utilisation d'outils d'intelligence collec-
tive peut étre associée a des rencontres physiques
entre les différents acteurs pour favoriser la
confiance et renforcer les échanges.

Recommandation 2 :

Construire et proposer une offre de formation
diversifiée, réguliere et ouverte a tous.

Les effets attendus et constatés sont d'entrainer
aux pratiques coopératives, de permettre la
construction d'une culture pluriprofessionnelle, et
d'envisager une démarche d'organisation territo-
riale, attentive aux inégalités d'acces a I'ETP. Pour
ce faire, des actions de soutien de type séminaires,
webinaires et formations pluri-professionnelles
en collaboration avec des patients, en formation
initiale et continue peuvent étre menées par diffé-
rents acteurs (réseaux, associations, hdpitaux, etc.).

Recommandation 3 :

Donner de la visibilité a I'offre ETP existante.

De nombreux programmes d'ETP existent et les
patients ne sont pas toujours bien orientés par
manque de connaissance des acteurs de santé
des programmes existants. Des efforts de visibi-
lité, d'accessibilité et de lisibilité tant au niveau de
I'organisation, des contenus, des méthodes et des
conditions d'acces. Cette offre doit s'inscrire dans
le cadre de vie des patients et étre régulierement
mise a jour. Plusieurs acteurs en ETP ont déployé
des sites internet participatifs, des actions d'infor-
mation, de recueil de besoin et de sensibilisation
aupres des acteurs libéraux et hospitaliers. L'ob-
jectif est de se faire connaitre !

Recommandation 4 :

Questionner les formats actuels de I'ETP.

L'idée est de compléter les "programmes d'ETP"
avec des actions éducatives hors programme
(AEHP). Ces dernieres pourraient étre plus faci-
lement adaptées pour les acteurs de santé de
proximité. Actuellement, ces AEHP manquent de
reconnaissance institutionnelle, de visibilité et
de financement spécifique ce qui complique leur
déploiement. La demande et les attentes sont d'as-
souplir les contraintes administratives et répondre
a des manques de moyens humains, matériels,
temporels. Ce questionnement doit s'envisager
dans le format ambulatoire et dépend donc de la
qualité de la relation entre les partenaires.

Recommandation 5 :

Promouvoir les collaborations et les partenariats
dans les parcours éducatifs des patients.

Il est nécessaire d'identifier des partenaires tant
au niveau hospitalier qu'au niveau de la ville. Les
partenaires peuvent étre des acteurs de soins mais
aussi des acteurs locaux ou régionaux, voire natio-
naux. Devant le nombre important de partenaires
présents, il est proposé de labelliser et de contrac-
tualiser les partenariats qui sont dans une logique
de complémentarité. Il s'agit de créer une sélection
de partenaires pour garantir les compétences et le
partage d'informations.

Recommandation 6 :

Organiser des temps de rencontre entre acteurs
de I'ETP pour renforcer une culture commune.
Cela vient en complément de la communication
entre les acteurs et de la mise en place de forma-
tion. Une condition de réussite de ces projets est
la construction d'un socle culturel commun et son
maintien dans le temps. Rassembler des inter-
venants de milieux différents autour de projets
communs demande de dédier du temps et des
moyens pour intensifier et faciliter les échanges
entre les acteurs.

Recommandation 7 :

Proposer des programmes d'ETP offrant des
variétés dans les formats.

L'articulation de I'ETP entre la ville et I'hdpital passe
par la possibilité de créer des parcours personna-
lisés. Cela demande de varier les lieux, les inter-
venants et les contenus. Les objectifs visés sont
le développement de la complémentarité entre
les acteurs de I'ETP et des propositions d'actions
adaptées aux besoins des patients tant dans les
contenus que dans l'accessibilité. Il est possible
par exemple de créer des équipes mobiles, de faire
intervenir a I'hdpital les libéraux avec leur connais-
sance du patient dans sa vie quotidienne, de faire
intervenir des hospitaliers avec leur expertise en
ville et d'impliquer davantage les médecins trai-
tants pour appréhender l'organisation territoriale



du systeme de santé, partager avec les partenaires
locaux des temps d'échanges et faire évoluer la
logique de réadressage/référencement pour viser
le partenariat co-construit. L'utilisation des outils
numeériques (incluant des sessions éducatives en
distanciel) a montré sa pertinence dans plusieurs
initiatives de programmes ETP.

Recommandation 8 :
Co-construire une offre d'ETP ville-hopital au
service des usagers.

Souvent I'ETP est centrée autour d'une pathologie.
Or, en faisant collaborer les acteurs de santé, il est
possible de construire des programmes autour des
compétences psychosociales qui sont transver-
sales et adaptées a toutes les pathologies chro-
niques, y compris la pluripathologie.

Pour ce faire, un travail de collaboration entre
les professionnels de santé, les acteurs locaux,
les associations et des patients partenaires est
nécessaire pour identifier les besoins éducatifs et
organisationnels des participants. Cette collabo-
ration apporte également dans le programme ETP
ville-hépital des contenus alliant compétences
d'autosoins et compétences psychosociales. Le
patient est pris en considération tant au niveau
physique, qu'au niveau mental et social.
Co-construire une offre ETP ville-hépital, c'est aussi
mutualiser les ressources humaines et des lieux.
C'est également concevoir des outils communs
pour coordonner, communiguer et maintenir un
parcours de santé personnalisé et cohérent.

Il est donc essentiel que les programmes et les
actions d'ETP soient caractérisés par l'inter-opéra-
bilité des activités éducatives, par une coordination
spécifique et par l'identification de lieux d'édu-
cation a travers le territoire ou par I'utilisation du
numeérique pour proposer des programmes avec
des formats mixtes. En outre, la logique de déve-
loppement de I'ETP doit tenir compte de I'organi-
sation des soins de premier, second et troisieme
recours ainsi que de la logique des parcours de
soins, de santé et de vie. Cette logique de dévelop-
pement doit se mener en lien étroit avec les ARS,
garantes du développement et de I'organisation de
I'ETP dans les régions.

Recommandation 9 :

Développer les conditions d'une réelle pluridisci-
plinarité.

Cela faciliterait I'acquisition de nouvelles compé-
tences pour les professionnels et particulierement
pour les patients amenés a intervenir dans les
programmes d'ETP et permettrait de faire évoluer
les métiers vers des pratiques collaboratives
sans nier I'expertise de chacun pour que chaque
acteur trouve sa place (usager inclus). Des actions
possibles sont la mise en place d'analyses de
pratiques et de formations communes.

Recommandation 10 :

Garantir une coordination centrée sur les usagers
et sur les acteurs de sante.

Elle doit étre porteuse de valeurs d'ouverture et se
baser sur I'analyse des besoins des patients, sur la
dynamique pluriprofessionnelle et sur I'apport de
médiateurs. Elle doit servir la construction d'une
culture commune, l'articulation des pratiques
éducatives, la conception de programmes
multi-structures et la visibilité des ressources
éducatives.

Recommandation 11 :
Faire évoluer les représentations et croyances des
acteurs de santé.

Comme chez les patients, les représentations et
croyances des acteurs de santé sur le systeme de
soin peuvent étre des freins. Il existe une forme de
méfiance vis-a-vis de ce qui n'est pas public et le
référencement des pratiques individuelles peut étre
mal vécu. Certaines pratiques sont encouragées
pour soutenir cette remise en question comme la
formation commune des acteurs libéraux, hospi-
taliers et associatifs, la mise en place d'échanges
entre les acteurs de soins et I'utilisation d'une
évaluation adaptée.

Recommandation 12 :
Evaluer les programmes et les pratiques d'ETP.

Ces évaluations peuvent étre fondées sur une
multiplicité de points de vue (patients, profession-
nels, pouvoirs publics), de méthodes (qualitatives et
quantitatives, auto et hétéro-évaluations) et d'indi-
cateurs pertinents pour les patients (accés a I'ETP,
participation aux sessions, contenus travaillés,
suivi des parcours éducatifs, etc.), les acteurs
de santé (qualité de la relation avec les patients
et l'entourage, qualité des liens interprofession-
nels, caractéristiques des actions contribuant au
décloisonnement, a la cohérence de I'offre, etc.) et
le systéme de santé (pertinence et cohérence des
parcours du patient, développement des pratiques
pluridisciplinaires, visibilité du maillage territorial,
etc.).
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En résumeé : les 12 recommandations

Recommandation 1
Recommandation 2

Recommandation 3
Recommandation 4
Recommandation 5

Recommandation 6

Recommandation 7
Recommandation 8
Recommandation 9
Recommandation 10 :
Recommandation 11 :
Recommandation 12 :

: Améliorer la communication entre les acteurs de ville et de I'hopital.
: Construire et proposer une offre de formation diversifiée, réguliére et ouverte

a tous.

: Donner de la visibilité a I'offre ETP existante.
- Questionner les formats actuels de I'ETP.
: Promouvoir les collaborations et les partenariats dans les parcours éducatifs

des patients.

: Organiser des temps de rencontre entre acteurs de I'ETP pour renforcer une

culture commune.

: Proposer des programmes d'ETP offrant des variétés dans les formats.
: Co-construire une offre d'ETP ville-hopital au service des usagers.
: Développer les conditions d'une réelle pluridisciplinarité.

Garantir une coordination centrée sur les usagers et sur les acteurs de santé.
Faire évoluer les représentations et croyances des acteurs de santé.
Evaluer les programmes et les pratiques d'ETP.



Fiche pratique

Evaluation de la maturité du partenariat entre ville et hopital :
ou en est mon programme / mon offre d'ETP ?

Grille d'auto-évaluation

Criteres : Accomplissement : Exemples d'indicateurs :
Mon programme / 1 (je n'y suis pas encore)
mon offre d'ETP.. 3 (J'y travaille)
5 (j'y suis)
... participe a I'amélioration Q Des acteurs de santé ou socio-éducatifs issus

de la communication entre de I'nopital et de la ville sont dans le projet
les acteurs de la ville et de Q Des outils de communication sont systématiquement
I'hopital T -2-3-4-5 utilisés (lettre type, passeport, etc.)

Q Le patient en tant qu'acteur de sa santé est sollicité
pour favoriser la communication entre ville et hopital
Q Mon indicateur :

... construit autour d'une Q Des groupes de travail pluriprofessionnels sont
culture pluriprofessionnelle proposés
coopérative Q Des actions de formation pour développer et renforcer

une culture commune coopérative sont mises en place
Q La formation est pensée en collaboration avec plusieurs
acteurs de santé (locaux et régionaux, incluant les
patients, associations, réseaux, etc.) pour développer
et renforcer une culture commune coopérative
Q Mon indicateur :

... s'integre dans I'offre ETP Q Les actions et programmes d'ETP sont recensés
existante et communiqués aux acteurs de |'offre ETP

Q Un réseau inter ETP existe, évolue et est accessible

Q Mon programme/action d'ETP est visible et
je communique dessus (presse locale, site internet privé,
mon-etp.fr, ARS, etc.)

Q Le parcours de santé et le suivi du patient entre ville
et hopital sont coordonnés et cohérents

Q Mon indicateur :

... rassemble des partenaires Q J'ai identifié I'ensemble des partenaires concernés par
et favorise leur collaboration les patients que je souhaite inclure.
Il peut s'agir d'acteurs de santé ou socio-éducatifs,
locaux, régionaux ou nationaux

Q Je questionne la complémentarité des acteurs,
leurs envies de travailler conjointement en partenariat
pour garantir une variété de compétences et le partage
d'informations

Q Mon indicateur :

.. incite a la rencontre entre les 0 Des temps d'échanges entre acteurs de la ville
acteurs de I'ETP et de I'hn6pital sont organisés

Q Des temps d'échanges entre acteurs de la ville
et de I'nopital sont visibles et valorisés

Q Des temps d'échanges entre acteurs de la ville
et de I'hopital sont fréquents

Q Mon indicateur :

... se décline en plusieurs Q Les lieux d'intervention sont variés (en ville et a I'nopital)
formats et lieux Q Les intervenants viennent de disciplines et de lieux
d'interventions différents

Q Les contenus (CPS et CAS) sont variés
et complémentaires

Q Des outils numériques sont utilisés pour permettre
a tous de participer (patients et soignants)

Q Des acteurs de la ville interviennent a I'hopital
et vice-versa

Q Mon indicateur :
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