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ANAES
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FID (IDF)
GHT
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InVS
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RDOML
SSR
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USLD
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Affection de Longue Durée

Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
Agence Régionale de Santé

Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé
Centre d’Examen de Santé

Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
Code de Santé Publique

Dénomination Commune Internationale

Etablissement d’Hébergement pour Personne Agée Dépendante
Evaluation des Pratiques Professionnelles

Examen de Prévention en Santé

Education Thérapeutique du Patient

Fédération Francaise des Diabétiques

Fédération Internationale du Diabete (International Diabete Federation)
Groupement Hospitalier de Territoire

Hospitalisation A Domicile

Haute Autorité de Santé

Hopital Patient Santé Territoire

Indice de Masse Corporelle

Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé
Institut de Veille Sanitaire

Indicateur de la Qualité et de la Sécurité des Soins

National Institut for health and Care Excellence

Organisation Mondiale de la Santé

Projet Régional de Santé

Réseau Diabéte Obésité Métropole Lilloise

Soins de Suite et de Réadaptation

Union Régionale des Professionnels de Santé

Unité de Soins Longue Durée

Unité Transversale d’Education Patient
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Exposeé du sujet et de |la problématique

Au fil des années, notre conception de la santé a largement évolué. Au début du XXeme
siécle la santé était définie comme « absence de maladie », nous avons aujourd’hui une
toute autre définition. A partir de 1946, 'OMS (Organisation Mondiale de la Santé) définit
la santé comme : « un état de complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité. » Nous pouvons ainsi faire le
paralléle avec ce que 'on nomme plus communément la qualité de vie. Cette recherche
de qualité de vie combinée aux progrés de la médecine ont permis un allongement de
notre espérance de vie. Ce vieillissement de la population ainsi que I'évolution de nos
habitudes de vie ont favorisé la recrudescence du nombre de personnes atteintes de
maladies chroniques aussi appelées ALD (Affections de Longue Durée).

Face a cet accroissement, il a fallu mettre en place une stratégie pour que ces personnes
puissent mieux vivre avec leur pathologie et en étre acteur. C’est ainsi que I'ETP
(Education Thérapeutique du Patient) prend tout son sens, 'TOMS en donne une définition
en 1996.

Depuis, la démarche ne cesse de se développer. En effet, elle est encadrée par de
nombreux textes de lois, plus particulierement par la Loi du 21 Juillet 2009 HPST (Hépital,
Patient, Santé, Territoire) mais aussi plus récemment par la Loi de modernisation de notre
systeme de santé du 26 janvier 2016. De plus, elle fait partie intégrante du parcours
patient. Un critere lui est dédié dans le manuel de certification des établissements de
santé de la HAS (Haute Autorité de Santé) et la démarche est encadrée par I'ARS
(Agence Régionale de Santé).

Nous pouvons déja constater qu’il existe deux démarches réalisées en paralléle par deux
tutelles différentes dans le but d’améliorer la mise en ceuvre des programmes d’éducation

thérapeutique et le parcours du patient.

Suite a ce constat, se posent les questions suivantes:
- Comment est intégrée 'ETP dans un parcours patient ?
- Quels sont les critéres de qualité d’'un programme d’ETP ?
- Comment 'ETP est-elle mise en valeur dans la certification ?
- Les criteres du manuel de certification associés a 'ETP sont-ils respectés lors de

I'évaluation quadriennale ?
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- Y-a-t' il une prise en compte des résultats de certification lors de I'évaluation
quadriennale et une prise en compte de ['évaluation quadriennale lors de la
certification ?
De ces questionnements, on peut dégager la problématique suivante :
« Y-a-t’ il une complémentarité entre les exigences de la certification HAS et la
démarche d’évaluation des programmes d’éducation thérapeutique ? Celle-ci est-
elle mise en valeur lors de la certification ? »
Pour pouvoir répondre a cette question, je vais concentrer mon étude sur les programmes
d’éducation thérapeutique des Hauts-de-France et plus particulierement les programmes

diabetes de type 2.

Dans un premier temps, je donnerai une définition du diabete de type 2 et réaliserai un
état des lieux de cette maladie. J'’énoncerai alors les solutions proposées pour sa prise en
charge au long cours, notamment par la notion de parcours et détaillerai la place de
'éducation thérapeutique dans celui-ci ainsi que celle des différents acteurs impliqués
dans I'éducation des patients diabétiques. J'exposerai alors les différentes formes
d’éducation possibles, notamment les nouveaux projets d’accompagnement a I'autonomie
développés par la loi de modernisation de notre systéme de santé de 2016.

Je détaillerai ensuite le contexte théorique et Iégal encadrant la mise en ceuvre et
'évaluation de la démarche d’éducation thérapeutique sur la base d’'une recherche
bibliographique. Je mettrai alors en avant la loi HPST ainsi que I'arrété du 14 janvier 2015
qui nous donne un cahier des charges national pour I'élaboration et le contenu des
programmes. J’énoncerai ensuite les criteres d’autorisation de I'ARS ainsi que les
modalités d’évaluation des programmes.

Pour finir cette seconde partie, jexposerai les exigences issues du manuel de certification
V2014 ainsi que les recommandations des guides méthodologiques de la HAS. Jinsisterai
sur l'inclusion de 'ETP dans le parcours patient ainsi que sur l'instauration de liens avec
les partenaires extérieurs tels que le médecin traitant.

Pour finir, jexposerai les résultats de [I'étude des rapports de certification des
établissements mettant en ceuvre des programmes diabéte ainsi que leur rapport
d’évaluation quadriennale. Je comparerai les informations issues de ces deux sources et
listerai les similitudes et/ou divergences.

Cette analyse me permettra de répondre a la problématique et d’énoncer des suggestions

d’amélioration et d’évolution de la démarche.
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|.  LE DIABETE : UNE MALADIE CHRONIQUE REPANDUE

A. QU'EST-CE-QUE LE DIABETE?

D’apres la définition de 'OMS, « le diabéte est une maladie chronique qui apparait lorsque
le pancréas ne produit pas suffisamment d’insuline ou que l'organisme n’utilise pas

correctement l'insuline qu’il produit.® ». Il peut survenir sous des formes distinctes:

Le diabéte de type 1 : est caractérisé par une production insuffisante d’insuline et exige

une administration quotidienne de cette derniére. D’aprés la derniére publication de TOMS
sur le diabéte de novembre 2017 [1], sa cause n'est pas a ce jour connue. Cette maladie
développe les symptdomes suivants: excrétion excessive d’'urine, sensation de soif, faim
constante, perte de poids, altération de la vision et fatigue. Il est également connu sous le

nom de diabéte insulino-dépendant ou juvénile et donc diagnostiqué plutét chez I'enfant.

Le diabéete de type 2 : résulte d’'une mauvaise utilisation de I'insuline par I'organisme. I

est en grande partie le résultat d’'une surcharge pondérale et de la sédentarité. Ses
symptémes peuvent étre les mémes que ceux du type 1 mais en moins marqués. De ce
fait, la maladie peut étre diagnostiquée sur le tard, une fois les complications déja
présentes. Ce type de diabéte est également appelé diabete non insulino-dépendant ou

diabéte de la maturité. Il est généralement diagnostiqué chez 'adulte.

Le diabéte gestationnel : est caractérisé par une hyperglycémie?. Les femmes ayant un

diabéte gestationnel ont un risque accru de complications pendant la grossesse et a
'accouchement. Leur risque ainsi que celui de leur enfant, d’avoir un diabéte de type 2
augmente également. Il est tres souvent diagnostiqué au cours du dépistage prénatal et

non pas suite a des symptémes.

Il existe d’autres formes plus rares de diabéte :
e un diabéte de type 1 d’évolution lente également nommé LADA ;
e un diabete de type Mody?3;

e un diabéte secondaire®. [2]

1 insuline est une hormone qui régule la concentration de sucre dans le sang. L’hyperglycémie, ou concentration sanguine élevée de
sucre, est un effet fréquent du diabéete non contrélé qui conduit avec le temps a des atteintes graves de nombreux systémes organiques
et plus particulierement des nerfs et des vaisseaux sanguins. (Définition de 'OMS, novembre 2017)

2 Augmentation de la teneur en sucre du sang

3 Forme monogénique de diabéte survenant a un age jeune. Il existe plusieurs types de diabéte Mody, d’évolutivité et de gravités
différentes (HAS 2014)
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D’aprés la fédération internationale du diabéte (FID ou IDF), entre 87 et 91% des
personnes atteintes de diabéte dans les pays a revenu élevé souffrent du type 2. [3] Ce
rapport s'orientera donc sur le diabete de type 2.

D’aprés le rapport mondial sur le diabéete de 'OMS (2016) [4], le diabéte constitue un
probleme de santé publique majeur. Il fait partie des quatre maladies non transmissibles
qui constituent une priorité pour les dirigeants du monde. En effet, nous avons assisté au
cours des dernieres décennies a une augmentation constante du nombre de cas de

diabéte et de la prévalence de la maladie de par le monde.

B. PREVALENCE DU DIABETE A DIFFERENTES ECHELLES

En 2012, le diabéte a été la cause de 1,5 million de déces dans le monde. C’est la 8éme
cause principale de mortalité quel que soit le sexe et la 5éme cause principale chez les
femmes en cette méme année. [4,5]

A I'échelle mondiale en 2014, 'OMS a évalué & 422 millions le nombre d’adultes vivants
avec le diabete, comparé a 108 millions en 1980. La prévalence mondiale (standardisée
selon I'age) du diabéte est passée de 4,7% a 8,5 % entre 1980 et 2014. Elle a donc
presque doublé depuis 1980 chez la population adulte. [4,5]

D’aprés I'étude de l'International Diabetes Federation (IDF) reprise dans I'IDF Diabéte
Atlas, édition 2017 [3], le nombre de personnes diabétiques ne cessera d’augmenter
quelle que soit la région du monde. Entre 2017 et 2045, 'augmentation estimée pour

I'Europe serait de 16%.

En 2015 En France, la prévalence du diabete traité médicalement (tous types de diabéte
confondus) était estimée a 5% de la population, soit 3,3 millions de personnes. L'InVS
(Institut de Veille Sanitaire) a estimé dans son dernier bulletin hebdomadaire concernant le
diabéte (2017) [6] la croissance de la prévalence du diabete a 2,1% par an sur la période
2010-2015.

La prévalence du diabete est plus élevée chez les hommes (6,1%) que chez les femmes
(4,2%) a structure d’age identique, soit un sexe-ratio de 1,5. La prévalence augmenterait

également avec I'age pour atteindre un pic entre 80 et 84 ans chez les femmes et entre 70

4 Cancer du pancréas ou pancréatopathie, une hémochromatose
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et 79 ans chez les hommes. L’étude montre que plus d’'un homme sur 5 agé de 70 a 84

ans était diabétique en France en 2015.

Variations de I; évalence* départementale du diabéte traité pharmacologiquement par rapport a la prévalence* national A H A
T o oo dipertamsatulo du dtlie Int phmacetiqmesi pur iwprt L primbonce s Cette  étude  montrait  également de

jreseerd fortes disparités territoriales. En France

métropolitaine, les régions des Hauts-

Guadeloupe

" de-France et du Grand Est ont les

Wartiiaue prévalences standardisées les plus

élevées. Soit 342 005 personnes

diabétiques traitées dans les Hauts-de-

La Réunion

A France.5
Figure 1: Carte de la variation de la prévalence
O <20% 1 -20%-10% B 0% ai0% 0% A20% R départementale du diabéete en France en 2015

* Standardisation sur la structure d'age de la population européenne : Eurostat, population EU-27.
Champ : France entiére hors Mayotie.
Source : Sniiram-DCIR (CnamTS) ; exploitation Santé publique France.

Comme dit précédemment, les Hauts-de-France est la région la plus touchée par le
diabéte. D’apres I'étude épidémiologique de I'InVS de 2017 [6], les Hauts-de-France
disposent du plus haut taux de prévalence standardisée® soit 6,23%. Pour rappel, la

prévalence nationale est de 5%, la prévalence régionale lui est donc supérieure.

Département | Nombre de diabétiques traités | Population totale | Proportion brute’

Aisne 33 806 538 659 6,28%

Nord 143 549 2 605 238 5,51%

Oise 42 629 571 879 7,45%

Pas de Calais 88 718 1472 648 6,02%

Somme 33303 571879 5,82%
Total 342 005 5 760 303 5,94%

Tableau 1: Nombre de diabétiques traités par département en 2015

Nous pouvons constater que le Nord ainsi que le Pas-de-Calais sont les départements qui
dénombrent le plus de personnes diabétiques, ce qui s’explique en partie par le fait que ce
sont les départements les plus peuplés de la région. En effet, en termes de proportion,

c’est le département de I'Oise qui est le plus touché par le diabéte.

5« A structure d’age identique, la prévalence du diabéte traité pharmacologiquement augmentait en fonction de l'indice territorial de
désavantage social. Ainsi, la prévalence du diabéte traité pharmacologiquement était 1,3 fois plus élevée chez les hommes résidant
dans les communes métropolitaines les plus défavorisées que chez ceux qui résidaient dans des communes métropolitaines les plus
favorisées. Ce ratio était de 1,7 pour les femmes. » Source [6]

6 Standardisation sur la structure d’age de la population européenne, Eurostat, population EU-27.
7 Calculée sur la base de la population INSEE 2015
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9}’ \ i Comme nous pouvons le voir sur la carte
ci-contre, la répartition sur le Nord-Pas-
de-Calais n’est pas homogéne. En effet,
le dunkerquois ainsi que le I'’Avesnois
semblaient plus touchés que les autres

territoires en 2011.

Figure 2: Carte de prévalence du diabete
pharmaceutiquement traité en 201

D’aprés le programme d’actions sur les parcours de santé des personnes atteintes de
maladies chroniques spécifique au diabéte [7], 142 530 personnes étaient diabétiques en
2010, dont 88% étaient atteintes de diabéte de type 2 (3 132 cas pour 100 000 habitants).

C. LEPARCOURS DE SOINS DU DIABETE DE TYPE 2

Notre systéme de santé est en pleine évolution, la réflexion n’est plus la méme concernant
la prise en charge des patients. L’objectif tend désormais vers la continuité, la globalité et
la pertinence par la mise en place de parcours patient. Une premiere question se pose

alors: qu’est-ce qu’un parcours ?

Communément, un parcours peut avoir plusieurs définitions mais nous pouvons constater
gue celles-ci gardent la méme ligne directrice. D’aprés le Larousse, un parcours est « un
itinéraire & suivre ou trajet suivi par quelgu'un, un véhicule, un animal, un ensemble
d’étapes par lesquelles passe quelque chose ou encore un ensemble d’étapes, de stades

par lesquels passe quelqu'un ». [8]

D’aprés le Ministére des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes, “un
parcours se définit comme la prise en charge globale du patient et de I'usager dans un
territoire donné, avec une meilleure attention portée a l'individu et a ses choix, nécessitant
I'action coordonnée des acteurs de la prévention, du sanitaire, du médico-social et du
social, et intégrant les facteurs déterminants de la santé que sont I'hygiéne, le mode de
vie, I'éducation, le milieu professionnel et I'environnement. “[9]

La loi n°2016-41 du 26 janvier 2016, intitulée loi de modernisation de notre systéme de
santé, souléve la question de l'organisation des soins. Autrefois, les parcours patient
étaient définis en termes de secteur en distinguant les soins de ville, les soins médico-

sociaux et les soins hospitaliers. Désormais, le parcours patient est de plus en plus
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envisagé dans sa globalité en prenant en compte I'ensemble des secteurs. L’objectif étant
de garantir une prise en charge globale, structurée, continue, sécurisée et au plus prés du
patient. Cela lui permet de bénéficier des bons soins, par les bons professionnels, au bon

établissement, au bon moment.

Le ministére des solidarités et de la santé définit 3 niveaux de prise en charge [10] :

e Les parcours de santé, qui articulent les soins avec, en amont, la prévention en
santé et sociale et, en aval, 'accompagnement médico-social et social, le maintien
et le retour a domicile

e Les parcours de soins, qui permettent 'acceés aux consultations de 1er recours et,
guand cela est nécessaire, aux autres lieux de soins®.

e Les parcours de vie, qui envisagent la personne dans son environnement?

La HAS a rédigé un guide pratique reprenant le parcours de soins des patients
diabétiques en 2014 dans le cadre de sa mission d’information des professionnels de
santé ainsi que des patients. L'objectif de ce document est d’illustrer le parcours de soins,

de santé et de vie d’'une personne ayant un diabéte de type 2. [11]

Le repérage est réalisé principalement par le médecin par la prise en compte des
différents facteurs de risque :

e Age>45ans

e Un surpoids ou une obésité (IMC > 25 kg/m?)

e Un antécédent de diabete familial au premier degré*®

e Une origine non caucasienne

e Un antécédent de diabéte gestationnel ou naissance d’'un enfant de plus de 4 kg
e Une hypertension artérielle traitée ou non traitée

e Une dyslipidémie traitée ou non traitée

e Un traitement pouvant induire un diabete ou un antécédent de diabéte induit.

Ce repérage doit étre associé au dépistage de maladies cardio-vasculaires et autres
maladies chroniques auxquelles le sujet diabétique est fortement a risque.

Le diagnostic est suivi par I'annonce de la pathologie, qui est un moment crucial

conditionnant en grande partie la qualité de la prise en charge ultérieure. Le risque de

8 Hospitalisation programmée ou non, hospitalisation & domicile (HAD), soins de suite et de réadaptation (SSR), unité de soins de
longue durée (USLD) et établissements d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD)

9 Famille et entourage, scolarisation, prévention de la désinsertion professionnelle, réinsertion, logement...
10 pere, mere, frére, sceur
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diabéte et le risque cardio-vasculaire associé au diabete doivent également faire I'objet
d’'une annonce en insistant sur la prévention. La communication et l'information sont
primordiales dans la prise en charge des affections de longue durée (ALD) de par son

caractere chronique.

La pratique d’une activité physique réguliere est recommandée pour le contrdle des
facteurs de risque cardio-vasculaire et la prévention des complications du diabéte.'! [12]

Il convient alors au praticien d’'identifier les besoins et souhaits du patient ainsi que son
niveau de motivation. Lors de I'entretien, le médecin évalue le niveau d’activité habituel du
patient et lui prescrit et conseille I'activité qui lui convient.*? C’est également & ce moment-
la que le praticien peut envisager I'avis d’'un spécialiste pour évaluer I'aptitude a l'activité
sportive. Pour les patients atteints d’'un diabéte de type 2, il est trés important de prendre
en compte tous les risques de complications et comorbidités associés.?® L’éducation
thérapeutique peut intervenir dés ce moment dans le parcours du patient diabétique de
type 2. En effet, les patients traités par insuline doivent apprendre a maitriser 'adaptation
des doses d’insuline et des apports glucidiques en fonction de leurs activités. Le patient
doit également apprendre a détecter toute hypoglycémie éventuelle, surtout avant un

effort.

Des soins diététiques doivent étre prescrits pour la prise en charge du diabéte de type 2.
En effet, une alimentation équilibrée est fortement conseillée pour réduire les risques
cardiovasculaires!* et prévenir les complications du diabéte, [12].

Comme pour I'activité physique, le praticien doit au préalable fixer les objectifs avec le

patient pour ensuite réaliser un bilan et pouvoir établir un plan diététique personnalise.

Si besoin, le médecin peut orienter son patient vers un(e) diététicien(ne) ou vers un
programme d’éducation thérapeutique pour qu’il puisse apprendre a gérer son

alimentation et ses apports glucidiques.

11 | ’objectif est de prendre en compte le risque cardio-vasculaire global, les comorbidités associées, un éventuel déconditionnement &
I'effort, 'age et la pratique d’activité physique antérieure.

12 | *activité physique englobe les loisirs, les déplacements, les activités professionnelles, les taches ménagéres, les activités ludiques,
les sports ou I'exercice planifié, dans le contexte quotidien familial ou communautaire.

13 Antécédents cardio-vasculaires et coronariens, hypertension artérielle non controlée, risque de Iésions du pied, rétinopathie
diabétique proliférative et instable, neuropathies autonomes.

14 Glycémie, dyslipidémie, HTA, surpoids et obésité
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Méme si le diabete de type 2 est également appelé diabéte non insulino-dépendant, un
traitement par insuline peut étre prescrit. Il est généralement mis en place quand les
autres solutions précitées n’ont pas suffi a faire atteindre la glycémie attendue.

La encore, 'ETP peut étre une aide précieuse au patient pour apprendre a gérer son

traitement tout comme son régime alimentaire ou encore son activité physique.

Lorsque l'état de santé du patient s’altére, en raison d’'une co-morbidité associée, le
médecin informe le patient des risques encourus et revoit avec lui ses besoins en

renforcement I’'ETP.

D. LA PLACE DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DANS LE PARCOURS

DE SOINS DU DIABETE DE TYPE 2

D’aprés la définition du rapport de 'OMS de 1996 de I'éducation thérapeutique : « Elle vise
a aider les patients a acquérir ou maintenir des compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon
permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y
compris un soutien psychosocial, congu pour rendre les patients conscients et informés de
leurs maladies, des soins, de l'organisation et des procédures hospitaliéres et des
comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs
familles) a comprendre leur maladie et leurs traitements, 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. » [13]

D’aprés cette définition, 'ETP aide les patients a acquérir ou maintenir plusieurs
compeétences pour mieux vivre leur vie avec une maladie chronique, et gagner en
autonomie.

En France, la mise en ceuvre de I'ETP s’appuie sur un programme autorisé et structuré
répondant a un cahier des charges national fixé par I'arrété du 14 janvier 2015.

Un programme est un ensemble coordonné d’activités destinées a la personne et a son

entourage et animé par une équipe pluridisciplinaire pour assurer I'acquisition ou le
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maintien des compétences. Ces ateliers peuvent étre individuels et personnalisés mais
également collectifs permettant ainsi les échanges entre les personnes bénéficiaires du
programme. Il s’appuie sur un diagnostic éducatif, la définition avec le patient des
compétences et objectifs éducatifs, la planification des séances d’ETP, une évaluation
individuelle et un suivi éducatif. L’acquisition des compétences s’appuie sur I'expérience

de la maladie et de sa gestion par le patient.

a) Les acteurs du parcours de soins
La prise en charge d’un patient diabétique requiert une équipe pluridisciplinaire :
- Médecin généraliste : pour le diagnostic, la primo information, le suivi globale ainsi
que l'orientation vers un programme d’éducation thérapeutique
- Médecins spécialistes®® : pour une prise en charge spécifique, I'orientation vers un
programme d’éducation thérapeutique
- Diététicien : pour I'adaptation nutritionnelle et une participation a [I'éducation
thérapeutique
- Kinésithérapeute : pour une prise en charge suite a une amputation et une
participation a I'’éducation thérapeutique
- Pédicure-podologue : pour la surveillance des lésions des pieds et la participation a
I'éducation thérapeutique
- Psychologue ou psychiatre : pour la prise en charge psychologique
- Equipe sociale du fait de la prédominance du diabéte dans les milieux défavorisés.
- Autres patients comme les patients experts pour I'accompagnement et la

participation a I'éducation thérapeutique.

L’ensemble de ces professionnels peuvent étre réunis dans un programme d’éducation
thérapeutique pour aider les patients a vivre avec leur maladie sous tous ses aspects.
Nous pouvons constater que I'éducation thérapeutique du patient tient une place trés
importante dans le parcours de soins des personnes atteintes de diabete de type 2, elle
est totalement intégrée dans la prise en charge.

L’objectif de 'ETP est de faire acquérir au patient (en lien avec son entourage) les
compétences nécessaires pour gérer sa maladie, effectuer les gestes de soins, prévenir

les complications et s’adapter a sa maladie. Elle peut étre proposée a tout moment aux

15 Diabétologue, Cardiologue, Endocrinologue, Néphrologue, Neurologue, Gériatre (selon I'age du patient), etc
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patients ainsi que par tous les professionnels impligués dans la prise en charge en

fonction des besoins éducatifs et de I'acception de la maladie.

b) Le réle des patients dans I'éducation thérapeutique
Depuis les années 70, avec I'apparition des associations de malades, la littérature met en
avant le fait que les personnes atteintes d’'une maladie chronique construisent des savoirs
liés a leur maladie. D’aprés Emmanuelle JOUET [14], spécialiste dans la formation des
usagers en santé mentale et chargée de recherche du projet Emilia au laboratoire de
recherche de I'EPS Maison Blanche a Paris, nous pouvons parfaitement reconnaitre ce
phénoméne comme un fait social attesté par ces trois indicateurs:

- la professionnalisation de nouvelles figures (patient-expert, patient-ressource,

travailleur-pair, usager-formateur, patient-chercheur) ;
- des créations de diplomes (dipldme universitaire, universités des patients?®) ;

- des dispositions |égislatives et reglementaires!’.

Les premiers programmes de formation des patients experts se sont également
développés dans les années 70 dans les pays anglo-saxons. Les pionniers en la matiere
sont les alcooliques anonymes et les usagers de drogues avec la transformation des
groupes de paroles en groupes d’auto-support. [15]

Les dispositifs d’accompagnement ont été quant a eux impulsés par les malades du SIDA
et leurs proches par la participation volontaire des sujets a une clinique de situation. Il a
donc fallut inventer des approches éducatives telles que I'éducation par les pairs pour

impulser la démarche. [16]

L’éducation thérapeutique est une démarche centrée sur le patient qui se base sur une
relation de partenariat entre lui et I'équipe pluridisciplinaire qui met en ceuvre le
programme. Elle se fonde sur le développement et le renforcement des compétences du
patient. Il est acteur dans la gestion de sa maladie, son réle est majeur dans la définition
des objectifs a atteindre et dans leur réévaluation. Elle lui permet de développer des
compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques afin de maitriser

son existence et de vivre pleinement en limitant les contraintes inhérentes a sa maladie.

16 Hanovre, Barcelone, Paris

17 Charte d'Ottawa et suivantes ; loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé, dite loi
Kouchner ; loi du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital, dite loi « HPST »
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En 1982, Anselm STRAUSS donne la premiéere définition de la notion de « travail du
malade » comme sa participation effective a I'organisation et a la division du travail de
soins. Les patients participent donc activement aux soins. [17]

Les patients, individuellement ou leurs associations, peuvent étre sollicités a toutes les
phases d’'un programme d’ETP : de la conception, a I'évaluation en passant par la mise en

ceuvre de celui-ci.

D’aprés la fédération francgaise des diabétiques, il existe 3 formes de patients experts [18]:

- Le patient expert de sa propre maladie, du fait de son expérience personnelle, il a
acquis des compétences et connaissances.

- Le bénévole patient expert, qui participe en tant que membre a part entiere de
'équipe de soins aux animations des ateliers d’'ETP. Il a recu une formation a
'accompagnement par la fédération.

- L’expertise collective, tel DiabéteLab qui regroupe des personnes atteintes de

diabéte autour de I'innovation technologique a destination des patients.

Catherine TOURETTE-TURGIS et Joris THIEVENAZ ont classé en trois dimensions les
actions des patients dans leur article sur la reconnaissance sur le travail des malades
[19]:
- La dimension médicale : les activités thérapeutiqgues mises en ceuvre,
- La dimension personnelle : les taches quotidiennes concernant la vie familiale,
parentale ou encore conjugale,
- La dimension collaborative : la coordination de plusieurs acteurs impliqués dans le

parcours des patients.

L’intervention de patients dans les séances collectives d’éducation thérapeutique est
complémentaire de [lintervention des professionnels de santé. Elle contribue a la
démarche éducative par :

- un partage d’expériences de la maladie ou des traitements ;

- unrelais des messages délivrés par les professionnels de santé ;

- un échange sur les préoccupations quotidiennes, la résolution de problémes et les

ressources disponibles.

Les associations de patients peuvent participer activement a I'ETP, afin d’informer,

d’orienter, d’aider, de soutenir le patient et ses proches. [20]
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C) L’assurance Maladie

Un autre grand acteur impliqué dans le parcours du patient diabétique est la Caisse
Nationale d’Assurance Maladie et des Travailleurs Salaries (CNAMTS), et plus
particulierement dans les actions d’accompagnement.

La CNAMTS a la double fonction de promoteur et financeur de ces actions
d’accompagnement et notamment de la plateforme SOPHIA & destinations des patients
asthmatiques ou diabétiques.

Le service SOPHIA est un service d’accompagnement des maladies chroniques de
'assurance maladie. Il aide les patients a mieux connaitre leur maladie et a adapter leurs
habitudes de vie. Les objectifs de ce programme sont d’améliorer la qualité de vie des

personnes atteintes d’asthme ou de diabéte et de réduire les risques associés.

Le service SOPHIA diabéte est proposé depuis 2008 et compte aujourd’hui prés de
800 000 adhérents sur les 3,5 millions de personnes diabétiques en France. C’est un
service gratuit et I'adhérent peut quitter le programme a tout moment s’il le désire. Pour en
bénéficier, les personnes éligibles recoivent une invitation de I'assurance maladie. Les

criteres d’inclusion sont les suivants :

Etre affilié au régime général de Avoir au moins 3 prescriptions par
'assurance maladie an pour traiter le diabete
Etre suivi pour une ALD Avoir déclaré un médecin traitant.

Avoir plus de 18 ans

Le service SOPHIA propose a ses bénéficiaires de I'information et des conseils via un
accompagnement téléphonique sur le diabete pour mieux comprendre les résultats
d’examens, I'importance de les faire régulierement, identifier les risques de complication,
adapter les habitudes de vie ou encore apprendre a surveiller la glycémie. Le programme
propose également des journaux contenant des témoignages, des conseils ou encore des
actualités sur le diabéte. Il met a disposition un coaching en ligne ainsi qu’un compte
personnel sécurisé pour stocker les données de santé de ses adhérents. Le role du
meédecin traitant est de sensibiliser ses patients a l'intérét du programme SOPHIA. C’est
donc un service qui ressemble fort dans le principe a I'éducation thérapeutique mais a

distance.
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La derniére évaluation médico-économique'® du programme SOPHIA, publiée en
septembre 2015 par la CNAMTS [21] montre cependant que certains médecins traitants
ayant une patientéle diabétique importante aurait davantage tendance a proposer a leurs
patients d’intégrer un programme d’éducation thérapeutique plutét que le programme
SOPHIA.

Peut-on dire que les deux démarches sont concurrentes ? Elles semblent davantage
complémentaires, le programme SOPHIA pouvant étre assimilé a un relais a I'éducation
thérapeutique, un soutien pour les patients ayant achevé un programme d’ETP et qui
veulent poursuivre le processus d’apprentissage pour mieux connaitre leur maladie.

SOPHIA a d’ailleurs recensé a I'échelle nationale tous les programmes d’ETP autorisés
par 'ARS a destination des personnes diabétiques et notamment le programme mis en
ceuvre par les Centre d’examens de santé (CES) du régime général de l'assurance

maladie. Cette liste est disponible sur le site internet de 'assurance maladie.

Les CES constituent un des leviers du développement des offres de prévention de la
CNAMTS.
Ces Centres mettent en ceuvre les bilans de santé, des programmes d’éducation en santé
ou encore le programme ETP autorisé par 'ARS a destination des personnes atteintes de
diabéte de type 2 : « Offre de service aux médecins traitants par les Centres d'Examens
de Santé (CES) : Education thérapeutique des patients diabétiques de type 2 ». [22]
Ce programme se déroule selon les étapes suivantes :

- Un entretien personnalisé avec un professionnel de santé du CES

5 ateliers collectifs sur les thématiques suivantes :
o Connaissance de la maladie et de ses mécanismes
o Utilité d’entreprendre une activité physique journaliere
o Alimentation : identification des sucres
o Alimentation : identification des graisses

o Traitement médicamenteux pour adhérer au mieux au traitement

Un entretien en fin de chaque atelier

Un suivi 6 mois plus tard

La proposition de réaliser un examen de prévention en santé (EPS) un an apres.

18 Depuis 2008, 3 évaluations médico-économiques ont été réalisées, leurs objectifs sont estimer 'impact du service sur la réalisation
des examens de surveillance recommandés dans le suivi du diabéte et observer son impact sur les dépenses de soins des patients
diabétiques.
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Ce programme offre donc un relais post éducation thérapeutique vers un
accompagnement via 'EPS qui est un moment d’échange avec les professionnels du CES
: personnel administratif, infirmier, dentiste et médecin ainsi que la réalisation d’examens

et d’actions de dépistage. L'EPS est donc intégré dans le parcours du patient.

D’autres acteurs de I'assurance maladie proposent également leurs propres programmes
tels que la caisse centrale de mutualité sociale agricole et le régime social des

indépendants avec le RSI diabéte.

d) Les associations et réseaux de santé

Les associations ont un réle primordial dans I'éducation des malades. Elles délivrent des
actions de sensibilisation, de l'information et soutiennent les malades. Les contacts
relationnels et échanges qui émanent des associations permettent aux malades de
s’extirper de leur environnement social parfois solitaire, et de prendre conscience de leur
potentiel. Elles permettent aux malades de rencontrer d’autres personnes atteintes de

diabéte et qui partagent leurs expériences et leur combat quotidien contre la maladie.

Nous pouvons citer comme acteur majeur du monde associatif francais mais également
international pour l'accompagnement et le soutient des personnes diabétiques la
Fédération Francaise des Diabétiqgues (FFD), membre fondateur de I'IDF. La FFD ceuvre
autour de 4 types de services :

- Défendre et protéger les droits individuels et collectifs.

- Accompagner les personnes diabétiques.

- Informer largement et prévenir le diabete et ses complications.

- Soutenir la recherche et I'innovation.
Outre ses missions de sensibilisation et d’accompagnement des personnes diabétiques au
quotidien via des ateliers individuels et collectifs ou encore sa participation dans les
programmes d’ETP, la FFD participe activement a la recherche sur le diabéte. En effet,
depuis 2015, elle met en place DiabeteLab. Ce dispositif permet aux patients d’étre au
cceur de linnovation sur le diabéte. La personne diabétique devient alors actrice de
I'élaboration, du développement et de I'évaluation des dispositifs et services qui lui sont
destinés. Cela permet de les adapter davantage a la vraie vie des diabétiques. La FFD
met également en place des formations a destination des patients pour ainsi participer

activement a I'éducation thérapeutique des autres malades du diabéte.
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Bien d’autres associations dispensent des programmes d’ETP autorisés, nous pouvons
citer le Réseau Diabéete Obésité de la Métropole Lilloise (RDOML) avec son programme
« Programme d'éducation thérapeutique a destination des patients diabétiques et de leurs
familles », I'association PrévArt avec le programme « Mieux vivre avec son diabéte » ou
encore I'association Adiammo avec le programme « Education thérapeutique du patient

atteint de diabéte type 2 ».

Les réseaux de santé ont un role important dans la formation des professionnels comme
les Unions Régionales des Professionnels de Santé (URPS) qui dispensent des
formations a destination des professionnels de santé libéraux. L'URPS des Hauts-de-
France met en ceuvre un programme d’éducation thérapeutique a destination des patients
diabétiques de type 2 sur plusieurs sites : « Le diabéte ... dialoguer, partager, apprendre
ensemble ». Ce programme a pour objectif d’étre un complément des actions prodiguées
par les médecins traitants, les structures intermédiaires ainsi que les Unités Transversales

d’Education du Patient (UTEP) des établissements de santé.

Les actions éducatives peuvent prendre différentes formes : un programme d’ETP autorisé
par I'ARS, des actions éducatives et informatives, des programmes d’apprentissage ou

encore des programmes d’accompagnement.

a) Les programmes d’apprentissage

L’article L1161-5 du CSP [23] dispose que les programmes d’apprentissage ont pour but
d’enseigner les gestes et techniques permettant I'utilisation d’'un médicament ou dispositif
médical. Cet apprentissage peut également faire I'objet d’'un atelier intégré dans un
programme d’éducation thérapeutique.

lls sont mis en ceuvre par des professionnels de santé intervenant pour le compte d'un
opérateur indépendant pouvant étre financé par I'entreprise exploitant le médicament. Ils
peuvent également étre mis en place a la demande de I'Agence nationale de sécurité du
médicament et des produits de santé (ANSM) ou de la Commission européenne. [24]
(Article R1161-8 du CSP).

La loi précise qu'il ne peut y avoir de contact direct entre I'entreprise et le patient ou, le cas

échéant, ses proches ou ses représentants légaux.
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Les éléments composant le programme d'apprentissage sont destinés aux patients, aux
professionnels de santé et au médecin ou pharmacien responsable du programme. lls
peuvent prendre la forme de documents, de supports ou d’actions. [25] (Article R1161-9
du CSP)

Le programme d'apprentissage est proposé par le médecin prescripteur a son patient et sa
mise en ceuvre est subordonnée au consentement écrit du patient ou de ses
représentants légaux. Tout comme pour I'éducation thérapeutique, le patient peut mettre
fin & sa participation, a tout moment et sans condition.

Ces programmes d'apprentissage ainsi que les documents et autres supports relatifs a ces
programmes sont soumis a une autorisation délivrée par 'ANSM, aprés avis des
associations mentionnées a larticle L. 1114-1'° et pour une durée limitée a 3 ans
renouvelable [26] (Article R1161-18 du CSP).

Afin d’autoriser un programme, '’ANSM porte son analyse sur les critéres suivants :

- l'existence d'un bénéfice pour le patient atteint d'une pathologie dont le traitement
médicamenteux nécessite des gestes techniques ; (Article R1161-12 du CSP) [27]

- l'adéquation du programme a ce qu'exige l'apprentissage du geste technique, au
regard de la durée de ce programme et aux moyens mis en ceuvre ; [27]

- l'adéquation du programme avec les actions de santé publique menées par les
autorités sanitaires, les organismes d'assurance maladie et les établissements de
santé lorsqu'elles existent ; [28] (Article R1161-10 du CSP)

- la conformité du programme aux recommandations formulées par les autorités
compeétentes et notamment celles de 'ANSM et de la HAS. [28]

- l'absence de toute communication promotionnelle dans linformation sur les
programmes d'apprentissage et aucune communication directe auprés du public.
[29] (Article R1161-11 du CSP)

- l'obtention de l'autorisation de mise sur le marché délivrée par I'Union Européenne
[30] (Article R1161-13 du CSP)

- la composition des éléments du programme?° [31] (Article R1161-14 du CSP).

L'opérateur doit mettre en place un centre d'appels téléphoniques disponible en continu,

pour répondre aux patients du programme. Les appels sont gérés par des professionnels

19 Associations agréées représentent les usagers du systéme de santé dans les instances hospitaliéres ou de santé publique

20 | e nom du médicament, ainsi que sa dénomination commune internationale (DCI), les informations indispensables pour
I'appropriation des gestes techniques nécessités par le traitement et pour un bon usage du médicament, le rappel des droits du patient
vis-a-vis du programme, comprenant l'information préalable a fournir au patient ainsi que le formulaire de recueil de son consentement
écrit sur lequel figurent : le nom et les indications permettant de contacter les professionnels de santé employés par l'opérateur et la
mention précisant que les données a caractere personnel recueillies dans le cadre du programme ne seront conservées que pendant la
durée de sa participation au programme.
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de santé formés a la pathologie qui fait 'objet du programme. Ces derniers sont placés
sous la responsabilité du pharmacien ou médecin employé par I'opérateur.

L'opérateur doit garantir 'anonymisation des données collectées auprés des bénéficiaires
du programme. Ces données ne peuvent pas étre utilisées a d'autres fins que celles du
programme et de son évaluation. [32] (Article R1161-23 du CSP).

A chaque fin de programme ou au moment du renouvellement, I'entreprise exploitant le
médicament produit un bilan de suivi. Ce bilan est transmis au meédecin traitant, aux
meédecins prescripteurs et a TANSM.

Dans le cadre de la prise en charge du diabéte, un programme d’apprentissage peut
concerner par exemple l'utilisation d’'une pompe a insuline ou d’un lecteur glycémique.
Cependant, il n’en existe pas a ce jour.

Ces programmes d’apprentissage peuvent étre une composante importante d'un
programme d’éducation thérapeutique du patient. L'ETP ne se résume donc pas a la

délivrance d’informations.

b) Les actions et programmes d’accompagnement
De nombreuses actions d’éducation sont mises en ceuvre pour aider les patients
diabétiques a mieux vivre avec leur maladie, soit par des réseaux de santé, soit par des
associations de patients. Ce sont des actions qui ne font pas I'objet d’'un programme
autorisé par 'ARS.
L’article L.1161-3 du CSP cite les actions d'accompagnement comme partie intégrante de
I'éducation thérapeutique. « 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. [...J» [33]
D’aprés Christian SAOUT dans le rapport complémentaire sur les actions
d’accompagnement de juin 2010, [34] les actions d’accompagnements peuvent prendre
des formes variées : information sur la maladie et la prise en charge, sur la prévention, la
formation, I'accueil et la convivialité ou encore la solidarité financiere. Nous pouvons les
regrouper selon les catégories suivantes :

- Accueil individuel, information, conseil, orientation

- Accueil collectif

- Groupes de paroles, rencontre

- Formations.
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Nous pouvons donc affirmer que cela englobe la quasi-totalité de [I'activité d’une
association. Ce sont des actions tres différentes que nous retrouvons également dans le
programme SOPHIA de la CNAMTS.

Les actions d’accompagnement concernent autant le malade que son entourage sur un
vaste domaine.

Le cadre Iégal entourant les actions d’accompagnement donné par la loi HPST est alors
trés mince. Il faudra attendre 2016 avec la loi de modernisation pour avoir un cahier des

charges correspondant a 'accompagnement.

La loi de modernisation de notre systéme de santé de janvier 2016 [35] introduit
'expérimentation de projets d’accompagnement sanitaire, social et administratif des
personnes souffrant de maladie chronique, ou étant particulierement exposées au risque
de telle maladie, ainsi que les personnes handicapées.

Cet accompagnement a pour objectif 'autonomie de la personne et permet de disposer
des informations, des conseils, des soutiens et des formations permettant de maintenir ou
accroitre 'autonomie, de participer a I'élaboration du parcours de santé concernant les

bénéficiaires, de faire valoir leurs droits et de développer leur projet de vie.

Le cahier des charges de ces projets est fixé par I'arrété du 17 mars 2016. [36]

« Au plan opérationnel, cet accompagnement se veut multidimensionnel. Il s'appuie sur la
combinaison de différents outils dans l'objectif d'accroitre I'autonomie des personnes
bénéficiaires, a savoir des outils :

- d'information sur la prévention de maladies chroniques et risques en santé ;

- d'information sur la maladie chronique et ses conséquences ;

- de soutien pour 'acces aux droits et aux prestations ;

- de médiation et de mise en relation entre le patient et des actions d'aide, de soins
et de promotion de la santé incluant notamment I'éducation thérapeutique ;

- de support et de formation, visant la mobilisation des ressources de la personne et
de son entourage et leur permettant de garder leur dynamique propre pour faire
face aux complications, aux difficultés et aux problemes, de réduire les risques
pouvant conduire a la maladie et a se projeter positivement dans le futur.

La promotion de la santé et ['éducation thérapeutigue du patient, [l'approche

communautaire ou I'éducation par les pairs sont notamment des outils a privilégier. »
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L’éducation thérapeutique devient donc une composante de ces projets
d’accompagnements qui prennent en compte tous les aspects de la prise en charge des
patients, contrairement & ce qui est cité dans I'article L1161-3 du CSP.

Les projets d'accompagnement a l'autonomie en santé peuvent également viser les
proches ou I'entourage des bénéficiaires des projets. lIs doivent s'adresser aux personnes
présentant une ou des vulnérabilités en santé : éloignement du systéme de santé,
isolement géographique, familial ou social, pratiques a risques, environnement juridique et
sanitaire défavorable, précarité. lls ont notamment pour objectif la réduction des inégalités
sociales et territoriales de santé conformément aux enjeux de la stratégie nationale de
santé. [36]

Entre 2016 et 2017, deux appels a projets nationaux relatifs a 'accompagnement a
'autonomie en santé ont été lancés par le ministére des affaires sociales et de la santé.

" 28 projets ont été retenus sur 'ensemble du
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14 . . . . . .
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Figure 3: Natures des structures porteuses des projets '

d'accompagnement en santé [37]
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T \ . d'accompaanement a l'autonomie en santé [371
suite a I'appel a projet de 2017 en Guadeloupe.

Le réseau Diabéte Guadeloupe développe depuis 2015 un programme d’éducation
thérapeutique autorisé mis en ceuvre en ville par des professionnels libéraux. C’est un

programme ambulatoire sous forme de séances individuelles et collectives dispensées sur
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plusieurs communes ainsi qu’a domicile. Le réseau développe également d’autres actions
dites d’accompagnement telles que de la formation, de I'information ou encore I'accés aux
soins pour les personnes les plus défavorisées.

La population cible du nouveau projet d’accompagnement regroupe les populations a
risque, génétiqguement prédisposées, particulierement vulnérables, sur I'ensemble du
territoire de la Guadeloupe. Ce projet se compose d’actions de sensibilisation et de
promotion pour un mode de vie sain au plus prés du domicile des personnes concernées
grace aux moyens mis en ceuvre par les différents partenaires du projet tels que le bus
dépistage Santé Bo Kaz. [38]

Contrairement a I'éducation thérapeutique, les projets d’accompagnement font des

vulnérabilités en santé une priorité de prise en charge.

C) L’éducation thérapeutique
Il existe différentes modalités de mise en ceuvre personnalisées de 'ETP tout au long de
la maladie chronique en fonction des besoins des patients. Nous pouvons les regrouper

en 3 grandes familles d’offres. [39]

En premier lieu I'offre d’ETP initiale qui suit 'annonce du diagnostic, une période de vie
avec la maladie sans prise en charge éducative, ou qui est proposée a la suite d'un
incident qui a amené le patient a consulter en urgence ou a étre hospitalisé. Une synthése
de l'atteinte des objectifs éducatifs est alors réalisée lors de I'’évaluation individuelle de fin
de programme.

Nous avons ensuite l'offre d’'ETP de renforcement qui fait suite a une éducation
thérapeutique initiale en cas d’atteinte des objectifs thérapeutiques. Les objectifs de cette
forme dI’ETP sont de consolider et d’actualiser les compétences du patient. Elle se réalise
sous forme d’ETP continue pour soutenir le projet de vie du patient. Il est possible de fixer
avec le patient de nouvelles compétences a développer en lien avec I'évolution de la
maladie et de ses traitements. La fréquence et le contenu de cette offre sont en lien avec
les éléments du suivi médical, les demandes du patient, et les évaluations des

compétences acquises.

Pour finir, nous avons I'offre d’ETP de reprise pour les patients en difficulté. Elle est mise

en ceuvre en cas d’acquisition partielle ou de non acquisition des compétences négociées
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avec le patient, de modification de I'état de santé du patient, d’'un changement des

conditions de vie ou lors d’'un changement de catégorie d’age.

Comme nous avons pu le constater dans le parcours de soins du diabete de type 2, la
prise en charge de cette maladie prend en compte de nombreux aspects de la vie
courante comme l'alimentation ou l'activité physique mais également des aspects plus

meédicaux comme les traitements, I'auto surveillance ou la maladie en elle-méme.

Chaque théme dun programme d’éducation thérapeutique a son propre contenu
pédagogique.

- Théme de la maladie : apprendre a reconnaitre les signes et symptomes de la
maladie et de ses complications, reconnaitre également les signes, symptomes et
facteurs de risque de I'hyperglycémie et de I'hypoglycémie.

- Théme de l'auto surveillance : pression artérielle, glycémie, Iésion des pieds, poids,
mesures d’hygiéne. Ce qui implique des gestes techniques tels que le dextro?.

- Theme du traitement médicamenteux : maitrise des injections d’insuline et de sa
conservation, expliquer et gérer les effets indésirables.

- Théme de lalimentation : donner des conseils diététiques regroupant I'équilibre
alimentaire, les apports énergétiques, le surpoids, ainsi que les risques associés.

- Theme de l'activité physique : expliquer le réle bénéfique de I'activité physique et

faire prendre conscience des risques associés a la sédentarité.

Les programmes d’ETP peuvent se composer de séances individuelles mais également
collectives. Les ateliers peuvent étre animés aussi bien par des professionnels de santé,
des paramédicaux, des représentants d’association mais également des patients eux-

mémes, les patients experts.

Agnés BUZYN, ministre des solidarités et de la santé a ouvert le colloque «Dynamique,
patient, innover et mesure » de novembre 2016 par la phrase suivante : « Le vécu du
patient apporte un point de vue complémentaire a celui des professionnels de santé. En
tenir compte est une nécessité pour que notre systeme de santé évolue vers plus de
démocratie ». Cette citation résume clairement le réle du patient expert au sein d'un

programme d’éducation thérapeutique.

21 | a glycémie sur sang capillaire est un prélévement de sang permettant la mesure rapide de la glycémie.
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Il. L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

Comme nous l'avons vu précédemment, I'éducation thérapeutique a été définie en 1996

par 'OMS. Par la suite, s’est construit tout un cadre Iégal et réglementaire autour de 'ETP,

notamment en France. La partie qui va suivre est un apercu chronologique des textes

mettant en évidence I'importance de I'éducation thérapeutique du patient.

A. EVOLUTION DES TEXTES, DU CADRE LEGAL ET REGLEMENTAIRE

Manuel d’accréditation des
établissements de santé, Agence
Nationale d’Accréditation et
d’Evaluation en Santé (ANAES),
1999

Indique que les établissements de santé doivent
mettre en place des actions d’éducation pour les
patients concernant leur maladie et leurs traitements
ainsi que des actions d’éducation pour la sante
adaptées a leurs besoins.

Plan national pour I'’éducation
pour la santé, 2001

Les objectifs de 'ETP sont de permettre a tous les
patients dont I'état de santé le nécessite d’avoir acces
a un programme structuré et de renforcer la fonction
éducative des prestataires de soins.

La loi du 4 mars 2002

Affirme que toute personne doit étre reconnue comme
un acteur partenaire de sa sante avec les
professionnels et fait de I'éducation thérapeutique un
acte de prévention.

Circulaire DHOS/DGS
n°2002/215 du 12 avril 2002
relative a 'ETP au sein des
établissements de santé.

«[...] La présente circulaire a pour objet de définir les
modalités d'un appel d'offres national pour développer
I'éducation thérapeutique ambulatoire de groupe »

Loi n°2004 — 810 du 13 aodt
2004 relative a 'Assurance
maladie.

La HAS est chargée d’évaluer la qualité et I'efficacité
des actions ou programmes de prévention, notamment
d’éducation pour la santé, de diagnostic ou de soins.

Circulaire DHOS/DGS/DGAS
n°2004-517 du 28 octobre 2004
relative a I'élaboration des SROS
de I'enfant et de I'adolescent.

Priorité a l'organisation de la prise en charge des
pathologies chroniques qui doit faire I'objet d’une
structuration en réseau. Le SROS soutient le
développement de l'activité d’ETP de groupe, au sein
des établissements de santé, pour les patients suivis
en milieu hospitalier et en médecine libérale, ainsi que
les consultations et hopitaux de jour I’ETP.

Circulaire DHOS/O3/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

« Les réseaux de sante 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 »
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Plan pour I'amélioration de la
gualité de vie des personnes
atteintes de maladies chroniques
2007- 2011. Ministere 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'ETP 5.
Rémunérer l'activité d’éducation du patient a I'hopital
et en ville 6. Mettre des outils déducation
thérapeutiqgue a disposition des médecins traitants 7.
Reconnaitre de nouveaux acteurs de prévention [...] »

Circulaire DHOS/E2 n°2007-216
du 14 mai 2007 relative au
développement de I'éducation du
patient atteint de maladies
chroniques

Développer, auprés de promoteurs de programmes
éducatifs, une démarche « d’évaluation/action » visant
a développer I'évaluation et a permettre I'élaboration
de plans d’amélioration de ces programmes éducatifs.

Guides méthodologiques de la
HAS, Juin 2007

Présentation des éléments de structuration d’un
programme d’ETP dans le champ des maladies
chroniques.

Décret n°2008-377 du 17 avril
2008 relatif aux conditions
d'implantation applicables a
I'activité de SSR

«[...] L'autorisation d'exercer l'activité de soins de
suite et de réadaptation ne peut étre accordée [...] que
si I'établissement de sante est en mesure d'assurer :
[...] Des actions de prévention et [|'éducation
thérapeutique du patient et de son entourage [...]. »

Loi Hopital Patient Santé
Territoire (HPST), 21 juillet 2009

La loi consacre son article 84 a 'ETP, ouvrant le livre
VI dans le code de la santé publique et précisant le
cadre d’autorisation de programmes d’ETP.

Arrété du 2 aolt 2010 relatif au
cahier des charges des
programmes dETP et a la
composition du dossier de
demande de leur autorisation

Le programme concerne une ou plusieurs des trente
affections de longue durée (ALD 30) ainsi que I'asthme
et les maladies rares ou un ou plusieurs problemes de
sante considérés comme prioritaires au hiveau
régional.

Décret n° 2010-904 du 2 ao(t

Les programmes d’ETP sont coordonnés par un
médecin, par un autre professionnel de santé ou par
un représentant d'une association de patients agréée.
Un programme doit &tre mis en oceuvre par au moins
deux professionnels de santé de professions
différentes.

Arrété du 2 aolt 2010 relatif aux
compétences requises pour
dispenser I'ETP.

«[...] L’acquisition des compétences nécessaires pour
dispenser I'ETP requiert une formation d'une durée
minimale de 40 heures d’enseignements théoriques et
pratiques, pouvant étre sanctionnée notamment par un
certificat ou un diplome. » Décret n° 2010-906 du 2
aodt 2010.

Arrété du 31 mai 2013 modifiant
larrété du 2 aolt 2012 relatif aux
compétences requises pour
dispenser 'ETP.

Le référentiel de compétences décrit les situations
clés, les buts, les activités et les compétences
reparties dans trois domaines relationnel et
pédagogique, socio technique, organisationnel.

Décret n°2013-449 du 31 mai 2013.
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Guides d’évaluation des
programmes d’éducation
thérapeutique, HAS 2014

Evaluation annuelle d'un programme dETP,
Evaluation quadriennale d’un programme dETP,
Indicateurs dans le champ de I'ETP, Programme
d’ETP, grille d’aide a ['évaluation de la demande
d’autorisation par 'ARS

Arrété du 14 janvier 2015 relatif
au cahier des charges des
programmes dETP et a la
composition du dossier de
demande de leur autorisation et
de leur renouvellement

Circulaire 99-264 DGS/DGOS du
4 mai 1999 99-264 relative a
'organisation des soins pour le
diabete non insulinodépendant

« - Un minimum de 40 heures de formation est exigé
pour coordonner I'éducation thérapeutique. - Tous les
intervenants dans un programme d’éducation
thérapeutiqgue (ETP) doivent justifier de compétences
en ETP »

Mise en place dans les hopitaux de programmes
d’éducation susceptibles de renforcer les actions des
diabétologues (diététiciens, psychologues, travailleur
social) afin d’accroitre les connaissances du malade et
la prise de conscience de son état de santé. Ces
programmes peuvent ouverts a des personnes suivies
par la médecine de ville.

La conférence nationale de santé
de 2000

Souligne Tl'intérét de deévelopper la prévention et
I'éducation, dans une approche de promotion de la
sante. Le souhait de voir se renforcer 'ETP et la
diffusion des pratiques professionnelles éducatives a
'ensemble des futurs intervenants du domaine de la
sante est mentionnée.

Programme d’actions de
prévention et de prise en charge
du diabéte de type 2 (2001)

« Obijectifs : Développer I'éducation thérapeutiqgue de
groupe ambulatoire : a [I'hdpital et en ville en
commencant dans les réseaux diabetes et proposer
aux professionnels de santé une typologie de
I'éducation thérapeutique de groupe »

Circulaire DHOS/DGS du 12 avril
2002 relative a [I'éducation
thérapeutigque au sein des
établissements de santé : appel a
projets sur 'asthme, le diabéte et
les maladies cardiovasculaires.

« Le deéveloppement de [I'éducation thérapeutique
ambulatoire de groupe, au profit des patients
diabétiques, asthmatiques ou porteurs de pathologies
cardiovasculaires, qu'ils soient suivis par des
professionnels hospitaliers ou libéraux, doit constituer
une priorité pour les services hospitaliers. »

Cette liste non exhaustive provient de I'ouvrage de SZYMCZAK V. et DEFIEF P ainsi que

du rapport IGAS « Evaluation de la prise en charge du diabéte » de 2012. [40, 41]
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B. MISE EN CEUVRE ET EVALUATION DES PROGRAMMES D’ETP

Apprendre a gérer au mieux la vie avec une maladie chronique est I'objectif premier de
'éducation thérapeutique du patient. Elle est un processus continu, qui fait partie
intégrante et de facon permanente du parcours patient.

D’aprés l'article L1161-2 du code de la santé publique issu de la loi HPST [42], 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 ministere
chargé de la santé. Ces programmes sont mis en ceuvre au niveau local, aprées
autorisation des agences régionales de santé. lls sont proposés au malade par le médecin

prescripteur et donnent lieu a I'élaboration d'un programme personnalisé.

L’arrété du 14 janvier 2015 détermine le cahier des charges des programmes d’éducation
thérapeutique du patient et la composition du dossier de demande d’autorisation et de
leur renouvellement, en modifiant l'arrété du 2 aolt 2010 relatif aux compétences
requises pour dispenser ou coordonner I'éducation thérapeutique du patient. [43]

D’apres cet arrété, un programme d’ETP doit étre coordonné par un meédecin, un
professionnel de santé ou un représentant d’'une association de patient. Un programme ne
peut cependant étre mis en ceuvre sans au moins 2 professionnels de santé de
professions différentes dont au moins un médecin si le coordonnateur ne I'est pas.

Les intervenants ainsi que le coordonnateur doivent justifier des compétences en ETP par
une formation ou une expérience d’au moins 2 ans dans un programme d’ETP.

Le programme doit donc mettre en ceuvre une procédure de coordination permettant et
favorisant les échanges entre intervenants du programme mais également entre
intervenants du parcours de soins (intérieurs et extérieurs). Cette procédure de
coordination peut inclure des actions d’accompagnement qui ont pour objet d’apporter
une assistance et un soutien aux malades, ou a leur entourage, dans la prise en charge

de la maladie.

Le programme doit toucher une population spécifique de patients atteints d’une affection
chronique faisant partie de la liste ALD 30 ou atteints d’asthme ou autres maladies rares.
Pour étre autorisé, un programme doit répondre aux problémes prioritaires de sa région

qui sont définis dans le PRS (Programme Régional de Santé). La population cible doit étre
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clairement définie de par la catégorie d’age, la gravité de I'affection, le genre, les critéres
de vulnérabilité ou encore les particularités géographiques.

Tous les programmes sont tenus de donner la preuve de leur efficacité potentielle au
terme des différents ateliers les composants. Les objectifs doivent étre définis et les
critéres de jugements doivent étre identifiés d’un point de vue : clinique, qualité de vie,
autonomie, psycho-social, recours au systeme de soins et/ ou biologiques.

Les modalités de mise en ceuvre du programme ainsi que les outils déployés doivent étre
décrits.

Le programme nécessite la mise en ceuvre d’une procédure permettant de définir pour
chaque patient des objectifs thérapeutiques partagés et un programme d’éducation
personnalisé ainsi qu'une procédure d’évaluation de I'atteinte des objectifs fixés.

Ainsi un dossier propre doit étre ouvert pour chaque patient permettant de recueillir les
diverses synthéses et évolutions. Les bénéficiaires du programme ont acces aux
informations les concernant et décident si celles-ci peuvent étre communiquées aux
différents intervenants de leur parcours de soins et notamment leur médecin traitant. Il faut
savoir que le patient choisi de s’inscrire dans un programme et peut décider a tout

moment de le quitter.

Chaque coordonnateur doit réaliser I'auto-évaluation annuelle de son programme ainsi
gu’une évaluation quadriennale qui est transmise a I'ARS. La loi?? prévoit que I'évaluation
de I'éducation thérapeutique soit réalisée par la HAS. Cependant, dans un souci de
pertinence des programmes avec les priorités régionales de santé publique, ce sont les
ARS qui les autorisent. En effet, I'évaluation de la demande d’autorisation prend en
compte l'offre d’ETP régionale déja existante ainsi que la réponse aux besoins prioritaires
développés dans le PRS pour construire une offre cohérente avec les besoins de la

population locale.

La loi HPST, en plus de donner un cadre légal a 'ETP, a créé les ARS et fixe leurs
missions et compétences. L’article L1431-2 du code de la santé publique issu de la loi
HPST [44] énonce que les ARS « définissent et financent des actions visant a promouvoir
la santé, a informer et a éduquer la population a la santé et a prévenir les maladies, les

handicaps et la perte d’autonomie, en veillant a leur évaluation ».

2 Article L1161-2 du code de la santé publique
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Ce méme article dispose que les ARS « autorisent la création et les activités des
établissements de santé et des installations mentionnées aux articles L. 6322-1 a L. 6322-
323 ainsi que des établissements et services médico-sociaux au b de l'article L. 313-324 du
code de l'action sociale et des familles ; elles contrblent leur fonctionnement et leur
allouent les ressources qui relévent de leur compétence ; elles attribuent également les
financements aux porteurs de la méthode d'action pour l'intégration des services d'aide et
de soins dans le champ de I'autonomie mentionnés a l'article L. 113-3 du méme code ainsi
gu'aux groupes d'entraide mutuelle mentionnés aux articles L. 114-1-1 et L. 114-3 du
méme code et s'assurent du respect des cahiers des charges mentionnés respectivement
a l'article L. 113-3 et au | de l'article L. 14-10-5 du méme code »

« Elles veillent a ce que la répartition territoriale de I'offre de prévention, de promotion de
la santé, de soins et médico-sociale permette de satisfaire les besoins de santé de la
population, elles contribuent a la constitution de communautés professionnelles

territoriales de santé mentionnées a l'article L. 1434-12 ».

Concernant le développement de programmes d’ETP, la HAS doit procéder au niveau
national a I'évaluation des programmes autorisés par les ARS qui auront été mis en ceuvre
localement conformément a un cahier des charges national. [45] C’est pourquoi, la HAS a
établi a destination des ARS une grille d’aide a I'évaluation des demandes d’autorisation

qui leur seront soumises.

2 |nstallations réalisant la chirurgie esthétique

% Les établissements ou services prenant en charge des mineurs et des majeurs de moins de vingt et un ans, les établissements ou
services d'enseignement qui assurent une éducation adaptée et un accompagnement aux mineurs ou jeunes adultes handicapés ou
présentant des difficultés d'adaptation, les centres d'action médico-sociale précoce, les établissements ou services mettant en ceuvre
les mesures éducatives relatives a I'enfance délinquante ou concernant des majeurs de moins de vingt et un ans ou les mesures
d'investigation préalables aux mesures d'assistance éducative relative a I'enfance délinquante, les établissements ou services d'aide
par le travail ou de réadaptation, de pré orientation et de rééducation professionnelle, les établissements et les services qui accueillent
des personnes agées ou qui leur apportent a domicile une assistance dans les actes quotidiens de la vie, des prestations de soins ou
une aide a liinsertion sociale, les établissements et les services qui accueillent des personnes handicapées, qui leur apportent a
domicile une assistance dans les actes quotidiens de la vie, des prestations de soins ou une aide a l'insertion sociale ou bien qui leur
assurent un accompagnement médico-social en milieu ouvert, les établissements ou services assurant l'accueil, le soutien ou
I'accompagnement social, I'adaptation a la vie active ou l'insertion sociale et professionnelle des personnes ou des familles en difficulté
ou en situation de détresse, les établissements ou services qui assurent l'accueil et 'accompagnement de personnes confrontées a des
difficultés spécifiques en vue de favoriser I'adaptation a la vie active et l'aide a l'insertion sociale et professionnelle ou d'assurer des
prestations de soins et de suivi médical, dont les centres de soins, d'accompagnement et de prévention en addictologie, les centres
d'accueil et d'accompagnement a la réduction des risques pour usagers de drogue, les structures " lits halte soins santé ", les structures
" lits d'accueil médicalisés " et les appartements de coordination thérapeutique, les foyers de jeunes travailleurs, les centres de
ressources, centres d'information et de coordination ou centres prestataires de services de proximité, mettant en oeuvre des actions de
dépistage, d'aide, de soutien, de formation ou d'information, de conseil, d'expertise ou de coordination au bénéfice d'usagers, ou
d'autres établissements et services, les établissements ou services a caractére expérimental, les centres d'accueil pour demandeurs
d'asile, les services mettant en ceuvre les mesures de protection des majeurs ordonnées par l'autorité judiciaire dans le cadre de la
sauvegarde de justice ou au titre de la curatelle, de la tutelle ou de la mesure d'accompagnement judiciaire, les services mettant en
ceuvre les mesures judiciaires d'aide a la gestion du budget familial, les services qui assurent des activités d'aide personnelle & domicile
ou d'aide a la mobilité dans I'environnement de proximité au bénéfice de familles fragiles et dont la liste est fixée par décret.
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La grille rédigée par la HAS [46] reprend les exigences du cahier des charges national

d’'un programme d’ETP ainsi que les éléments de la composition du dossier de demande

d’autorisation. La grille comprend 25 éléments d’analyse classés en 5 catégories :

L’équipe

La coordination du programme
La multidisciplinarité des intervenants
La formation des intervenants : compétences et expérience

Le programme

La situation clinique couverte : réponse a un besoin, concerne une ALD
ou une priorité régionale, pertinence du programme vis-a-vis de la
situation régionale.

Profil des bénéficiaires

Obijectifs du programme, critéres de jugement d’efficacité

Participation des professionnels et des patients dans I'élaboration du
programme

Données d’efficacité du programme

Elaboration et mise en ceuvre du programme sans conflit d’intérét

Mode d’entrée dans le programme

Type d’offre proposée inclue dans le parcours

Planification de la démarche

Dossier d’éducation thérapeutique

Sources de financement

La Les modalités de coordination des activités et des intervenants
coordination | Le partage d’information avec les intervenants du parcours de soins
La La présentation du programme et de I'offre d’ETP au patient
confidentialité | Le consentement du patient
et la L’accord du patient pour le partage d’'information
déontologie | L’autorisation de la Cnil dans le dossier d’autorisation
La charte d’engagement de confidentialité signée par les intervenants
La charte de déontologie entre intervenants
L’évaluation | L’'organisation de I'auto-évaluation annuelle

du programme

L’analyse de l'auto-évaluation annelle
L’organisation de I'évaluation quadriennale

Tableau 2: Critéres d'évaluation de l'autorisation d'un programme d'éducation thérapeutique du patient par 'ARS

L’évaluation de la demande d’autorisation de mise en ceuvre d’'un programme d’éducation

thérapeutique du patient se base donc sur I'analyse du contexte mais également des

besoins. Elle juge de la maniere dont le programme est construit et comment celui-Ci

propose d’atteindre ses obijectifs. Elle permet de s’assurer que 'auto-évaluation annuelle

de l'activité globale et du déroulement du programme est prévue, de vérifier que

I'évaluation quadriennale en termes d’activité, de processus et de résultat est organisée.

34|91




a) Evaluation annuelle

Le cahier des charges national de mise en ceuvre d’'un programme d’ETP prévoit une
auto-évaluation annuelle de chaque programme autorisé. Celle-ci repose sur une
démarche d’amélioration continue de la qualité afin d’aider les équipes a analyser la mise
en ceuvre de leur programme et leurs pratiques.

L’auto-évaluation annuelle est une démarche d’évaluation pédagogique a usage interne.
C’est une approche collaborative et participative, impliquant également les patients, les
associations de patients ou encore les professionnels du parcours de soins. L'objectif de

cette évaluation est 'amélioration des pratiques, de I'organisation et de la coordination.

L’auto-évaluation repose sur une analyse qualitative et quantitative des points forts et des
points faibles du programme d’ETP. Elle permet de comparer la mise en ceuvre actuelle
avec celle prévue lors de lautorisation du programme par 'ARS. Elle ne permet
cependant pas de se comparer aux autres programmes d’ETP. Les résultats de I'auto-
évaluation annuelle sont a usage interne?. lls n’ont pas vocation a étre transmis a 'ARS.

Elle est reconductible chaque année et repose essentiellement sur la sélection d’éléments
d’investigation qui évoluent au fur et a mesure des auto-évaluations. C’est donc une

démarche évolutive et progressive.

L’auto-évaluation annuelle porte sur 2 types de questionnements :

- L’auto-évaluation de I'activité globale du programme,

- L’auto-évaluation du processus du programme.
La HAS préconise d’évaluer également chaque année latteinte des objectifs du
programme dans le but de préparer I'évaluation quadriennale. [47]
L’auto-évaluation annuelle se déroule en 4 étapes clés reprenant le schéma de la roue de
DEMING. La démarche suit donc un processus continu de planification, de réalisation,

d’évaluation et d’amélioration.

Etapel : Le choix des objets d’évaluation.

Les objets d’évaluation précisent ce sur quoi porte précisément I'évaluation. lls permettent
de décrire et d’expliquer comment I'équipe met en ceuvre le programme au quotidien et

comment elle envisage de 'améliorer.

% Coordonnateur, équipe, bénéficiaires du programme
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Le choix par I'équipe de ces objets consiste a définir chague année des priorités
d’évaluation en lien avec les objectifs du programme, a identifier les préoccupations de
I'équipe et des patients, les réajuster et/ou les compléter par rapport a une auto-évaluation
précédente.

Pour la premiere auto-évaluation annuelle, cela peut porter uniquement sur l'activité
globale et un début d’analyse de processus de mise en ceuvre du programme. L’objectif
pour les années suivantes sera d’approfondir cette analyse et de I'élargir a I'analyse de

I'atteinte des objectifs du programme.

L’auto-évaluation de I'activité globale constitue I'analyse qualitative et quantitative de la
mise en ceuvre du programme d’ETP, notamment les patients engagés dans le
programme, la contribution des intervenants, les activités éducatives ou encore le partage
d’informations.

Le recueil de ces données peut étre globalisé dans un tableau de bord des activités suivi
tout au long de 'année par I'équipe pour faciliter la rédaction de l'auto-évaluation mais
également faciliter I'analyse. Des EPP peuvent étre réalisées ainsi que des entretiens
avec les intervenants et diverses enquétes peuvent étre menées tout au long des

séances.

Pour analyser les manieres de procéder et I'enchainement des étapes de 'ETP afin
d’identifier les différences éventuelles avec ce qui avait été prévu initialement par I'équipe,

celle-ci doit mettre en ceuvre son auto-évaluation du processus.

Pour évaluer si le parcours éducatif du patient est adapté a ses besoins et ainsi visualiser
comment celui-ci est réalisé, 'équipe peut analyser les programmes personnalisés, les
guestionnaires de satisfaction ou encore réaliser des entretiens avec les patients.

Une évaluation des dossiers d’ETP ou encore une enquéte auprés des médecins traitants
et/ou professionnels impliqués dans le parcours de soins peut aider a évaluer le partage
d’'information avec les autres professionnels et ainsi suivre le type d’échanges entre
intervenants et évaluer le lien ville/programme par la méme occasion.

L’analyse du programme d’ETP permet de déterminer s’il y a cohérence entre le
programme écrit et ce qui est proposé aux patients. Les activités éducatives sont donc
évaluées par la méme occasion et les résultats de questionnaires d’auto-évaluation des
séances pour les patients et intervenants peuvent donner une vision quantitative de cette

cohérence.
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Concernant l'organisation et la coordination du programme, I'équipe peut suivre
'accessibilité a celui-ci et réaliser une analyse de la gestion des plannings. Cela peut étre

suivi tout au long de I'année par I'équipe lors de points pluridisciplinaires.

Finalement, I'auto-évaluation de I'atteinte des objectifs du programme peut porter sur les
points suivants :

- L’atteinte des objectifs pour les patients

- La satisfaction des patients concernant le programme dans sa globalité

- La satisfaction des intervenants concernant le programme dans sa globalité

- La satisfaction des professionnels impliqués dans le parcours du patient

- L’accessibilité du programme

- La connaissance du programme dans I'environnement local

- Les prévisions budgétaires.

Etape 2 : Recueil des données.

Le recueil des données consiste a traduire les objets d’évaluation en questions ouvertes
d’auto-évaluation pour ainsi décrire, expliquer ou encore porter une appréciation.

L’équipe peut utiliser plusieurs supports tels que le tableau de suivi de 'activité, un tableau
de bord des indicateurs ou encore les enquétes de satisfaction des bénéficiaires et des
intervenants.

Ce recueil se fait en équipe pluridisciplinaire et est suivi tout au long de I'année. L’objectif
d’une telle démarche est d’'impulser une dynamique d’amélioration continue de la qualité

qui est collaborative.

Etape 3 : ldentification des forces, faiblesses et difficultés de mise en ceuvre du

programme et hiérarchisation des propositions d’amélioration.

Cette 3°Me étape consiste a analyser et interpréter les données recueillies lors de la phase
précédente. L'équipe peut alors s’accorder sur les points forts et les points faibles du
programme pour identifier des actions d’amélioration et les hiérarchiser en fonction de leur
importance ou de leur facilité de mise en ceuvre. Un plan d’actions est alors établi

contenant les ajustements a initier.
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L’objectif est également de réaliser une synthése et un partage d’expérience en équipe
afin de vérifier si le programme rassemble bien les critéres de qualité d’'un programme
d’éducation thérapeutique du patient.

Ces critéres de qualité ont été élaborés conjointement par la HAS et I'lnpes en 2007 lors
de la rédaction du guide méthodologique « Structuration d’un programme d’éducation

thérapeutique du patient dans le champ de la maladie chronique ». [20] (Annexe 1)

Etape 4 : Mise en ceuvre des actions d’amélioration.

Une fois le plan d’actions validé en équipe, elle s’engage a la mise en ceuvre des actions
programmeées. Cette derniére étape est également 'occasion de réaliser une analyse de la
conduite de l'auto-évaluation annuelle dans le but de déterminer la maniére de conduire la

prochaine de facon plus optimale.

L’équipe rédige alors le rapport d’évaluation annuelle et détermine les modalités de
diffusion de celui-ci aux bénéficiaires du programme. La HAS a mis a disposition un
modele d’aide a la rédaction du rapport d’évaluation annuelle reprenant les grands axes
d’'un programme (Annexe 2) :
- Les objectifs du programme,
- La population concernée,
- Les modalités de déroulement de I'évaluation annuelle (réunions, participants,
outils,...),
- Les objets d’évaluation,
- Les points forts,
- Les points faibles et difficultés rencontrées dans la mise en ceuvre du programme,
- Les décisions prises pour ameéliorer ou maintenir la qualité du programme, objets
d’évaluation prévus pour la prochaine évaluation annuelle,

- Les modalités de diffusion du rapport aux bénéficiaires.

b) Evaluation quadriennale

Par rapport a l'auto-évaluation annuelle qui représente une approche pédagogique pour
I'équipe, I'évaluation quadriennale détermine le niveau de fonctionnement d’'un programme
d’éducation thérapeutique pour décider de sa poursuite, sa réorientation ou de son arrét.

Cette décision est prise par 'ARS qui a au préalable autorisé le dit programme.
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Contrairement a l'auto-évaluation annuelle qui est une démarche réalisée en équipe, de
facon collaborative, I'évaluation quadriennale est réalisée par le coordonnateur du
programme. C’est une démarche d’auto-évaluation participative a usage interne et externe
qui représente le bilan des 3 années de mise en ceuvre du programme depuis la date de
la derniére autorisation par 'ARS. Elle survient donc la 4¢™¢ année d’autorisation.

Elle met en lumiére les effets du programme et ses évolutions.
La démarche est réalisée par le coordonnateur mais en pratique celui-ci doit créer des
conditions de réflexion collective avec son équipe, les bénéficiaires et les intervenants.

[48] La mise en ceuvre de I'évaluation quadriennale se déroule aussi en 4 étapes clés :

Etapel : L’analyse des effets et des évolutions du programme.

Les effets du programme sont les changements attendus suite a la participation des
patients au programme d'ETP. C’est également une conséquence de celui-ci sur le
fonctionnement de I'équipe et de lintégration du programme au sein de l'offre de soins
locale.
Il faut réfléchir aux différentes catégories d’effets et donc solliciter plusieurs points de vue :
bénéficiaires, équipe, intervenants du parcours. L'objectif est de déterminer le lien entre
les effets identifiés et la mise en ceuvre du programme.
Il convient donc de lister les effets favorables mais également défavorables pour avoir une
vision d’ensemble. Pour chaque effet, le coordonnateur et son équipe doivent déterminer
s’il y a un lien avec les critéres suivants :

- Accessibilité et adaptation du programme,

- Mise en ceuvre des étapes d’ETP,

- Coordination de 'ETP et partage d’information,

- Vision de I'équipe, approches et démarches mises en ceuvre,

- Intégration des obijectifs éducatifs dans la stratégie thérapeutique,

- Changements apportés au programme,

- Evolution de I'environnement et du contexte de mise en ceuvre du programme.

Les évolutions quant a elles sont celles identifiées dans les conclusions des 3 évaluations
annuelles, les évolutions des indicateurs de qualité et de sécurité des soins pour I'analyse
du fonctionnement, de la mise en ceuvre et de la coordination du programme, I'’évolution

du profil des bénéficiaires et les modifications de la structuration du programme.
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Pour analyser ces évolutions, le coordonnateur se base sur les criteres de qualité d’une
ETP, les clés de lecture proposées pour chaque Indicateur de la qualité et sécurité des
soins (IQSS) et les recommandations pour I'élaboration d’un programme d’ETP.

L’objectif est de décrire les points forts, les points faibles et les améliorations a réaliser. I
convient également de conclure sur I'évolution des indicateurs sur les 4 années
d’autorisation du programme ainsi que de préciser les ajustements mis en place suite aux

évaluations annuelles successives.

Etape 2 : La conclusion de I’analyse des effets et des évolutions du programme.

Cette conclusion dépend du constat issu de I'analyse conjointe de I'analyse des effets et
de I'analyse des évolutions mais également du constat propre de ces deux analyses.

Elle permet de déterminer les actions d’amélioration a impulser.

Etape 3 : La décision concernant la poursuite du programme.

La décision se base sur les conclusions de I'analyse des effets et de I'analyse des
évolutions du programme mais également sur I'identification des actions a poursuivre et
les changements a mettre en ceuvre pour 'amélioration du programme.

L’équipe doit déterminer la faisabilité des actions prévues en termes de ressources, de
mise en ceuvre, de perspectives de levée de la difficulté ou encore en termes

organisationnels et relationnels.
Une fois le point réalisé sur les perspectives futures du programme, le coordonnateur, en
lien avec son équipe, les bénéficiaires et les intervenants, énonce la décision de

poursuivre ou non le programme ainsi que les ajustements a opérer si nécessaire.

Etape 4 : La rédaction du rapport d’évaluation quadriennale.

La HAS a développé un modéle de rapport d’évaluation quadriennale d’'un programme
d’ETP comprenant 6 parties et 2 conclusions distinctes (Annexe 3):
1
2
3

4- L’analyse et conclusion de I'analyse des évolutions du programme.

Le programme et I'identification du coordonnateur et de I'équipe.

Les modalités de déroulement de I'évaluation quadriennale.

L’analyse et conclusion de I'analyse des effets du programme d’ETP.
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5- Décisions prises pour I'avenir du programme.

6- Modalités de mise a disposition du rapport d’évaluation quadriennale.

La mise a disposition du rapport d’évaluation quadriennale est une obligation du cahier
des charges national définit par I'arrété du 14 janvier 2015 [43]. Cette diffusion permet aux
bénéficiaires et associations de patients de mieux connaitre I'offre locale de programmes
d’ETP et leur qualité, et ainsi contribuer a son adaptation aux besoins et attentes des
bénéficiaires. La diffusion aupres des meédecins traitants et plus globalement aux
professionnels impligués dans le parcours des patients permet de leur faire connaitre
I'offre locale mais également de leur donner 'opportunité de participer aux programmes ou
a leur amélioration. Les rapports d’évaluation quadriennale permettent de nourrir une
réflexion territoriale entre ARS et les équipes ETP sur la disponibilité, le développement et
I'adaptation des offres en ETP.

L’évaluation quadriennale est transmise a I'ARS ayant préalablement autorisé le

programme, conjointement avec la demande de renouvellement d’autorisation.

L’évaluation de 'ETP au sein d’'un établissement de santé est également réalisée lors de
la certification de celui-ci. En effet, cela fait 'objet d’'un critere dans le manuel de

certification des établissements de santé.

Le manuel de certification des établissements de santé version 2010 a subi une mise a
jour en 2012. Ainsi, le critere 23a « Education thérapeutique du patient » a été révisé suite
a la loi HPST dans une volonté de faire levier sur la mise en place des programmes
d’éducation thérapeutique autorisés par les ARS.

Ainsi le nouveau manuel de certification mentionne cette méme loi ainsi que le décret
n°2010-904 du 2 aolt 2010 fixant les conditions d’autorisation des programmes répondant
au cahier des charges national [49] ainsi que le décret n°2010-906 du 2 aolt 2010 fixant

les compétences requises pour dispenser 'ETP [50].
L’article L 1161-1 du code de la santé publique [51] issu de cette méme loi inscrit TETP

dans le parcours de soins du patient, ce que nous pouvons retrouver dans le manuel de

certification aujourd’hui sous la forme de 11 criteres. (Annexe 4)
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La notion de parcours en tant que telle est visible dans I'enchainement des
recommandations du manuel de certification qui décompose le parcours du patient de son
entrée en hospitalisation en passant notamment par son accueil et son évaluation initiale
jusqu’a sa sortie et les soins de suite et de réadaptation.

Comme tous les critéres du manuel, le critere 23a se découpe en 3 étapes reprenant le
PDCA (Plan, Do, Check, Act). Un établissement de santé doit donc répondre aux
exigences suivantes [52]:

Etapel : Prévoir

- Identifier I'offre de programmes d’ETP au sein de I'établissement et du territoire de
santé. Un état des lieux doit donc étre réalisé et communiqué aux patients. Cette
exigence est une des nouveautés, elle montre I'importance de l'information sur
I'offre locale interne et externe a I'établissement en ETP et donc a la mise en place
de liens entre établissements et programmes.

- ldentifier les maladies et/ou situations nécessitant I'élaboration d’'un programme
d’ETP intégré a leur prise en charge.

- Organiser une coordination ville-hépital avec les professionnels extrahospitaliers et
les différents réseaux du territoire. Cette coordination s’inscrit dans l'objectif de

continuité des soins méme en dehors de I'établissement.

Etape? : Mettre en ceuvre

- Proposer et mettre en ceuvre des programmes d’ETP autorisés en fonction des
besoins et attentes des patients. Si I'établissement ne dispose pas de programmes
autorisés, il facilite I'inscription des patients a un programme extérieur dans son
environnement proche. L’établissement doit donc mettre en ceuvre une politique de
communication et d’'information des patients sur l'intérét de 'ETP.

- Définir des formations a 'ETP intégrant des actions de sensibilisation et permettant

'acquisition de compétences des professionnels.

Ces exigences ont été totalement revues lors de la mise a jour du manuel de certification.
La encore, nous pouvons voir I'importance du lien entre I'établissement et les programmes
d’ETP extérieurs quand il ne dispose pas de programme autorisé. Le lien ville-hopital
prend de I'importance pour la pérennité du parcours de soins des patients.

Le décret n°2010-906 [50] a mis l'accent sur la formation des professionnels a la
dispensation de 'ETP, le manuel de certification s’est donc adapté en exigeant l'inclusion

dans le plan de formation d’un volet ETP.
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Etape 3 : Evaluer et améliorer

- Evaluer les conditions d’acces et de mise en ceuvre des programmes.

- Mise en ceuvre d’actions d’amélioration.
C’est dans ces derniéres exigences que le critere de certification a été le plus modifié en
profondeur. En effet, lors de la précédente démarche de certification, les établissements
devaient évaluer l'efficacité du programme. Aujourd’hui, ce sont les conditions d’acces
ainsi que la méthodologie qui doivent étre évaluées. La encore, nous pouvons apprécier
limportance de l'information des bénéficiaires des programmes sur leurs modalités
d’inclusions a des programmes mis en ceuvre dans I'établissement mais également dans
des programmes réalisés en ville.
Le manuel de certification rappel que si I'établissement dispose de programmes autorisés,

ceux-ci doivent étre conformes au cahier des charges national.

Nous pouvons également citer d’autres critéres du manuel en lien avec I'ETP :

Programme d’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins, étape
Critére 8a 3a: Evaluation du critere 23a et mise en place d'un programme
d’actions qualité.

Critéere 11a | Information du patient sur son état de santé et les soins proposés.

Critere 12a | Education du patient a la prise en charge de la douleur.

Evaluation initiale et continue de I'état de santé du patient et projet de

Critere 17a . g
soins personnalisé.
Continuité et coordination de la prise en charge des patients,
- notamment avec les partenaires extérieurs tels que les soins de villes,
Critere 18a

les relations avec les associations, les liens avec le médico-social et les
programmes d’éducation thérapeutique extérieurs.

Critere 19a | Prise en charge des patients appartenant a une population spécifique.

Référence 28 | L’évaluation des pratiques professionnelles.

Tableau 3: Critéres en lien avec I'éducation thérapeutique du patient dans le manuel de certification HAS V2014

Nous pouvons constater que les exigences du manuel de certification concernant
I'éducation thérapeutique rejoignent les critéres de la grille d’aide a I'évaluation de la
demande d’autorisation des programmes par 'ARS. Cette méme grille a été batie sur la
base du cahier des charges national.

Afin d’évaluer et d’analyser I'évolution dans le temps lactivité et les effets des
programmes, la HAS a élaboré les IQSS. Pour ses besoins d’évaluation, I'équipe recueille
également des données qualitatives et quantitatives qu’elle met en lien avec I'analyse des
indicateurs. Le recueil des indicateurs permet de confronter I'équipe aux bonnes pratiques

et 'analyse collective a pour but de mettre en ceuvre des améliorations.
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Le guide méthodologique de la HAS « Indicateurs dans le champ de I'éducation
thérapeutique du patient » de mai 2014 [53] énonce les indicateurs disponibles pour
analyser la qualité des processus mis en ceuvre dans le cadre d’'un programme d’ETP. La
HAS a développé et testé 6 indicateurs de processus spécifiques a 'ETP et concernant
tous les aspects d’'un programme : le fonctionnement, la mise en ceuvre et la coordination.
lls sont adaptés a tous les themes d’ETP, quels que soient la catégorie de patient
bénéficiaire, la composition de I'équipe réalisant les ateliers ainsi que le lieu dédié.

Les indicateurs constituent un outil de suivi annuel tout au long de la mise en ceuvre du
programme d’ETP et permettent de voir I'évolution des pratiques sur les 4 années lors de

I'évaluation quadriennale. Ils se regroupent en 3 séries de 2 indicateurs. [48]

a) Analyse de la qualité du fonctionnement d’un programme
Cette premiére série reprend les indicateurs sur « les intervenants directs?® aupres des
patients ». Les deux indicateurs sont les suivants :

- Le nombre d’intervenants directs agissants aupres des patients et leur profession.

- Le nombre d’intervenants directs formés spécifiquement a 'ETP.
Ces indicateurs rendent possible I'analyse de la multiprofessionnalité des intervenants
ainsi que de I'adéquation des profils au contenu des séances d’'ETP.
Le suivi de ces indicateurs justifie la conformité au décret du 31 mai 2013 relatif aux
compétences requises pour dispenser ou coordonner I'ETP, modifiant le décret et I'arrété
du 2 ao(t 2010. [54]

b) Analyse de la qualité de la mise en ceuvre d’un programme
Cette seconde série reprend les indicateurs sur «les patients ayant bénéficié d’un
programme personnalisé d’ETP ». Ces indicateurs sont les suivants :
- Pourcentage de patients ayant bénéficié d’'un programme personnalisé lors d’'une
offre initiale d’'ETP.
- Pourcentage de patients ayant bénéficié d’'un programme personnalisé lors d’'une
offre de suivi.
Ces indicateurs permettent d’analyser le pourcentage de patients ayant bénéficié du

programme par type d’offre : offre initiale ou de suivi. Pour rappel, un patient peut quitter

26 Un intervenant direct est une personne qui intervient directement auprés du patient et réalise le diagnostic éducatif, et/ou élabore le
programme personnalisé d’'ETP, et/ou prépare, et/ou met en ceuvre les séances, et/ou réalise le bilan des séances, et/ou réalise la
synthése des compétences acquises.
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un programme a tout moment. L’analyse de leur évolution est d’autant plus importante

qu’elle illustre la dynamique du programme en termes de personnalisation.

C) Analyse de la qualité de la coordination du programme personnalisé

Cette troisieme et derniére série d’indicateurs reprend « le partage d’informations sur les
étapes clés du programme personnalisé ». lls mettent I'accent sur les relations avec les
intervenants du parcours de soins extérieur au programme d’éducation thérapeutique et
notamment avec le médecin traitant. C’est un moyen de promouvoir auprés des médecins

traitants les apports du programme dans la prise en charge de la maladie chronique.

Les indicateurs sont les suivants :

- Pourcentage de patients ayant bénéficié d’'un programme personnalisé d’ETP pour
lesquels la synthese de leur diagnostic éducatif individuel accompagné du
programme personnalisé a été transmise au minimum a leur médecin traitant.

- Pourcentage de patients ayant bénéficié d’'un programme personnalisé d’ETP pour
lesquels la synthése de I'évaluation des compétences acquises accompagnée
d’'une proposition de modalité de suivi éducatif a été transmise au moins a leur

médecin traitant.

Evaluer le partage d’'information permet de voir si I'éducation thérapeutique est réellement
intégrée dans le parcours de soins du patient. Cela alimente également I'analyse sur la
coordination vers les professionnels du parcours de soins ainsi que l'intégration du

programme dans I'offre de soins locale.

En complément de ces indicateurs de processus, les programmes peuvent en suivre
d’autres tels que les indicateurs de résultats. La HAS propose aux coordonnateurs de

programme des pistes pour élaborer ce type d’indicateurs. [53]

d) Indicateurs de résultat
Les indicateurs de résultats mesurent les effets spécifiques de 'ETP, leurs résultats sont a
destination de I'équipe pour le pilotage interne de I'activité et prennent en compte divers
domaines d’analyse :

- Domaine de la satisfaction vis-a- vis du programme :

- Domaine du développement et de la mise en ceuvre des compétences d’auto soins

et d’adaptation dans la vie quotidienne.
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Les indicateurs de résultats en termes d’état de santé et de recours aux soins permettent
d’analyser I'impact d’'une stratégie thérapeutique intégrant une ETP, non plus de maniére
transversale mais pour une maladie donnée contrairement aux indicateurs de processus.

Nous pouvons donc assimiler ces indicateurs a des signaux d’alerte.

Nous pouvons remarquer que I'’éducation thérapeutique est évaluée de diverses maniéres
tout au long de sa mise en ceuvre. Dans un premier temps, le programme est évalué sur la
forme via une demande d’autorisation auprés de I'ARS. L’équipe mettant en ceuvre le
programme réalise des auto-évaluations annuelles successives tout en suivant des
indicateurs dans un souci d’amélioration continue de la démarche. Au bout de 4 ans
d’autorisation, I'équipe réalise une évaluation quadriennale qu’elle remet a 'ARS ayant
précédemment autorisé le programme pour la décision de renouvellement de
I'autorisation.

En parallele, lors de la certification d’'un établissement de santé, la HAS évalue la

thématique « Parcours du patient» incluant des exigences sur I'éducation thérapeutique.

Nous allons dans cette troisieme partie nous intéresser aux programmes prenant en
charge des patients atteints de diabéete de type 2 mis en ceuvre au sein des
établissements de santé de la région des Hauts-de-France. En effet, cette maladie
chronique touche particulierement notre région, qui dispose de ce fait d’'un nombre

conséquent de programmes a destination de ce public.
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lll. LES PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE
DES HAUTS DE FRANCE A DESTINATION DES
DIABETIQUES DE TYPE 2

A. ETAT DES LIEUX DES PROGRAMMES DANS NOTRE REGION

Malgré I'obligation lIégale d’'une évaluation des programmes d’éducation thérapeutique par
la HAS, il incombe aux ARS de les autoriser selon I'offre actuelle de leur territoire. Cette
autorisation est effective pour 4 ans. A I'’échéance de ces 4 ans, le coordonnateur du
programme doit réaliser une autoévaluation quadriennale qui est envoyée a I'ARS qui I'a

autorisé. Celle-ci se base majoritairement sur cette évaluation pour ré-autoriser le

programme.
P~ | S —— A fin mai 2013, 33 promoteurs de programmes
| P ETP diabétique étaient implantés dans le Nord

= ==o= - — Pas-de-Calais, soit 66 programmes dont 43

en établissements de santé (soit 65%) avec une

file active de 5 380 patients diabétiques. Les 20
S = promoteurs de réseaux, maisons de santé ou

- structures  ambulatoires qui  portent la
Figure 5: Répartition des programmes d'ETP  thématique Diabéte suivent quant a eux 2 572

diabéte dans le Nord-Pas-de-Calais en 2013
patients.

g r T e P fanc Jo soctous hospitaier ot on crbitstoie on 012 T oo e
Ces programmes sont inégalement répartis en
région. Les zones de proximité de Lille (12) et
du Douaisis (9) en couvrent davantage que les

autres zones. [7].

_______ = Figure 6: File active des patients diabétiques
Rem = bénéficiant d'un programme d'éducation
thérapeutique dans le secteur hospitalier et
ambulatoire dans le Nord-Pas-de-Calais en 2012

D’aprés la base de données de 'ARS Hauts-de-France [55], 344 programmes ont été
autorisés depuis 2010 jusque janvier 2018. Sur ces 344 programmes, 78 avaient pour
population cible les patients diabétiques dont 52 en établissements de santé soit 67% des
programmes autorisés. Sur les 78 programmes, 61 sont a destination de patients atteints
de diabéte de type 2, soit 78%. A ce jour, 35 ont eu une autorisation de renouvellement,
dont 25 dans 16 établissements de santé, les 10 programmes restants sont dispensés par

des réseaux de santé ou encore les assurances et mutuelles.
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Programmes ETP diabéte renouvelés en 2018
Programmes ETP diabéte

B. EVALUATION DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE : L’INCIDENCE DE

LA DEMARCHE DE CERTIFICATION

a) Echantillon

J’ai choisi de réaliser cette étude auprés des programmes qui ont pour population cible le
diabéte de type 2. En effet, ils sont largement représentés sur le territoire des Hauts-de-
France.

Le deuxiéme critere de sélection est 'dge du programme. Celui-ci a au moins 4 ans et a
donc reéalisé son évaluation quadriennale.

Les programmes doivent également avoir eu leur autorisation de renouvellement par
'ARS. lls répondent donc au cahier des charges national.

Enfin, afin de réaliser la comparaison avec le rapport de certification, le programme d’ETP
doit se dérouler au sein d’un établissement sanitaire certifié.

L’échantillon de cette étude est donc le suivant: 25 programmes répartis dans 16
établissements. (Annexe 5)

Sur les 16 établissements, 6 ont répondu a ma demande d’accés a leur rapport
d’évaluation quadriennale, soit 37% : le CHRU de Lille, 'Hbpital Saint Philibert, le CH de
Doullens, le CH de Roubaix, le CH Sambre-Avesnois et ’'Hopital Villiers Saint-Denis.
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b) Objectif de I'étude

Cette étude a pour principal objectif d’analyser les rapports de certification V2014 des
établissements de santé mettant en ceuvre un programme d’éducation thérapeutique pour
les patients atteints de diabéte de type 2 afin de déterminer 'importance de I'évaluation de
I'éducation thérapeutique lors de la démarche de certification. L’analyse se base donc sur
la validation d’'un verbatim commun sur 'ensemble des rapports. Ce verbatim reprend les

exigences du manuel de certification V2014 concernant I'éducation thérapeutique.

L’objectif de I'étude est de voir s’il y a mention dans le rapport de ces exigences et non si
I'établissement la valide.

Ce méme verbatim est également appliqué au rapport d’évaluation quadriennale du
programme pour réaliser la comparaison entre les conclusions de la certification et la
réalité du programme.

J’ai fait le choix de réaliser la comparaison a partir du rapport d’évaluation quadriennale
car cela permettait d’avoir des informations sur des programmes mis en place depuis au
moins 4 ans et donc matures et forts de I'expérience de 3 précédentes auto-évaluations
annuelles.

Les coordonnatrices du CHU et de I'Hopital Saint Philibert ont voulu au préalable me
rencontrer pour discuter de mon étude. J’ai ainsi pu recueillir leur ressenti concernant la

démarche de certification pour compléter mes recherches.

Dans un second temps, afin d’évaluer l'incidence de la démarche de certification sur ces
programmes, j'ai réalisé une étude des rapports de la certification V2010. Celle-ci m’a
permis de comparer les conclusions des deux certifications (V2010 et V2014) et de juger
de la mise en place d’actions correctives par les coordonnateurs de programme. Cette
seconde partie de I'étude ne porte que sur le critere 23a « Education thérapeutique du

patient », en raison de la mise a jour du manuel de certification.

a) Présentation du verbatim

Le verbatim reprend 21 exigences du manuel de certification V 2014 concernant la mise
en ceuvre de 'ETP. Ces exigences sont regroupées selon les critéres cités précédemment
dans la partie « Evaluation de I'éducation thérapeutique via la certification HAS ».
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Le critere 12 a « prise en charge de la douleur » ne fait pas partie du verbatim car la prise
en charge de la douleur ne rentre pas dans le parcours de soins du diabéte.

Les exigences recherchées sont donc les suivantes :

Identification offre ETP dans I'établissement

Identification offre ETP sur le territoire

Communication de I'état des lieux

Identification des malades nécessitant I'ETP

Organisation Ville-Hopital

Mise en ceuvre d'un programme ETP autorisé

Formation ETP/sensibilisation des professionnels

Evaluation ETP: EPP, enquéte, audit, chemin clinique, etc
Evaluation de 'accés au programme donnant lieu a des actions

Critere 23a:

Information des patients sur I'offre dI'ETP
Evaluation de la satisfaction des patients

Critere 11a:

Inclusion de 'ETP dans le parcours de soins
Inclusion de 'ETP dans le projet de soins

Critere 17a:

Coordination ETP avec l'extérieur
Transmission de l'offre ETP vers l'extérieur
Collaboration inter-service

Critere 18a:

Identification d'une population spécifique diabete
Dialogue médecin traitant

Organisation acces ETP

Liens associatif

o Convention et réseau
Tableau 4: exigences recherchées dans les rapports de certification et d'évaluation quadriennale

Critéere 19a:

O O O OO0 O OO0 O|O0O O|lo OO OO O O O O

b) Analyse des rapports de certification

Les 16 rapports de certification V2014 des établissements de santé mettant en ceuvre un
programme d’ETP autorisé pour patients diabétiques de type 2 ont été analysés.

Nous pouvons faire un premier constat général, I'évaluation des exigences relatives a
I'éducation thérapeutique n’est pas similaire entre les différents établissements. Pourtant,
la thématique « Parcours du patient » est systématiquement évaluée lors de la visite de
certification et I'éducation thérapeutique y est inscrite.

En effet, nous pouvons constater dimportants écarts entre les rapports des
etablissements. Par exemple, nous ne retrouvons que 2 exigences mentionnées dans le

rapport de I'H6pital Saint-Philibert alors que pour le CHRU de Lille nous en avons 12.
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Figure 8: Nombres d'exigences relatives a 'ETP mentionnées dans les rapports de certification

Nous pouvons toutefois observer une certaine tendance entre la majorité des

établissements qui oscillent entre 8 et 10 exigences mentionnées et donc évaluées.

Les deux exigences les plus retrouvées dans les rapports sont l'identification de I'offre
d’ETP au sein de I'établissement et la mise en ceuvre de programmes autorisés au sein de
I'établissement (94 % des rapports, soit 15 sur 16). L’évaluation de la satisfaction des
patients n’est par contre mentionnée que dans 6% des cas, soit un seul établissement, le
CH de Cambrai. Pour les autres exigences nous observons une fluctuation quant a leur

évaluation.

Le lien ville-hépital ainsi que l'ouverture sur

Exigences du manuel de certification

94%
100%

I'extérieur des programmes n’est pas souvent oo &=
mentionné alors que cela faisait partie des -
évolutions du critére lors de la mise a jour du ax
manuel de certification. -
En effet, le lien ville hépital, les liens
associatifs ou encore la communication sur #eSe

I'état des lieux de I'offre ETP sur le territoire ne /s

sont cités que dans 13% des cas, soit 2

établissements sur 16. Figure 9: Classement des exigences du manuel de certification citées

dans les rapports

Les deux établissements qui ont été les plus évalués sur leur ouverture vers I'extérieur
sont le CH de Beauvais et le CH Jeanne de Navarre de Chateau-Thierry. Leurs deux

rapports mentionnent 5 exigences sur les 8 en rapport avec I'extrahospitalier.
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Certains établissements, comme le CH de Cambrai, le CH de Tourcoing, le CH de
Roubaix, I'H6pital Saint Philibert et I'HOpital Villiers Saint-Denis n'ont pas du tout été

évalués sur ces critéres.

Pour cette premiére partie d’analyse nous pouvons en conclure que I'évaluation par la
HAS de la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique au sein des établissements
mettant en place des programmes pour diabétiques de type 2 n’est pas homogéne et donc

expert-visiteur dépendant.

) Comparaison avec les données du rapport d’évaluation quadriennale
Concernant I'analyse des rapports des évaluations quadriennales, une exigence est
considérée comme validée par le programme si celle-ci est mise en ceuvre ou identifiée en

tant qu’action d’amélioration.

TOTAL VALIDATION DES EXIGENCES DU MANUEL DE Nous pouvons constater dans un
CERTIFICATION PAR ETABLISSEMENT .
premier temps que les programmes
» 81% 8e% 86% . A A
g = validaient au moment de la rédaction de
e
0% 17 57% S S — S y z . .
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. OO B B B BR B | une grande majorité des exigences du
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Figure 10: Proportion des exigences validées dans le rapport
d'évaluation quadriennale par établissement prét de 75%.

Or, 20 des 25 programmes a destination des patients atteints de diabéete de type 2
autorisés dans les établissements de santé de la région avaient eu leur visite de
certification aprés le renouvellement d’autorisation par 'ARS. Les exigences validées dans

les rapports d’évaluation quadriennale I'étaient donc déja avant la visite de certification.
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Figure 11: Comparaison date de certification et date de renouvellement du programme
Pourtant, si hous comparons avec la précédente analyse, nous observons des résultats

divergents.

Comparaison entre les r dela certification et e contenu des rapports En effet, pour les 6 programmes dont

d'évaluation quadriennale

'analyse du rapport d’évaluation

guadriennale a été réalisée nous constatons
une nette différence entre les exigences
i "~ validées et la simple mention de celles-ci
: dans le rapport de certification.

H Daukens CHRU de Ll CHSambre Auesnols c\mtasam HopIal Vilers Sint Denls

Figure 12: Différence entre exigences validées et mentionnées

Concernant le CH de Doullens et le CHU, la différence est ténue, il 'y a que 2 et 3

exigences qui ne sont pas mentionnées dans le rapport de certification.

Si nous portons intérét aux exigences qui sont les plus souvent validées par les
programmes, nous pouvons citer: [lidentification du programme au sein de
I'établissement, l'identification de la population cible du programme, la formation et/ou
sensibilisation des professionnels a 'ETP, la transmission de I'offre d’'ETP vers I'extérieur
ainsi que la collaboration inter-service. Par contre, il n’y a aucune communication sur I'état
des lieux de I'offre I’ETP sur le territoire. Pourtant cela fait partie de la prise en charge du
patient que de l'informer de la poursuite de son parcours, comme linclusion dans un

programme d’ETP complémentaire a celui dispensé par I'établissement.

TOTAL VALIDATION DES EX‘!GENCES DU MANUEL DE CERTIFICATION

100%
0%

T0%

50%

Figure 13: Classement des exigences du manuel de certification citées dans
les évaluations quadriennales

Nous pouvons voir que l'organisation ville/hdpital est davantage mise en avant dans les

rapports d’évaluation quadriennale. En effet, 4 programmes mettent en place ou ont pour
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projet de pérenniser ce lien. Nous pouvons faire le rapprochement également avec la
coordination avec I'extérieur également mise en ceuvre par les 4 mémes programmes?’.

Nous pouvons conclure sur cette seconde analyse que le rapport de certification ne
correspond pas totalement a la réalité des programmes mis en ceuvre dans les
établissements de santé hormis pour les programmes du CHU. De plus, aucun rapport de
certification ne cite le rapport d’évaluation quadriennale d’aucun programme autorisé.
Cette conclusion va donc dans le sens de la précédente : I'évaluation par la HAS est non

homogene et expert-visiteur dépendant.
Les résultats et rapports d’analyse sont disponibles en annexe de ce rapport. (Annexe 6)

d) Incidence de la certification précédant I'évaluation quadriennale

Dans cette troisieme partie d’analyse, nous allons porter notre regard sur l'incidence qu’a
pu avoir la démarche de certification précédant I'évaluation quadriennale. Nous verrons
ainsi si les remarques faites lors de la certification V2010 ont été prises en compte par les
coordonnateurs.

Nous allons analyser le critere 23a du manuel de certification V2010 qui comporte les

exigences suivantes :

Exigences 2011 Exigences 2012
Identification des maladies ou situations | Identification de Il'offre au sein de
nécessitant 'ETP ['établissement

Coordination avec un réseau ou avec des | ldentification de I'offre du territoire
professionnels extrahospitaliers

Mise en ceuvre d'activités d'ETP Identification des maladies ou situations
nécessitant 'ETP
Formation des professionnels Coordination avec un réseau ou avec des

professionnels extrahospitaliers

Mise a disposition des outils et techniques | Mise en ceuvre de programmes autorisés
pédagogiques

Mise a disposition des supports éducatifs Formation des professionnels

Evaluation de l'efficacité Evaluation des conditions d'acces

Tableau 5: Evolution du critére 23a du manuel de certification

Le manuel de certification a connu une mise a jour au cours de I'année 2012, nous allons
donc focaliser notre analyse sur la version du manuel identique a la version 2014 de la
démarche de certification. Le rapport de I'ancienne procédure de certification se présentait

sous la forme d’'un récapitulatif des exigences du manuel avec une évaluation de

27 Doullens, Roubaix, Sambre-Avesnois et Villiers Saint-Denis
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I'atteinte?® de ces exigences et un constat sur I'organisation en place. Dans notre analyse,
nous allons partir du postulat que les exigences cotées « Partiellement » et « Non » sont
des pistes d’'amélioration.

Lors de la visite de certification précédant leur rapport d’évaluation quadriennale, 42°
établissements n’ont pas été évalués sur le critere 23a malgré la mise en ceuvre de
programmes autorisés. Sur les 12 restants, seulement 4%° ont bénéficié d’'une analyse
détaillée de leur organisation par des constats.

Les CH de Cambrai et de Saint Quentin ont été certifiés selon le manuel de certification
non révisé. Toutefois, le CH de Cambrai ne disposait d’aucun programme autorisé a la
date de certification contrairement a Saint Quentin. Or, les exigences du manuel ne
prenaient pas encore en compte la loi HPST et I'obligation d’autorisation par 'ARS des
programmes ETP. Des activités d’ETP mises en ceuvre étaient donc considérées comme

satisfaisantes. Les résultats de ces deux établissements étaient donc les suivants :

V2010 - version 2011 CH de Cambrai | CH de Saint Quentin

identification des maladies ou situations v X
Coordination avec un réseau ou avec des professionnels v v
extrahospitaliers

Mise en ceuvre d'activités d'ETP v X
Formation des professionnels v v

Mise a disposition des outils et techniques pédagogiques v X

Mise a disposition des supports éducatifs v X
Evaluation de I'efficacité donnant lieu a des actions 4 X

Tableau 6: Résultats de certification V2010 criteére 23a ancienne version

La démarche d’ETP au sein du CH de Cambrai été déja impulsée et aucun axe
d’amélioration n’a été proposé par les experts visiteurs.
Concernant le CH de Saint Quentin, la seule activité¢ d’'ETP mise en place et évaluée

concernait la dénutrition chez le patient &gé, qui ne rentre pas dans notre champ d’étude.

Les deux autres établissements a avoir eu une évaluation avec constat de leur démarche
d'ETP ont été certifiés selon le manuel révisé. lls avaient tous deux déja leurs

programmes diabéte autorisés.

D’apres la comparaison des résultats de certification de ces deux établissements, les
exigences non satisfaisantes lors de la précédente certification n’ont pas été revues. Nous

pouvons cependant noter que le CH de Tourcoing a mis en place une évaluation des

2 Qui, En grande partie, Partiellement, Non
29 Béthune, Chateau-Thierry, Sambre-Avesnois et Villiers Saint-Denis
30 Cambrai, Chauny, Tourcoing et Saint Quentin
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conditions d’accés a son programme, nous ne pouvons cependant pas en déduire que

cette action est di a l'incidence de la précédente visite.

CH Gustave GHICL -
Dron Hépital Saint
CH Chauny Tourcoing CH Roubaix Philibert
V2010|V2014|{V2010|Vv2014|Vv2010|V2014|Vv2010|V2014
IQentlflcatlon de I'offre au sein de v v v v v v v v
I'établissement
Identification de I'offre du territoire v X v X v X v X
identification des maladies ou situations | v v v v v v v v
Coordlnatlon avec un réseau ou avec X v X X X X v X
des professionnels extrahospitaliers
Mise en ceuvre de programmes v v v v X v v X
autorisés
Formation des professionnels v X v v X X X
Evaluation des conditions d'accés
donnant lieu a des actions X X X 4 X X v X
d'amélioration

Tableau 7: Résultats de certification V2010 et V2014

Le CH de Roubaix ainsi que I’'H6pital Saint Philibert n'ont pas eu de constat sur le critére
23a revisé lors de la certification V2010. La encore nous pouvons constater que les
exigences non validées lors de la précédente visite n'ont pas été revu lors de la démarche
VV2014. Nous ne pouvons pas alors certifier qu'’il y a une incidence réelle de la démarche

de certification malgré des points sensibles et recommandations relevées.

L’échantillon étudié montre bien une disparité de la démarche de certification sur
I'éducation thérapeutique mais étant de faible envergure nous allons nous intéresser a

I'ensemble des établissements sanitaires de la région mettant en place 'ETP.

e) Sur 'ensemble des programmes des Hauts-de-France

Entre 2010 et 2018, 344 programmes ont été autorisés. [55] Nous nous intéressons
toujours aux programmes mis en ceuvre dans les établissements de santé pour évaluer
'incidence de la démarche de certification de la HAS, soit 199 programmes dans 80
etablissements. Cette derniere étude a pour objectif de déterminer s’il y a des
recommandations dans les rapports de certification concernant I'ETP et plus
particulierement des recommandations de mise en ceuvre d’un programme ETP autorisé.
Sur les 80 rapports de certification V2010, le critere 23a n’a été évalué que 49 fois soit

62% des cas. Cependant, la mise en place de programmes d’éducation thérapeutique
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autorisés n’était pas encore une obligation dans la précédente version du manuel, 'ETP
n’avait donc pas encore pris toute son importance dans le parcours de soins.

Lors de la démarche de certification V2014, I'éducation thérapeutique a été évaluée dans
78% des cas soit 56 rapports sur les 72 établissements qui sont déja sous cette version.
La démarche d’évaluation n’est donc pas systématique.

6 établissements3! ont toutefois eu comme remarque ou points sensible I'absence de
mise en place d’'un programme d’éducation thérapeutique autorisé. Suite a cela, nous
pouvons constater que les établissements se sont lancés dans une telle démarche.

Les résultats de cette étude sont retranscrits en annexe 6.

Au cours de mes recherches auprés des coordonnateurs des programmes d'ETP a
destination des personnes atteintes de diabéte de type 2, jai pu avoir un entretien avec
les coordonnateurs des UTEP de I'Hopital Saint Philibert et du CHU de Lille. Ces
rencontres m’ont permis d’avoir un ressenti de l'impact de la certification sur les
programmes d’ETP mais également sur leur mise en ceuvre. J’ai ainsi pu avoir deux avis

qui se sont avérés totalement différents.

En effet, jai tout d’abord rencontré Mme WAUQUIER, coordonnatrice de 'UTEP de
I'Hépital Saint-Philibert a Lomme. Son expérience ainsi que celle de I'équipe mettant en
ceuvre le programme concernant la certification de I'établissement est inexistante. En
effet, elle n'a jamais été sollicitée par les experts visiteurs lors de la visite et aucun
document de preuve ne Ilui a été demandé. Le programme fonctionne donc

indépendamment de la démarche de certification.

Contrairement au CHU de Lille, ou jai pu rencontrer Mme BERTIN, coordonnatrice des
programmes diabéte. Au CHU de Lille, les programmes d’éducation thérapeutique ont été
évalués deux fois lors de visites de certification. Une évaluation portant notamment sur les
documents du dossier patient, sur I'organisation générale de 'ETP mais également par
une visite terrain auprés des équipes. Ce qui a d’ailleurs été déstabilisant pour certains

membres de I'équipe.

31 Centre de rééducation 'ESPOIR, le Centre Hospitalier du Ternois, la Clinique Ambroise Paré, 'Hopital de jour le Val Bleu - Centre de
Réadaptation Jean Stablinski, la Maison médicale Jean XXIlII, Polyclinique Vauban
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Suite a cette visite, des recommandations d’amélioration ont été émises sur I'évaluation de
I'efficacité des programmes, ce qui a été pris en compte par I'équipe et mis en place par la
suite.

La retranscription de ces deux entretiens est disponible en annexe de ce rapport. (Annexe
7)

Nous avons la encore une preuve de I'inégalité d’action de la HAS dans sa démarche de
certification des établissements de santé concernant I'éducation thérapeutique du patient,

d’autant plus que les visites se sont déroulées a quelques mois d’intervalles.

C. QUELLES EVOLUTIONS POSSIBLES POUR LA MISE EN CEUVRE ET

L’EVALUATION DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE ?

L’inclusion de programmes d’éducation thérapeutiques autorisés dans le parcours de
soins des malades chroniques fétera bientét ses 10 ans bien que [I'éducation
thérapeutique en tant que telle existe depuis bien plus longtemps. La démarche s’est donc
vue davantage encadrée, notamment par l'autorisation de 'ARS et la certification de la
HAS. Cependant I'évaluation de I'’éducation thérapeutique reste flou, la loi préconise que
c’est du ressort de la HAS et le manuel de certification des établissements de santé
expose certaines exigences, mais dans un souci de pertinence territoriale I'autorisation est
du ressort de 'ARS.

L’éducation thérapeutique est un outil permettant d’améliorer le quotidien des personnes
devant vivre avec une maladie chronique et donc se doit d’étre accessible a tout un
chacun. Or quel meilleur relais d’information que [linstance autorisant de tels
programmes ? Pour satisfaire aux exigences d’identification de I'offre territoriale d’'ETP et
de communication de l'offre vers I'extérieur, la transmission au minimum de la liste des
programmes autorisés ainsi que les moyens de contact et d’inscription pourrait étre

réalisée par 'ARS Hauts-de-France comme cela peut étre le cas d’autres agences®.

Nous avons pu voir que, lors de la visite de certification des établissements de santé,
I'éducation thérapeutique n’était pas systématiquement évaluée malgré son inclusion dans
le parcours du patient. L’évaluation du critére 23a deviendra de plus en plus importante

notamment avec les démarches de certification en Groupement Hospitalier de Territoire

32 ARS lle de France, ARS Grand Est, ARS Normandie, ARS Nouvelle Aquitaine, ARS Auvergne-Rhone-Alpes, ARS Occitanie, ARS
Bourgogne-France-Comté, ARS Centre-Val de Loire, ARS Pays de la Loire et ARS Bretagne
Page 58 sur 91



(GHT) car 'ETP pourra étre une ressource mutualisée entre les différents établissements.
Ceci permettrait de diffuser I'offre au-dela des murs de I'établissement d’origine et d’étre
mis en ceuvre au plus prés des patients. La systématisation de I'évaluation par patient
traceur incluant I'éducation thérapeutique pourrait étre un outil d’évaluation du parcours et
des modalités de mise en ceuvre du programme d’ETP.

Une sensibilisation par la HAS des experts-visiteurs a I'évaluation de la globalité du
parcours patient, jusqu’a la phase d’éducation thérapeutique, pourrait permettre
d’harmoniser les pratiques lors de la visite de certification.

La transmission des informations entre la HAS et les ARS pourrait permettre d’approfondir
et d’améliorer cette évaluation et ainsi aider les coordonnateurs des programmes a

améliorer leurs pratiques.

Conclusion

Le diabete de type 2 est une maladie chronique qui ne cesse de se développer au fil des
ans avec une croissance annuelle de plus de 2% en France. La région des Hauts-de-
France est particulierement touchée par cette pathologie avec une prévalence de plus de
6%, supérieure a la prévalence nationale. Les causes majeures sont les mauvaises
habitudes de vie et la sédentarité. Le réle de I'éducation thérapeutique auprés des
malades du diabete de type 2 est de leur faire prendre conscience de leur rble dans
I'évolution de leur maladie et de les aider a améliorer leur qualité de vie. Le malade est

I'acteur central de sa pathologie.

Les programmes d’éducation thérapeutique sont donc primordiaux dans le parcours d’un
malade du diabéte. Leur évaluation est donc tout aussi primordiale pour garantir un
programme de qualité et une continuité du parcours patient. Le role de 'ARS dans le
processus d’évaluation des programmes est bien connu, c’est I'entité autorisant leur mise
en ceuvre ainsi que l'interlocuteur des coordonnateurs. La loi HPST a cependant identifié
la HAS comme I'évaluateur de I'éducation thérapeutique et le manuel de certification a été
mis a jour pour étre en accord avec la loi.

A ce jour, I'évaluation des programmes d’éducation thérapeutique est donc réalisée
majoritairement par les ARS. Cependant, celle-ci se base en grande partie sur les

évaluations quadriennales réalisée par les coordonnateurs de ces programmes. La
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décision de ré autorisation est donc émise sur la base d’une auto-évaluation, sans regard

extérieur, comme cela peut étre le cas de la visite de certification de la HAS.

L’évaluation par la HAS via la démarche de certification pour les programmes d’éducation
thérapeutique mis en ceuvre dans les établissements de santé n’est quant a elle pas
systématique. Elle ne reprend pas la totalité des criteres du manuel et est parfois limitée a
la simple mention de la mise en place de programmes d’'ETP.

Il N’y a également aucune preuve de transmission d’informations sur ces programmes
entre les ARS et la HAS.

L’évaluation des exigences concernant 'ETP est expert-visiteur dépendant selon les
résultats de I'étude menée dans le présent rapport. Les coordonnateurs de programmes
ont donc une vision différente de la certification selon leur expérience des précédentes

visites et ne gérent donc pas de la méme facon leurs programmes.

Comment inciter a l'inclusion de 'ETP dans le parcours patient si celle-ci n’est pas incluse
dans I'évaluation de la thématique lors de la visite de certification ?
Comment développer les liens ville-hdpital et les relations inter-établissements si ce n’est

pas évalué ?

Ces notions seront davantage déployées notamment lors des certifications en GHT. La
mutualisation des ressources en ETP permettra de créer davantage de liens entre les
différents acteurs et de déplacer 'offre au plus prés des patients. Ce sera alors un axe fort

a évaluer lors de la visite de certification.
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V. ANNEXE 1: CRITERES DE QUALITE D’UN
PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU
PATIENT

Quels que soient le lieu de réalisation de 'ETP et les professionnels impliqués, les modalités de mise
en ceuvre d'un programme d'ETP exigent le méme niveau de qualité. Au minimum, les critéres
proposés par I'OMS-Europe, complétés par des critéres similaires issus de démarches structurées
d'ETP, doivent étre respectés. Une liste de critéres de qualité, non exhaustive, est proposée ci-
dessous.

Une ETP de qualité doit :

¢ &tre centrée sur le patient : intérét porté & la personne dans son ensemble, respect de ses
préférences, prise de décision partagée ;

e é&tre scientifiguement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique
pertinente, consensus professionnel), et enrichie par les retours d'expérience des patients et de
leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives |

e faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

e concemner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et
environnementaux ;

e &tre un processus permanent, qui est adapté a I'evolution de la maladie et au mode de vie du
patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;

e &tre réalisée par des soignants formés & la démarche d'éducation thérapeutique du patient et aux
techniques pédagogigues, au travail en équipe et a la coordination des actions.

e sappuyer sur une évaluation des besoins subjectifs et objectifs, de l'environnement du patient
(diagnostic éducatif), et &tre construite sur des priorités d’apprentissage percues par le patient et
le professionnel de santé ;

« se construire avec le patient, et impliquer autant gue possible les proches du patient ;

e s'adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et rythme
d'apprentissage ;

e &tre définie en termes d'activités et de contenu, &tre organisée dans le temps, réalisée par divers
moyens éducatifs :

» utilisation de technigues de communication centrées sur le patient ;

v séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
l'apprentissage chez I'adulte (ou I'enfant) ;

» accessibilite & une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation de
handicap, éloignement géographigue, ressources locales et du stade d'évolution de la maladie ;

» utilisation de technigues pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un processus
actif d'apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes, avec l'expérience
personnelle de chague patient ;

« &tre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;

¢ inclure une évaluation individuelle de 'ETP et du déroulement du programme.

Source : Structuration d'un programme d'éducation thérapeutigue du patient dans le champ des maladies
chroniques. Guide méthodologique, HAS, INPES, Juin 2007.
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V. ANNEXE 2 : MODELE D’AIDE A LA REDACTION DU
RAPPORT D’EVALUATION ANNUELLE

Aide a la rédaction d'un rapport synthetique d'auto-¢évaluation annuelle

* Lequipe a la possibilité d'adapter le format proposeé
ARS ayant délivre l'autornsation : Intitulé du pregramme :
Date d'autorsation du programme -
Date du rapport :
Péricde concernée par lauto-evaluation Identification du coordonnateur et de |'equipe
depuis 'autorisation de mise en cewvre : |
iy vy

Objectifs du programme d'ETP : bénéficiaires, intervenants, compeétences & développer, organisation, partage d'informations,

coordination, ete.

Population concernée -

vy
Modalites de deroulement de 'auto-évaluation (participants, nombre de reunions, technigque et oultils utilises, etc)

vy
(uels sont les objets d'évaluation choisis pour l'auto-évaluation annuelle ?

vy
Paints forts de |la mise en @wre du programme :

vy
Points faibles et difficultés de mise en ewvre du programme :

A

Décisions prises pour améliorer ou maintenir la qualité du programme (objectifs, octions concrétes, moyens, délm), domaines

d'évaluation et objets d'évaluation prévus pour les prochaines auto-évaluations annuelles

Modalites de mise 3 disposition du rapport dzuto-evaluation aux béneficiaires

y

Source : Auto-évaluation annuelle d’un programme d’ETP - Guide pour les coordonnateurs et les équipes. HAS 2014.
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VI. ANNEXE 3 : MODELE D’AIDE A LA REDACTION DU
RAPPORT D’EVALUATION QUADRIENNALE

Programme d’éducation thérapeutique du patient : Rapport synthétique
d’évaluation quadriennale

=5  L’équipe a la possibilité d’adapter le format proposé

A. Le programme et I'identification du coordonnateur et de I’équipe

Date d’autorisation du programme :

Date du rapport d’évaluation quadriennale :

Intitulé du programme :

Identification du coordonnateur (nom, qualité, coordonnées : adresse, mail, téléphone)

Composition de I'équipe au moment de I'évaluation quadriennale, y compris les patients intervenants :

Description succincte du programme : population concernée, objectifs :

B. Déroulement de I’évaluation quadriennale

Modalités de déroulement de I'évaluation quadriennale (participants, démarche)

C. Analyse des effets du programme d’ETP et conclusions

La mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle abouti aux changements attendus chez les
bénéficiaires ?
Les effets favorables et ce qui les explique

Les effets défavorables et ce qui les explique

La mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle eu des conséquences sur le fonctionnement de
I'équipe ?
Les effets favorables et ce qui les explique

Les effets défavorables et ce qui les explique

La mise en ceuvre globale du programme d’ETP a-t-elle permis son intégration dans l'offre de
soins locale ?
Les effets favorables et ce qui les explique

Les effets défavorables et ce qui les explique

Conclusions de I’analyse des effets du programme

Actions a poursuivre, améliorations et changements a prévoir relatifs au programme et a sa mise en ceuvre
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D. Analyse des évolutions du programme d’ETP et conclusions

Comment a évolué la mise en ceuvre du programme gréace aux évaluations annuelles ?
Améliorations apportées a la qualité de la mise en ceuvre du programme

Comment ont évolué les indicateurs de fonctionnement, de mise en ceuvre, de coordination ?
Tendance des indicateurs et raisons de I'évolution positive, négative, stable des résultats

Comment a évolué la structuration du programme ?
Conformité au programme défini au départ ou écarts

Conclusions de I’analyse des évolutions du programme

Actions a poursuivre, améliorations et changements a prévoir relatifs au programme et a sa mise en ceuvre

E. Décision prise pour I’avenir du programme

Argumentaire expliquant la décision pour I'avenir du programme et les actions qui accompagnent cette

décision dans l'ordre de priorisation de I'équipe

F. Modalités de mise a disposition du rapport d’évaluation quadriennale aux bénéficiaires et aux
professionnels de santé du parcours

Source : Evaluation quadriennale d’'un programme d’ETP - Guide pour les coordonnateurs et les équipes. HAS 2014.
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VIl. ANNEXE 4 : LES 11 CRITERES DE LA THEMATIQUE
« PARCOURS DU PATIENT » DU MANUEL DE
CERTIFICATION HAS

Liste des EA des critéres directement rattachés a la thématique du guide

» 16a E1- EAI » 23a E1- EA3
» 18a E1- EA1 » 19b E1- EA1

» 16a E1- EAZ2 » 23a E1- EA1
> 18a E1- EA2 » 19b E1- EAZ2

» 16a E1- EA3 » 23a E1- EAZ
» 18a E1- EA3 > 19b E1-EA1

» 16a E2- EA1 » 23a E1- EA3
» 18a EZ2- EA1 » 19b E2- EA1

» 16a E2- EAZ2 » 23a E2- EA1
» 18a E2- EAZ2 » 19b E3- EA1

» 16a E2- EA3 » 23a E2- EAZ
» 18a E3- EA1 » 19c E1- EAT

» 16a E3- EA1 » 23a E3- EA1
» 18b E1- EA1 » 19c E1-EA1

» 17a E1- EA1 » 24a E1- EAT
» 18b E1- EAZ » 19c E2- EA1

» 17a E1- EAZ » 24a E1- EAZ2
» 18b E2- EA1 » 19c E2- EA2

» 17a E2- EAZ » 24a E1- EA3
> 18b E2- EAZ * 19c E2-EA1

» 17a E2- EA3 » 24a E2- EAT
» 18b E2- EA3 * 19¢c E3- EA1

» 172 E2- EA4 » 24a E2- EAZ
> 18b E3- EA1 » 19c E3- EAZ2

» 1fa E3- EA1 » 24a E2- EA3
> 19a E1- EAI » 19c E3- EA3

» 17a E1- EAZ » 24a E3- EA1
» 189a E2- EA1 » 21a E2- EA1

» 17b E1- EAT » 24a E3- EAZ
» 189a E2- EAZ2 » 21a E2- EA2

» 17b E1- EAZ2 » 27a E1- EA1
> 19a E3- EA1 » 21a E3- EAZ2

» 17 E2- EA1 » 27a E1-EA1
> 19a E3- EAZ2 » 228 E2- EAZ

» 17b E2- EA2 » 27a E2- EAT
» 19aE1- EA1 » 22a E3- EAZ2

» 17b E3- EA1 » 27a E3- EA1

Source : Guide thématique HAS « Parcours du patient », septembre 2014

Critére 16a

Dispositif d’accueil du patient

Critere 17a

Evaluation initiale et continue de I'état de santé du patient et projet de
soins personnalisé

Critére 17b

Prise en charge somatique des patients

Critére 18a

Continuité et coordination de la prise en charge des patients

Critére 18b

Prise en charge des urgences vitales survenant au sein de
I'établissement

Critére 19a

Prise en charge des patients appartenant a une population spécifique

Critére 19b

Troubles de I'état nutritionnel

Critére 19c

Risque suicidaire

Critére 23 | Education thérapeutique du patient
a

Critere 24 | Sortie
a

Critere 27 | Activités de soins de suite et de réadaptation
a

Page 75 sur 91



VIIl. ANNEXE 5 : ECHANTILLON DE L’ETUDE

Programmes Etablissements
Mleu‘x gérer son diabéte : aide a la gestion quotidienne du CH Béthune
diabete
Vivre avec une pompe a insuline CH Béthune
Comment concilier le plaisir de vivre et les exigences du
traitement du diabete par insuline (apprentissage de CH Béthune

I'insulinothérapie fonctionnelle : programme FIT)

Adapter [linsulinothérapie a sa vie et non sa vie a| CH Gustave Dron

I'insulinothérapie en maintenant un équilibre métabolique optimal Tourcoing

Le pied diabétique : attitude et prévention CH Gustave Dron
Tourcoing

Education thérapeutique du patient diabétique hospitalisé suite a CH Gustave Dron

un probléme aigu ou complication de son diabete Tourcoing

Amélioration de la connaissance de la maladie diabétique, de ses| GHICL - Hopital Saint

complications et de sa prise en charge Philibert

Vivre avec son diabete Hopital V|II|_ers Saint

Denis
Activité d'éducation thérapeutique du patient diabétique de type 1 CH Doullens

et2

Programme d'éducation thérapeutique pour les patients ayant un
diabéte de type 1 et 2, y compris le diabete gestationnel

CH Saint Quentin

Diabéte

CH Soissons

Education thérapeutique des patients diabétiques

CH Jeanne de Navarre
de Chateau-Thierry

Prise en charge éducative d'un patient atteint de diabete non

Centre Hospitalier

traité par insuline et de diabéte insulino-traité CIntergommunaI
ompiegne Noyon
L'éducation thérapeutique du diabétique CH Cambrai
Education thérapeutique du patient diabétique de type 2 CH Roubaix
Education thérapeutique du patient diabétique type 1 et type 2 CH Chauny

Education thérapeutique du patient diabétique

CH Beauvais

Programme d'éducation du patient diabétique adulte de type 2
compliqué

CH Sambre Avesnois

L'insulinothérapie fonctionnelle CH Douai
Patient sous pompe a insuline CH Douai
La gestion du diabéte au quotidien CH Douai
Prlse_ en pharge e,du,catl_\{e des p_atle\ntS diabétiques de type 2 CHRU de Lille
hospitalisés pour déséquilibre de diabete

Semaine d'insulinothérapie fonctionnelle CHRU de Lille
Semaine pompe a insuline CHRU de Lille
Comment vivre avec mon diabéte en milieu carcéral ? CHRU de Lille
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INEESS RIcE]

Résultats de I'analyse des rapports d’évaluation quadriennale
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Résultats de la comparaison entre le rapport de certification et le rapport d’évaluation

guadriennale
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X. ANNEXE 7 : ENTRETIENS

GUIDE D’ENTRETIEN

Coordonnateur d’un programme d’éducation thérapeutique pour les

patients atteints de diabéte de type 2

Objectif de I'entretien : évaluer le ressenti du coordonnateur de l'impact de la certification
et plus globalement du role de la HAS dans la mise en ceuvre et I'évaluation des

programmes d’éducation thérapeutique.

Etablissement : Hopital Saint Philibert, Coordonnateur : Mme Karine
GHICL WAUQUIER, IDE coordonnatrice de
'UTEP

Nom du programme : « Amélioration de la connaissance de la maladie diabétique, de ses
complications et de sa prise en charge »
Date d’autorisation : 04 / 09 / 2012 Date de renouvellement : 04 /09 /2016

1) Quelle a été votre motivation premiere pour initier le programme ?

Une éducation thérapeutique était déja mise en place au sein de I'hépital avant la loi de
2010 obligeant a avoir une autorisation. Ce n’était pas un programme en tant que tel, et ce
n’était méme pas appelé « éducation thérapeutique », mais il y avait des ateliers et des
séances groupes qui étaient réalisés avec les patients diabétiques qui désiraient
participer.

Avec la loi de 2010, il n’y a eu qu’a formaliser ce qui était déja fait. Ca a permis surtout de

développer les actions déja mises en place et de donner plus de forme.

2) Quelle a été votre base de travail pour la formalisation de votre
programme ? Quels sont les critéres qui vous ont permis de batir la

trame de votre programme actuel dans son organisation ?

Nous avons utilisé les guides fournis par la HAS et nous avons suivi le cahier des charges

pour l'autorisation. Ensuite, dans le contenu, nous avons fait perdurer ce qui était déja mis
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en place et fait participé les patients, I'équipe de terrain ainsi que certaines associations
pour définir remodelé le programme.

La difficulté maintenant que le programme est cadré, c’est qu’on ne peut plus sortir de ce
cadre. Un soignant ne peut plus prendre en séance individuelle pendant une heure un
patient qui le demanderait car ce n’est pas dans le planning fixé et ¢a sortirait de ce qui a
était au préalable autorisé. Il y a donc un regret dans cette perte de liberté de la part de
certains membres de I'équipe.

Certaines nouvelles exigences obligatoires comme la participation des associations aux
ateliers n’est pas toujours vu comme une plus-value. Certains patients n'ont pas envie

d’étre toujours sollicités ou étre en contact avec uniquement des personnes malades.

3) Etes-vous regulierement en lien avec la cellule qualité concernant les
exigences reéglementaires associées a la mise en oesuvre ou a

I'évaluation de votre programme ?

Je me suis rapprochée de la cellule qualité au début de la mise en ceuvre de la démarche
d’autorisation pour avoir un soutien méthodologique quant a la création d’indicateurs ou
encore lors de la premiére auto-évaluation. A présent, je me tourne vers elle
essentiellement pour avoir des stagiaires ILIS pour m’aider sur les différents programmes

gue je gére.

4) Concernant |'évaluation de votre programme, quelle a été votre

démarche ?

Nous nous sommes réunis en équipe, avec quelques patients ainsi que des représentants
des associations et nous avons suivi la méthodologie donnée dans les guides de la HAS
et nous avons rempli tout simplement le formulaire type donné par 'ARS.

Je tiens un tableau avec toutes mes données, il reprend tous les indicateurs et chaque
année nous choisissons de nouveaux indicateurs pour avoir a la fin pour I'évaluation
quadriennale une vue d’ensemble globale du programme et de son évolution.

J’envoie ensuite le rapport quadriennal a 'ARS qui ne m’a répondu qu’un an aprés que le
programme était bien autorisé a nouveau pour 4 ans. Cependant, jétais censée recevoir

un premier courrier me précisant que mon dossier était complet et m’indiquant que si dans
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les 2 mois je n'avais pas d’autres courriers de leur part il y avait renouvellement tacite du

programme.

5) Vous a-t-on sollicité lors de la derniére visite de certification de

I'établissement au sujet de votre programme ?

Je n’ai jamais été sollicité par la HAS, ni lors de la certification de I'hépital, ni méme par
courrier. Je sais cependant que je dois rester préte a donner des piéces justificatives de la
tenue des indicateurs ou encore des preuves de la formation des professionnels de

terrains en cas de contrble.

6) Avez-vous conscience d’'une eévaluation de votre programme par la

HAS ?

Pas du tout, jamais je n’'ai été contacté par la HAS. Je ne pense pas que ce que nous
transmettons a ’ARS soit donné a la HAS.

Pour moi I'évaluation que nous avons sur notre rapport d’évaluation quadriennale par
'ARS n’est que méthodologique. Ce n’est pas une évaluation d’efficacité, car certains
patients bénéficiant du programme peuvent le terminer en ayant leur taux d’hémoglobine
glyquée qui reste mauvais mais en se sentant mieux. Il ne faut pas oublier que nous
travaillons avant tout avec I'humain, chacun est différent et répond différemment au
programme. L’objectif est d’aider le malade a apprendre a vivre avec sa maladie du mieux
possible dans la continuité de son parcours. |l ne faut pas perdre de vue que I'éducation

thérapeutique fait partie intégrante du parcours du patient.

7) Comment est ressentie la démarche d’évaluation par I'équipe de

terrain ?

On va dire que les avis sont partagés. Certains professionnels regrettent que I'autorisation
du programme nécessite autant de partie « administrative ». Pour eux, ils ont moins de
temps avec les patients en raison de la charge de travail que demande la méthodologie. Il
faut suivre les indicateurs, il faut suivre le programme a la lettre, ils se sentent moins libre

dans la réalisation de I'éducation thérapeutique.
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D’autres trouvent qu’au contraire ¢a a permis de donner un cadre bénéfique. Pour eux,
grace a la méthodologie, nous avons pu améliorer le programme et en faire bénéficier un
plus grand nombre de patients.

Dans la majorité des cas, c’est vu plutét positivement, d’autant plus que nous avons

associé les patients qui le désiraient a la démarche.

8) Quelle est votre politique de communication concernant votre

programme ? (interne et externe)

Au sein de I'hopital, tous les médecins sont au courant de I'existence du programme. Je
fais régulierement des interventions auprés des médecins et des équipes pour faire des
rappels.

Comme nous appartenons a un groupement hospitalier, les autres établissements sont
également mis au courant de I'existence du programme. Je me déplace aussi sur ces sites
pour tenir informés les professionnels.

Nous communiquons aupres des médecins traitants via les courriers de transmission ainsi
gue le dossier patient. lls sont donc informés du programme et de son contenu.

Je suis prochainement invitée a la mairie de la commune de Lomme pour parler de notre
programme et ainsi diffuser plus largement vers I'extérieur les informations concernant le
programme.

La communication vers l'extérieur est un de nos points faible, nous en avons pris
conscience. En effet, le lien ville-h6pital devient de plus en plus important, nous avons

identifié cet axe d’amélioration lors de notre évaluation quadriennale.

9) Comment diffusez-vous votre rapport d’évaluation quadriennale aupres
des bénéficiaires du programme ainsi qu’aux professionnels du

parcours de soins ?

Les rapports sont disponibles sur demande, mais nous n’avons encore jamais eu de

demande.
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GUIDE D’ENTRETIEN

Coordonnateur d’'un programme d’éducation thérapeutique pour les

patients atteints de diabete de type 2

Objectif de I'entretien : évaluer le ressenti du coordonnateur de I'impact de la certification
et plus globalement du role de la HAS dans la mise en ceuvre et I'évaluation des

programmes d’éducation thérapeutique.

Etablissement : CHRU Lille Coordonnateur : Mme Nicole BERTIN,
IDE coordonnatrice
Nom du programme : « Prise en charge éducative des patients diabétiques de type 2
hospitalisés pour déséquilibre de diabéte »
Date d’autorisation : 14 / 03 / 2011 Date de renouvellement : 14/ 03/ 2015

1) Quelle a été votre motivation premiere pour initier le programme ?

Une information thérapeutique était déja organisée et mise en place au sein du CHR
depuis 1998. Ce n’étaient pas des programmes en tant que tels, mais des actions

d’information dispensées aux patients.

2) Quelle a été votre base de travail pour la formalisation de votre
programme ? Quels sont les criteres qui vous ont permis de batir la

trame de votre programme actuel dans son organisation ?

Nous sommes d’abord partis de I'existant, puis nous avons fait un gros travail a l'aide des
guides méthodologiques écris par la HAS, en collaboration avec 'ARS.

Au début nous étions trés peu guidés, nous n’avions pas beaucoup d’information et de
soutient.

Nous avons suivi scrupuleusement les recommandations de la HAS.

3) Etes-vous régulierement en lien avec la cellule qualité concernant les
exigences réglementaires associees a la mise en ceuvre ou a

I'évaluation de votre programme ?
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Lors de la mise en place des programmes nous les avons sollicités d’'un point de vu
réglementaire et méthodologique. La cellule qualité nous a aidé a bétir nos outils et nous a
aidé dans le suivi des indicateurs. En effet, ces indicateurs, les IQSS sont obligatoires et
sont donc demandés régulierement par la cellule qualité. lls nous ont appuyé également
lors de la premiére démarche d’évaluation annuelle et la premiére évaluation
guadriennale.

Nous travaillons régulierement avec eux mais pas de facon quotidienne, ils sont un appui

meéthodologique en cas de besoin.

4) Concernant I'évaluation de votre programme, quelle a été votre

démarche ?

Nous nous sommes encore une fois basés sur les guides de la HAS car nous n’avions
aucun autre support sur lequel nous reposer.

Il y a encore quelques temps nous pouvions nous reposer sur le CERFEP, mais celui-ci a
fermé au mois de juin de cette année.

Nous avons suivi les recommandations et travaillé en équipe en associant les patients a la

démarche.

5) Vous a-t-on sollicité lors de la derniere visite de certification de

I'établissement au sujet de votre programme ?

Oui, pour la deuxiéme fois.

Cela a été assez mal vécu par I'équipe, ils ont trouvé cette visite déstabilisante et trés
pointilleuse.

Cela allait au-dela de l'organisation générale de I'éducation thérapeutique, les experts
visiteurs ont demandé a voir les dossiers des patients pour évaluer les diagnostics
éducatifs. lls ont évalué 'inclusion du programme dans le parcours de soins des patients.
Suite a cette visite, nous avons eu plusieurs recommandations d’amélioration notamment

la création d’'un guide méthodologique d’évaluation d’efficacité du programme.

6) Avez-vous conscience d’'une évaluation de votre programme par la
HAS ?

Nous en avons pleinement conscience.
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Cela fait deux visites de certifications que nous avons sur nos programmes. De plus Mme

Bourgoin, la coordonnatrice de 'UTEP avait été elle aussi sollicité lors de la visite.

7) Comment est ressentie la démarche d’évaluation par I'équipe de

terrain ?

La démarche d’évaluation est vue en grande majoritt comme quelque chose de long et
fastidieux. Cela demande énormément de temps a mettre en place et beaucoup de rigueur
et d’'implication. Beaucoup ne voient pas la nécessité de tant de travail hormis pour
I'autorisation de 'ARS et les financements. lls ne voient donc pas ce que ¢a peut apporter
au programme en lui-méme. Mais le fait de travailler en équipe est porteur pour tous et ¢a

permet de favoriser davantage I'esprit d’équipe.

8) Quelle est votre politigue de communication concernant votre

programme ? (interne et externe)

Tout d’abord au sein du CHR, il n’y a plus de visibilité depuis peu, je suis en train
d’essayer de nous ajouter dans lintranet mais jai quelques difficultés, je ne m’y connais
pas trés bien. Je me suis rapprochée de la cellule communication pour réaliser des flyers
explicatifs a diffuser au sein du CHR concernant le programme diabéte. Il a été réalisé
mais il n’est toujours pas diffusé et je ne sais pas vraiment ou ¢a en est.

Je suis en lien avec une dizaine de programmes dispensés en ville, majoritairement dans
la métropole mais ce n’est pas suffisant. Les patients ressentent un manque, un sentiment
de solitude a la sortie du programme car il n’y a plus de continuité a I'extérieur du CHR.
Nous ne pouvons pas les orienter vers des associations pour diabétiques de type 2 car il
n’en existe aucune dans le Nord. La plus proche est située a Béthune.

Je travaille beaucoup sur le parcours et jessaye de créer une continuité a I'extérieur, nous
proposons un programme basé sur l'activité physique avec Eurasport, mais seulement

une dizaine de patients se sont inscrits sur les 1600 que nous suivons chaque année.

J’'ai également essayé de faire participer a la démarche les médecins traitants en leur
envoyant un courrier leur demandant leur avis sur le programme suivi par leurs patients.
Ce courrier expliquait 'ensemble du programme aux médecins traitants. Je n’ai eu aucune

réponse malgré le fait qu’il était remis par le patient lui-méme.
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9) Comment diffusez-vous votre rapport d’évaluation quadriennale auprés
des bénéficiaires du programme ainsi qu'aux professionnels du

parcours de soins ?

Les rapports sont disponibles sur demande, mais nous n’avons encore jamais eu de
demande. Nous les avons fait lire aux patients ayant participé a la démarche mais il n'y a

pas eu grand intérét.
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Sarah STEPPE

INCIDENCE DE LA CERTIFICATION HAS SUR LA MISE EN CEUVRE ET

L’EVALUATION DES PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT
Etude centrée sur les programmes diabéte de type 2

La recherche d’'une meilleure qualité de vie a toujours été une priorité pour 'Homme.
Cependant, avec le vieilissement de la population, nous avons vu apparaitre un nombre
croissant de maladies chroniques. Une des principales affections chroniques des Hauts-
de-France est le diabete de type 2. Une pathologie impactant la production d’insuline et
développant de nombreuses comorbidités associées. Comment maintenir cette qualité de
vie en souffrant d’'une telle pathologie ? Les programmes d’éducation thérapeutique du
patient sont une des nombreuses solutions qui leur sont proposées afin de les rendre
acteurs de leur prise en charge. Afin de toujours améliorer celle-ci, les programmes sont
régulierement évalués, notamment par '’ARS qui est I'entité assurant la primo-autorisation
et réitérant cette autorisation tous les 4 ans. La HAS joue également un réle dans cette
évaluation, lors de la certification des établissements de santé. Par une étude des rapports
de certification de ces établissements et des rapports d’évaluation quadriennale des
programmes qui y sont mis en place, nous avons mis en lumiére de grandes disparités de
cette évaluation par les experts-visiteurs. Nous avons donc deux démarches réalisées en
paralléle par deux tutelles différentes dans le but d’améliorer la mise en ceuvre des
programmes d’éducation thérapeutique et le parcours du patient.

Mots clés : ARS, Diabéte de type 2, Education thérapeutique, Evaluation, HAS

The search for a better life quality has always been a priority for mankind. However, with
the aging of the population, we have seen a growing number of chronic diseases. One of
the main chronic diseases of the Hauts-de-France is type 2 diabetes. A pathology
impacting the insulin production and developing several associated comorbidities. How
keep this life quality when we suffer from this disease? Therapeutic patient education
programs are one of the many options offered to them in order to do those actors in their
care. In order to always improve it, the programs are regularly assessed, in particular by
the ARS which is the entity ensuring the first authorization and reiterating this authorization
every 4 years. The HAS also play a part in this assessment, during the health
establishments certification. Through a review of the certification reports of these
institutions and the quadrennial evaluation reports of the programs that have been put in
place, we have highlighted great disparities in this evaluation by the visiting experts. We
therefore have two approaches carried out meanwhile by two different authorities in order
to improve the implementation of therapeutic education programs and the patient's
pathway

Key words: ARS, Assessment, HAS, Therapeutic patient education, Type 2 diabetes



