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L’allongement de I'espérance de vie et le progrés
médical ont pour corollaire 'augmentation des

maladies chroniques qui constituent un enjeu majeur
en termes de santé publique. Responsables de 63%

des décés, elles représentent la toute premiere cause
de mortalité dans le monde et sont liées en grande
partie a des comportements de santé inadaptés
(mauvaise alimentation, sédentarité, addictions...) [1].
Leur expansion a mis en évidence la nécessité de
concevoir et de mettre en ceuvre une politique de santé
publique centrée sur I'éducation du patient. Considéré
aujourd’hui comme un acteur de sa propre sante,

le patient demande a étre informé et impliqué

dans le suivi de sa maladie, tout en étant accompagné
par des professionnels de santé compétents

et a I'écoute de ses besoins.
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L'éducation thérapeutique du patient (ETP) |2, 3] vise

ainsi a les aider a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique. Celle-ci fait partie intégrante et de facon
permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend
des activités organisées — y compris un soutien psychoso-
cial — congues pour rendre les patients conscients et infor-
més de leur maladie, des soins, de l'organisation et des pro-
cédures hospitalieres, 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 leur traitement, col-
laborer 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.
L’appellation « éducation thérapeutique du patient » est ré-
cente. Elle désigne une activité précise qui se démarque des
autres pratiques éducatives du domaine sanitaire et social,
notamment 1'éducation a la santé dont elle est issue [4]. A
la frontiere des notions de psychoéducation, d’éducation
thérapeutique ou encore d'information aux usagers et aux
proches, 'ETP bénéficie d'un cadre législatif et réglemen-
taire et d'une démarche structurée dont les modalités vont
étre ici présentées.

Le cadre réglementaire

L'éducation thérapeutique du patient se développe
en France dans les années 8o de fagon non structurée et
non coordonnée, a l'initiative de professionnels de santé
convaincus de son intérét pour améliorer la qualité de vie
des patients souffrant de maladies chroniques. L'offre de
soin se développe essentiellement dans le milieu hospita-
lier, ce dernier étant le lieu ou exercent les professionnels
concernés et permettant 'accés a des moyens logistiques.
D’autres acteurs comme les associations de patients, l'as-
surance maladie, les assurances complémentaires, les
prestataires spécialisés, viennent peu a peu contribuer a
ce dispositif. En 2007, la Haute autorité de Santé (HAS)
[2] élabore des recommandations et un guide méthodolo-
gique sur 'ETP, permettant de définir un cadre général de
mise en ceuvre.
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L'inscription officielle de 'ETP dans la loi n° 2009-879 du
21 juillet 2009 « Hopital, Patients, Santé et Territoires »
(HPST) [7], signera la volonté du législateur de développer
cette pratique. L’'ETP s'inscrit désormais dans le parcours de
soinsdupatientselonle Codede Santé Publique (art.L.1161-1
a L. 1161-4) ; ses modalités de mise en ceuvre sont décrites
dans l'article 84 de cette loi. Elles distinguent I'éducation
thérapeutique du patient et les actions d’accompagne-
ment.

Dans ce contexte, 'agence régionale de santé (ARS) se voit
confier le pilotage du dispositif. Elle organise l'offre des
programmes en ETP selon une approche territoriale, et
integre cet axe dans la contractualisation avec les établis-
sements de santé. Elle réfléchit a optimiser la répartition
de l'offre de maniere qualitative, quantitative et par terri-
toire afin de proposer aux usagers des prises en charge de
proximité intégrées au projet régional de santé. Il n’existe
pas de chiffres propres aux programmes d’ETP en France,
du fait d’'un développement non structuré avant la loi
HPST du 21 juillet 2009.

Selon I’ARS, 641 programmes d’ETP ont été autorisés en Ile-
de-France en 2012, dont 85% en hopital et 15% en ambula-
toire: 193 pour le diabete, 60 pour les maladies respiratoires
et 38 pour le VIH et les hépatites [§].

Chaque établissement de santé souhaitant mettre en
ceuvre un programme d’éducation thérapeutique doit ré-
pondre a un appel régional a projet. Il déposera un dossier
a I’ARS, seule autorité compétente dans son ressort terri-
torial pour retenir le programme, habiliter les équipes a le
mettre en place et le financer selon un cahier des charges
national [9].

Pour répondre aux besoins des patients, les programmes
d’ETP, doivent favoriser une approche pluridiscipli-
naire associant les différents professionnels de santé
(infirmier, médecin, pharmacien masseur kinésithéra-
peute, biologiste...) ainsi que d’autres professionnels
(diététicien, psychologue, podologue...) dont les compé-
tences sont complémentaires. Les textes encadrant la
mise en ceuvre des programmes d’ETP ont été publiés
le 2 aolit 2010 (demandes d’autorisations, cahier des
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charges a respecter et compétences nécessaires). L'arré-
té du 14 janvier 2015 — relatif au cahier des charges des
programmes d’ETP et a la composition de demande de
leur autorisation et de leur renouvellement — modifie
l'arrété du 2 aolt 2010 concernant les compétences re-
quises pour dispenser ou coordonner I'ETP du patient.
En effet, désormais « Tous les intervenants ainsi que le
coordonnateur doivent justifier des compétences en ETP
définies par l'arrété du 2 aofit 2zo10 par une attestation de
formation délivrée par un organisme de formation pour cha-
que membre de I'équipe et mentionner le nombre d’heures
et le contenu du programme de formation suivi. En l'absence
de formation, une expérience rapportée par écrit d’au moins
deux ans dans un programme d’ETP autorisé sera acceptée
sur une période transitoire de deux ans apres parution du
présent arrété ». Ces compétences peuvent s’acquérir dans
le cadre de la formation continue [10,11].

L’éducation thérapeutique du patient:
une démarche structurée

L’ETP implique des activités organisées, de sensibili-
sations, d’information, d’apprentissage de l'autogestion
et de soutien psychologique concernant la maladie, le
traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier, les infor-
mations organisationnelles et les comportements de san-
té et de maladie. Elle vise a aider les patients et leurs fa-
milles a comprendre la maladie et le traitement, coopérer
avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou
améliorer leur qualité de vie. Elle s’inscrit ainsi dans une
démarche éducative bien différente d’'une information
orale ou écrite, d'un conseil de prévention délivré par
un professionnel de santé a diverses occasions [2,12].
L'objectif de 'ETP est d’amener 'usager a identifier les fac-
teurs qui affaiblissent ses motivations de soins et ceux qui
le soutiennent et le protegent. Cette prise de conscience per-
mettra au patient de conduire son projet de vie et d’élaborer
son projet thérapeutique afin d’améliorer sa qualité de vie.
Lors de cette prise en charge, le soignant s’appuie notam-
ment sur des activités explorant quatre types de facteurs:
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cognitif, émotionnel, social et comportemental. Un pa-
tient connaissant mieux sa pathologie (facteur cognitif)
peut informer ses proches sur la maladie et ses risques, et
modifier ses habitudes et son style de vie (facteur compor-
temental). Ces actions lui permettent de se sentir mieux et
donc de reprendre confiance en lui (facteurs émotionnels),
ce qui lui permet d’aller vers les autres (facteur social).

Le patient devient ainsi compétent et autonome dans la
gestion de sa maladie et de son traitement, grace a un en-
semble d’activités d’'informations, de conseils et d’appren-
tissages dispensés lors des séances d’ETP et peut construire
un nouvel équilibre de vie avec sa pathologie. Dans cette
perspective émancipatrice, les nombreux aspects de la per-
sonnalité du patient et ses déterminants de santé (vie fa-
miliale, affective, sexuelle, professionnelle et toutes autres
préoccupations susceptibles de retentir sur la vie) sont pris
en compte dans la stratégie thérapeutique.

Cette approche multidimensionnelle avec la maladie et le
transfert de compétences du soignant au patient a pour
finalité :

— « L'acquisition et le maintien par le patient de compé-
tences d’autosoins. Parmi lesquelles, des compétences dites
de sécurité visant a sauvegarder la vie du patient. Leur ca-
ractére prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent
étre considérés avec souplesse, et tenir compte des besoins
spécifiques de chaque patient.

— La mobilisation ou l'acquisition de compétences d’adapta-
tion, s‘appuyant sur le vécu et l'expérience antérieure du
patient et font partie d'un ensemble plus large de compé-
tences psychosociales » [3].

Tout programme d’éducation thérapeutique personnali-
sé doit prendre en compte ces deux dimensions tant dans
I'analyse des besoins, de la motivation du patient et de sa
réceptivité a la proposition d’'une ETP, que dans la négocia-
tion des compétences a acquérir et a soutenir dans le temps,
le choix des contenus, des méthodes pédagogiques et d’éva-
luation des effets.

LAENNEC N°2/2018

Centre Laennec | Téléchargé le 09/06/2026 sur https://stm.cairn.info (1P: 216.73.217.92)

Relation de soin

—_
—_



Relation de soin

—_—
N

Ces compétences sont réunies dans le tableau ci-dessous [3]:

Compétences d’autosoins Compétences d’adaptation

- Soulager les symptomes. - Se connaitre soi-méme,

- Prendre en compte les résul- confiance en soi.
tats d'une autosurveillance, - Savoir gérer ses émotions
d’'une automesure. et maitriser son stress.

- Adapter des doses - Développer un raisonne-
de médicaments, initier ment créatif et une réflexion
un autotraitement. critique.

- Réaliser des gestes - Développer des compétences
techniques et des soins. en matiére de communication

- Metire en ceuvre des et de relations interperson-
modifications de son mode nelles.
de vie (équilibre diététique, - Prendre des décisions
activité physique...). et résoudre un probleme.

- Prévenir des complications - Se fixer des buts a atteindre
évitables. et faire des choix.

- Faire face aux problemes - S’'observer, s’évaluer
occasionnés par la maladie. et se renforcer.

- Impliquer son entourage
dans la gestion de la maladie,
des traitements et des
répercussions qui
en découlent.

Conception et structure d’un programme d’ETP

Un programme d’ETP est défini pour une maladie chro-
nique donnée et dans un contexte donné. Il suit des étapes
garantissant sa qualité et doit définir [6]:

- Les buts du programme d’ETP,

- la population de patients concernée,

-les intervenants du programme (professionnels de santé
ou autres) et les modalités de coordination des différents
professionnels impliqués,

- les compétences a acquérir par le patient,

- le contenu, la planification et I'organisation des séances et les
adaptations selon les besoins spécifiques de la population,

- les modalités d’évaluation individuelle des acquisitions et
des changements.

L’élaboration d'un programme d’ETP est réalisée par une

équipe pluridisciplinaire incluant des usagers. Il convient
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tout d’abord d’identifier la population cible et les besoins
des patients: une enquéte exploratoire est en général ré-
alisée afin d’analyser le contexte global et d’identifier les
priorités d’action.
I est recommandé lors de cette étape de mettre ensemble
des associations de patients et/ou des patients experts de
cette démarche et de former les professionnels de santé. Un
programme d’ETP doit étre réalisé selon une méthode ex-
plicite et transparente, en se basant sur les données scien-
tifiques disponibles (littérature scientifique, recommanda-
tions, guide de bonnes pratiques...).

La HAS a ainsi proposé un cadre de mise en ceuvre d'un

programme d’ETP dans son guide méthodologique [3]. Cette

démarche éducative se structure autour de quatre étapes :

- Elaborer un diagnostic éducatif a I'aide du recueil des
besoins et des attentes du patient,

- définir, en collaboration avec le patient, un programme
personnalisé de compétences a acquérir ou a mobiliser,

- planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP indivi-
duelles et/ou collectives,

- réaliser une évaluation des compétences acquises et du
déroulement du programme, et proposer éventuellement
une offre d’ETP de suivi.

Il est nécessaire de préciser quun programme d’ETP n’est

pas a la charge du malade et est sans caractere obligatoire,

le consentement de la personne malade étant primordial.

L’ETP peut étre proposé en programme initial au patient a

un moment proche de I'annonce du diagnostic de sa mala-

die chronique (quels que soient son age, le type, le stade et

I'évolution de sa maladie) ou a tout autre moment de 1'évo-

lution de sa maladie, si la proposition ne lui a pas été faite

antérieurement ou s'il I'a refusée. Il peut également étre pro-
posé en suivi régulier (ou de renforcement) et si besoin en
séance de suivi approfondi (ou de reprise) tout au long de
la maladie chronique, a partir d’'une évaluation individuelle
et d'une actualisation du diagnostic éducatif. Les aidants et
les proches peuvent également participer a un programme
d’ETP, avec l'accord du malade, en fonction du public cible
et des objectifs retenus du programme. La coordination des
professionnels de santé impliqués dans la prise en charge est

LAENNEC N°2/2018

Centre Laennec | Téléchargé le 09/06/2026 sur https://stm.cairn.info (1P: 216.73.217.92)

Relation de soin

—_
w



Relation de soin

A~

primordiale pour la transmission des informations assurant
la cohérence et la continuité de I'ETP, 'évaluation et la prise
en compte du vécu du patient dans le programme.

Le diagnostic éducatif

L’entretien dédié au diagnostic éducatif est primordial car
il va permettre I'amorce de l'alliance thérapeutique entre
le patient et le soignant. Le professionnel va identifier
avec le patient ses besoins et attentes et formuler avec lui
les compétences a acquérir ou a mobiliser. L'entretien est
un recueil de données sur la situation du patient, son en-
tourage, sur sa connaissance de la maladie, son ressenti,
ses ressources et ses difficultés en autosoins et adaptation.
Il va aider a évaluer les besoins du patient, dans les quatre
dimensions: biomédical, socio-professionnel, cognitif,
psycho-affectif et le projet de vie du patient. Il est réali-
sé en amont des séances. Différentes techniques et outils
peuvent étre utilisés afin d’aider a 1'élaboration des objec-
tifs pédagogiques. Il se fait sous la forme d'un entretien
de motivation.

En conclusion de cet entretien, le soignant formule avec le
patient les compétences a acquérir lors du programme se-
lon son projet et la stratégie thérapeutique; elles lui sont
communiquées sans équivoque et sont transmises aux pro-
fessionnels de santé impliqués dans la mise en ceuvre et
le suivi du patient. L'objectif est de personnaliser le pro-
gramme. Ce diagnostic éducatif n’est pas figé et doit étre
réévalué a chaque rencontre avec le patient.

La définition du programme personnalisé

A partir de la synthése du diagnostic éducatif, le soignant
va proposer et formuler avec le patient les compétences
a acquérir ou a mobiliser au regard de son projet person-
nel. La durée et les moyens nécessaires a mettre en ceuvre
dépendent des besoins éducatifs du patient. C'est une dé-
marche continue qui nécessite des adaptations permanentes
liées a I'évolution de la maladie et a I'expérience de sa ges-
tion par le patient lui-méme, et a ses propres demandes. Les
soignants devront alors rester souples afin de répondre aux
besoins éducatifs de chaque patient. Le programme est per-
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sonnalisé : les séances proposées au patient peuvent se faire
en collectif ou en individuel, avec un programme de séance
a la carte selon ses besoins.

Planification et mise en ceuvre du programme

Les séances sont planifiées apres le diagnostic éducatif. La
fréquence des séances varie selon les techniques pédago-
giques utilisées et le type de séance (individuel ou collectif).
Chaque séance devra s’articuler autour de I'acquisition de
ces compétences avec des techniques et des outils d’anima-
tion spécifiques et prédéfinis. Les objectifs et les compé-
tences a acquérir doivent étre consignés dans une fiche de
déroulé par séance. Les outils et techniques utilisées doivent
étre simples et ludiques: photolangage, cartes de Barrows
(ronde des décisions), jeux...

Evaluation des compétences acquises

et du déroulement du programme

L’évaluation des compétences se fait tout au long du pro-
gramme. Les objectifs sont redéfinis selon les évolutions
du patient, de la maladie et du contexte. Il s’agit de mettre
en valeur les capacités du patient, clarifier les concepts
non compris ou retenus, ainsi que développer les capaci-
tés d’autoévaluation du patient. A I'issue du programme,
un bilan éducatif est réalisé atin d’évaluer 'acquisition ou
non des compétences définies lors du diagnostic éduca-
tif. Il s’agit de faire le point avec le patient sur ce qu'il
a compris, ce qu'il sait désormais faire et appliquer, ce
qu'il lui reste éventuellement a acquérir, la maniere dont
il s’adapte a ce qui lui arrive. Une nouvelle offre d’ETP,
qui tient compte des données de cette évaluation et des
données du suivi de la maladie chronique, peut étre faite
a I'issu de ce bilan (séances de renforcement, en complé-
ment du programme initial).

Le programme est évalué par les patients a l'issue des
séances a l'aide d'un questionnaire de satisfaction. Si le
programme est validé et autorisé par I’ARS, il y aura une
évaluation annuelle ainsi qu'une évaluation quadriennale.
L’absence d’activité du programme pendant 6 mois inva-
lide I'autorisation de I'ARS.
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Conclusion

L’ETP, complémentaire de la prise en charge thérapeu-
tique, permet une amélioration et une valorisation des connais-
sances du patient sur sa pathologie, un soulagement des
symptomes et la prévention des complications « évitables ».
L’ETP est également un levier intéressant pour améliorer 1'ad-
hésion du patient au traitement et le succes thérapeutique.
Elle lui donne un role actif, dont I'expérience et I'autonomie
sont reconnues. Elle permet une amélioration de la qualité
des soins par une meilleure adéquation entre les besoins de
soins, l'offre de soins et par une meilleure communication
entre professionnels, ainsi qu'un suivi global et coordonné.

Mots-clés: Education thérapeutique, formation.
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