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SERMENT

« Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidele aux lois
de l'honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de
promouvoir la santé dans tous ses €¢léments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je
respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination
selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies,
vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne
ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de I'humanité. J'informerai les patients
des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne tromperai jamais
leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérit¢é des circonstances pour forcer les
consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Regue a
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les mceurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai

pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.
J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses ;

que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque ».
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[. INTRODUCTION

La bronchopneumopathie obstructive chronique (BPCO) est une maladie chronique dont le
principal facteur de risque est le tabac. Elle est mal connue du grand public et sa
prévalence reste difficile a estimer en raison de son sous-diagnostic. Cette affection a des
conséquences majeures sur la santé avec des manifestations respiratoires telles que la
dyspnée, les exacerbations, mais aussi extra respiratoires comme la dénutrition, le
dysfonctionnement musculaire, la dépression... Avec I’arrét du tabac, d’autres
thérapeutiques sont a proposer au patient comme les traitements médicamenteux, la
kinésithérapie ou la réhabilitation respiratoire. Mais il est également possible de faire
acquérir au patient des compétences lui permettant de mieux adhérer a sa prise en charge
grace a I’éducation thérapeutique. Elle offre au patient la possibilité¢ d’étre plus autonome,

de diminuer son risque d’exacerbation et d’améliorer sa qualité de vie.

L’¢éducation thérapeutique du patient (ETP) se développe depuis déja une vingtaine
d’années en France pour améliorer la prise en charge des maladies chroniques. Cette
nouvelle discipline a prouvé son efficacit¢ dans plusieurs pathologies telles que les
maladies cardiovasculaires, le diabéte ou les maladies respiratoires. L’ETP a vu le jour
grace a des professionnels motivés mais ce développement n’était ni structuré ni
coordonné. De plus, I’offre se situait surtout au niveau hospitalier qui disposait davantage
de moyens humains et logistiques. Actuellement, une politique nationale d’éducation
thérapeutique du patient se met en place et veut favoriser le développement de I’ETP en
ambulatoire par les soins primaires en attribuant un réle central au médecin généraliste. La
loi Hopital, Patients, Santé et Territoires (HPST) a donc inscrit I’ETP dans les missions des
maisons et poles de santé. Ces derniers offrent, dans le cadre des soins primaires, plusieurs

avantages tels que la proximité, I’adaptabilité et la pluridisciplinarité.

Un programme pilote d’ETP chez le patient atteint de BPCO est actuellement mis en place

dans ces structures en Lorraine.

Par le biais d’une enquéte descriptive, nous avons voulu évaluer les leviers et les freins a la
mise en place d’un programme d’ETP BPCO au sein de maisons et pdles de santé
pluriprofessionnels en Lorraine. Cette étude a pour objectif le développement d’aides et de

conseils pour la diffusion de ’ETP BPCO en ambulatoire.
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[I. CONTEXTE

1. LA BRONCHOPNEUMOPATHIE CHRONIQUE OBSTRUCTIVE

1.1. DEFINITIONS

La bronchopneumopathie chronique obstructive est une maladie respiratoire chronique
lentement évolutive. Elle est caractérisée par un syndrome ventilatoire obstructif irréversible
ou non complétement réversible. Elle est habituellement d’apparition progressive et touche,

dans la majorité des cas, des patients fumeurs.

Le syndrome ventilatoire obstructif est défini par I’abaissement du rapport entre le volume
expiratoire maximal a la premicre seconde (VEMS) et la capacité vitale (CV). Ce rapport est

anormal lorsqu’il est inférieur a 70%.

La bronchite chronique a une définition exclusivement clinique. Elle correspond a une
hypersécrétion bronchique et s’exprime par une toux productive quotidienne ou quasi
quotidienne pendant au moins 3 mois par an sur deux années consécutives. Elle concerne la
moiti¢ des fumeurs et peut étre simple (sans obstruction bronchique) ou obstructive. Elle ne
conduit pas systématiquement a 1’obstruction bronchique. Inversement, 1’absence de

bronchite chronique n’exclut pas forcément le diagnostic de BPCO.

L’emphyséme a une définition anatomique. Il correspond a une augmentation de taille, au
dessus de la normale, des espaces aériens distaux au-dela de la bronchiole terminale, avec
destruction des parois alvéolaires, sans fibrose pulmonaire. Il peut étre pan ou centro-

lobulaire.

D’autres affections sont exclues du diagnostic de BPCO : I’asthme, la dilatation des bronches,

la mucoviscidose, la bronchiolite oblitérante et les emphysémes paracicatriciels.
Son évolution est marquée par :

le déclin accéléré du VEMS

le risque d’exacerbations

le risque de handicap avec la réduction des activités quotidiennes

I’apparition de comorbidités
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- lapparition d’une insuffisance respiratoire chronique, se traduisant par une

hypoxémie avec ou sans hypercapnie.

1.2. CLASSIFICATION

La classification des stades de sévérité repose sur la valeur du VEMS mesuré grace a la
spirométrie. On distingue 4 stades de sévérité croissante selon la valeur du VEMS, apres le
test de réversibilité aux bronchodilatateurs. Cette classification a été obtenue par un groupe

international d’expert (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease, GOLD) (1).

Classification de la BPCO en stades de severite

Stade | : léger VEMS > 80 % valeur prédite

Stade Il : modére 50 % < VEMS < 80 % valeur predite

o VEMS/CVF < 70 % )
Stade Ill : sévere 30% < VEMS < 50 % valeur prédite

VEMS < 30 % valeur predite
Stade IV : treés severe ou VEMS < 50 % valeur predite avec insuffisance
respiratoire chronique grave

1.3. PHYSIOPATHOLOGIE

L’obstruction bronchique est liée a deux phénomenes (2) :
- l’augmentation des résistances des voies aériennes

- la perte du recul élastique pulmonaire

L’augmentation des résistances des voies aériennes se situe dans les petites voies aériennes
de conduction non cartilagineuses dont le diametre est inférieur a 2 mm et qui regroupent

les bronches et bronchioles de la 4° a la 12° génération. Ces zones sont le siége de

modifications structurelles comme :

- Une métaplasie épithéliale secondaire a une augmentation du nombre de cellules
caliciformes et une hypertrophie des glandes sous muqueuses formant des

bouchons muqueux.
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- Une inflammation prédominant sous la membrane basale avec un infiltrat de

monocytes, de macrophages et de lymphocytes.
- Une hypertrophie des cellules musculaires lisses.

- Une fibrose péribronchioliaire secondaire au processus répété d’agression-
réparation en réponse a des agents nocifs. Cette fibrose étant peut étre a I’origine

de ’irréversibilité de I’obstruction dans la BPCO.

La perte du recul ¢lastique pulmonaire est, quant a elle, une caractéristique de
I’emphyséme pulmonaire et une composante de 1’obstruction dans la BPCO. Le recul
¢lastique est normalement un ¢lément essentiel dans I’expulsion de 1’air hors des poumons.
Sa perte résulte de I’élargissement des espaces aériens distaux en rapport avec la
destruction progressive des parois alvéolaires a proximité des bronchioles terminales. Le
mécanisme de destruction du tissu élastique serait secondaire a un déséquilibre des
balances protéases/antiprotéases et oxydants/antioxydants. L’inflammation des parois

bronchiolaires contribuerait a la destruction des attaches bronchiolo-alvéolaires.

1.4. EPIDEMIOLOGIE

1.4.1. Epidémiologie descriptive

Dans le monde

Selon I’organisation mondiale de la santé, la BPCO touche 210 millions de personnes dans
le monde, soit une prévalence en fonction des pays qui varie de 4 a 10% avec autant

d’hommes que de femmes atteints (3).

En France

Le nombre de patients atteints de BPCO ne peut étre estimé avec précision car il s’agit
d’une maladie sous-diagnostiquée. Une étude de 2008 dans des centres de médecine
préventive a ainsi montré que les patients recrutés dans 1’étude aprés spirométrie n’avaient
pas ¢été diagnostiqués auparavant (4). La prévalence de la BPCO en France peut étre
estimée a 7,5% chez les patients de plus de 40 ans. La BPCO est responsable en

France d’environ 16 495 déces par an. Les taux de mortalité chez ’homme entre 1979
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et 1997 sont stables. Mais ils augmentent chez la femme de 1,7%. Il existe également
de grandes disparités de ce taux de mortalité en fonction des régions. Par ailleurs, on
note une augmentation des hospitalisations pour exacerbation chez les hommes et les

femmes (5).

Chaque année, plus de 40 000 patients sont admis en affection longue durée pour une
insuffisance respiratoire due a la BPCO, 100 000 malades sont sous oxygénothérapie

au long cours et 800 000 journées d’hospitalisation sont liées directement a la BPCO

(6).

1.4.2. Epidémiologie analytique

Les facteurs de risque peuvent étre liés a des facteurs environnementaux ou a une

prédisposition génétique (7).

1.4.2.1 Les facteurs de risque environnementaux
Le tabagisme

Le tabagisme actif est le facteur de risque principal de la BPCO. La prévalence de la
BPCO augmente avec le tabagisme, 1’ancienneté du tabagisme et avec 1’age. Le risque
attribuable au tabagisme dans la BPCO varie de 40% a 70% selon les pays. Le tabagisme
passif et le tabagisme actif de la mére pendant la grossesse sont ¢galement a prendre en

compte.

La pollution atmosphérique

L’impact de la pollution atmosphérique est mal connu. Il serait un facteur aggravant chez

les patients les plus séveres lors de pics de pollution atmosphérique.

L’exposition a la pollution intérieure, surtout dans les pays en voie de développement
constitue un risque important de BPCO. Cette pollution intérieure est secondaire aux

fumées de cuisson ou aux modes de chauffage dans des habitations mal ventilées.

Certaines pollutions professionnelles sont reconnues comme a risque de BPCO dans le
tableau des maladies professionnelles notamment dans les secteurs miniers, céréaliers et du

textile.
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1.4.2.2 Les facteurs génétiques

Les sujets fumeurs ne développent pas tous une BPCO au cours de leur vie, ce qui sous-
entend que d’autres facteurs prédisposent a développer une réaction inflammatoire

excessive face a certains irritants des voies respiratoires.

A T’heure actuelle, seul le déficit en alpha-1-antitrypsine est un facteur génétique prouvé

(7).

1.4.2.3 Autres facteurs de risque
- L’age
- Le sexe

- Les infections semblent jouer un réle important dans la survenue de la BPCO en

fonction de 1’age de la vie.

- L’hyperréactivit¢ bronchique reste un facteur de risque discuté. Mais les
asthmatiques fumeurs ont une augmentation du risque de déclin de la fonction

respiratoire, comparativement aux sujets n’ayant pas d’asthme.

- Les facteurs socio-économiques sont a prendre en compte, tout en ne négligeant
pas la possibilité de risques cumulés en raison de la présence simultanée de

plusieurs facteurs de risque chez un méme individu.

1.5. SEMIOLOGIE

1.5.1. Symptomatologie

Signes fonctionnels

Au stade précoce, les premiers signes sont la majoration de la toux et de I’expectoration.

Ce n’est que tardivement qu’apparait la dyspnée.

Signes physiques

Ils apparaissent tardivement. On note un allongement du temps expiratoire avec parfois
une expiration a lévres pincées, une diminution du murmure vésiculaire, une atténuation

des bruits du cceur, une distension thoracique.

25



La cyanose, les signes d’hypercapnie (ralentissement psychomoteur, astérixis, sueurs,
instabilité¢ tensionnelle), les signes d’hypertension artérielle pulmonaire (éclat de B2,
souffle d’insuffisance tricuspidienne a recrudescence inspiratoire au foyer pulmonaire), et
de dysfonction cardiaque droite (galop droit, oedémes des membres inférieurs, turgescence

jugulaire, reflux hépato-jugulaire) sont encore plus tardifs.

1.5.2. Exacerbation

L’aggravation aigue des symptomes respiratoires et de la fonction respiratoire est la

complication la plus fréquente de la BPCO.

Sa définition s’appuie sur les critéres d’Anthonisen : majoration de la dyspnée, du volume

des expectorations et de la purulence.

Ses facteurs déclenchants sont multiples (8): infections, embolie pulmonaire,
pneumothorax, insuffisance ventriculaire gauche, traumatisme thoracique, tassements

vertébraux, sédatifs, rupture thérapeutique, ...

1.6. DIAGNOSTIC

Malheureusement, la maladie reste sous diagnostiquée. L’évolution est en effet insidieuse
avec souvent une toux et des expectorations banalisées par le patient. La nécessité de mesurer

la fonction ventilatoire est aussi a I’heure actuelle un frein au diagnostic (9).

1.6.1. Explorations paracliniques (8)

1.6.1.1. Exploration fonctionnelle respiratoire (EFR)

L’EFR permet le diagnostic positif de la BPCO en mettant en évidence le syndrome

ventilatoire obstructif. Elle s’appuie sur la spirométrie et la courbe débit-volume.

La présence d’un syndrome ventilatoire obstructif impose la réalisation d’un test de
réversibilité aux bronchodilatateurs béta-2-agonistes et / ou aux anticholinergiques. Dans le
diagnostic de BPCO, la réversibilit¢ est absente ou non significative (amélioration du
VEMS de 12% et / ou moins de 200 ml). Alors que pour I’asthme, il existe une

réversibilité a ce test.
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La pléthysmographie mesure les volumes pulmonaires non mobilisables. La distension est
caractérisée par une ¢lévation du volume résiduel (VR), de la capacité résiduelle

fonctionnelle (CRF), de la capacité pulmonaire totale (CPT) et du rapport VR/CPT.

Lorsque le VEMS est inférieur a 50% de sa valeur théorique, on mesure la capacité de

transfert de I’oxyde de carbone. Cette mesure est utile pour évaluer I’emphyséme associé.

Seulement chez les patients avec un VEMS inférieur a 50% de la valeur théorique, on
réalise des gaz du sang artériel, un test d’exercice maximal (mesure de la consommation
d’oxygéne maximale a 1’effort) ou sous maximal (test de marche de 6 minutes le plus

souvent).

Chez les malades hypoxémiques au repos, une mesure de la saturation nocturne en
oxygene est utile pour détecter des désaturations itératives qui peuvent €tre une indication

a une oxygénothérapie.

1.6.1.2. Imagerie
1.6.1.2.1. La radiographie thoracique

Elle n’a pas beaucoup d’intérét dans le diagnostic de BPCO mais elle est indispensable a la
recherche d’un carcinome bronchique associé, méme si sa sensibilité et sa spécificité
restent faibles. Dans le cadre de la BPCO, elle peut aussi montrer une hyperclarté
pulmonaire propre a I’emphyséme et une distension caractérisée par 1’aplatissement des
coupoles diaphragmatiques, une augmentation des espaces clairs rétrosternal et

rétrocardiaque, et une augmentation du diametre thoracique.

1.6.1.2.2. Le scanner thoracique

Ce n’est pas un examen systématique. Mais il est utile en cas de doute diagnostique ou

dans les formes séveres. Il permet d’apprécier la part emphysémateuse.

1.6.1.3. Bilan cardiaque

Un électrocardiogramme doit étre systématique lorsque le VEMS est inférieur a 50% de la

normale.

Chez les sujets hypoxémiques ou treés dyspnéiques, une échographie cardiaque cherche des
signes d’hypertension artérielle pulmonaire ou une insuffisance ventriculaire gauche qui

peut aggraver la situation respiratoire.

27



1.6.1.4. Examens biologiques

La numération formule sanguine recherche une polyglobulie réactionnelle a I’hypoxémie

ou une anémie susceptible d’aggraver la dyspnée.

Le dosage de 1’alpha-1-antitrypsine est indiqué lorsqu’un emphyséme panlobulaire est mis
en ¢vidence, chez des sujets de moins de 45 ans, ayant des antécédents familiaux

d’emphyséme ou n’ayant pas ou peu fumé.

1.6.1.5. Recherche de comorbidités

Elles sont a rechercher du fait des mémes facteurs de risques et des conséquences

systémiques de la BPCO :
- Le cancer bronchique.
- Les maladies cardiovasculaires.

- Le syndrome d’apnées obstructives du sommeil (recours éventuel a la

polysomnographie).
- La dysfonction musculaire
- L’ostéoporose
- La dénutrition
- L’anémie
- L’anxiété et la dépression.

Les foyers infectieux dentaires et ORL doivent étre aussi recherchés car leur traitement fait

partie des mesures de prévention des exacerbations.

1.7. CLASSIFICATION GOLD

Le diagnostic d’une BPCO doit étre envisagé chez tous les patients qui se plaignent de
dyspnée, de toux et d’expectoration chronique ou qui ont une histoire personnelle
d’exposition aux facteurs de risques de la maladie, en particulier la fumée de tabac ou

I’exposition professionnelle aux poussic€res ou dérivés chimiques.
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Le critere retenu par 1’alliance GOLD est la présence en post dilatation d’un rapport du
volume expiratoire maximal seconde sur capacité vitale inférieur a 0,70. La sévérit¢ dépend

ensuite de la valeur du VEMS.

Mais le VEMS seul ne refléte pas la complexité de la maladie. La prise en charge de la
BPCO ne doit pas uniquement prendre en compte les critéres spirométriques. Gold
recommande une évaluation combinée de la BPCO. Cette évaluation doit prendre en compte
les symptomes appréciés par le questionnaire modified Medical Research Council (MMRC) et
le score COPD Assessment Test (CAT), ainsi que le risque d’exacerbation (10). I en découle

quatre groupes de risque.

Patient Caractéristiques Classification Exacerbations mMRC CAT
spirométrique par an

A Risque faible GOLD 1-2 <1 0-1 <10
Peu de
symptémes

B Risque faible GOLD 1-2 <1 >2 >10
Symptdmes
importants

C Haut risque GOLD3-4 >2 0-1 <10
Peu de
symptémes

D Haut risque GOLD3-4 >2 >2 >10
Symptémes
importants

Echelle MMRC
Elle permet de mesurer la dyspnée ou I’intolérance a I’exercice (11).
L’échelle MMRC inclut 5 stades :
- stade 0 : dyspnée pour des efforts soutenus (montée de 2 étages) ;
- stade 1 : dyspnée lors de la marche rapide ou en pente ;
- stade 2 : dyspnée a la marche sur terrain plat en suivant quelqu’un de son age ;

- stade 3 : dyspnée obligeant a s’arréter pour reprendre son souffle aprés quelques

minutes ou une centaine de métre sur terrain plat ;
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- stade 4 : dyspnée au moindre effort.
Questionnaire CAT

Le CAT n’est pas un outil diagnostique. Il apporte des informations complémentaires sur le

retentissement de la BPCO sur la vie quotidienne et le bien étre du patient (Annexe 1).

C’est un auto-questionnaire simple et court de 8 questions. Il est validé, fiable et sensible
(10). 11 permet de mesurer 1’état de santé du patient atteint de BPCO. Ses résultats sont
comparables a ceux des questionnaires d’état de santé beaucoup plus complexes comme le

questionnaire respiratoire de St George (SGRQ).

1.8. TRAITEMENT

La prise en charge actuelle de la BPCO reste insuffisante pour guérir cette maladie
chronique mais en limite le retentissement. Le traitement a pour objectif de réduire les
symptomes, en particulier la dyspnée. Un autre but de la prise en charge est de limiter les

exacerbations. Ces deux points sont nécessaires pour améliorer la qualité¢ de vie du patient

(12).

1.8.1. Sevrage tabagique

A tous les stades, il s’agit de la seule action permettant de modifier le déclin du VEMS et

la mortalité.

L’aide au sevrage repose sur le conseil minimal, les substituts nicotiniques et des
médicaments tels que la varénicline et le bupropion. La thérapie cognitivo-

comportementale a aussi fait la preuve de son efficacité(12).

1.8.2. Vaccination

La vaccination contre la grippe tous les ans est recommandée, ainsi que celle contre le
pneumocoque tous les 5 ans chez le patient de plus de 65 ans ou dont la BPCO est

sévere.
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1.8.3. Traitement médicamenteux

1.8.3.1 Bronchodilatateurs

Le traitement de premicre ligne est constitu¢ par les bronchodilatateurs inhalés

(anticholinergiques ou béta-2-agonistes)

Lorsque la dyspnée est intermittente, les bronchodilatateurs sont utilisés a la demande, en

préférant ceux de durée d’action bréve.

En cas de dyspnée permanente, il est nécessaire d’utiliser des bronchodilatateurs de longue

durée d’action.

Lorsqu’une seule famille de bronchodilatateurs devient insuffisante pour contrdler les

symptomes, elles peuvent étre associées.

1.8.3.2. Corticostéroides

Les corticostéroides inhalés n’ont pas d’indication en monothérapie. Mais ils sont indiqués
en association avec des béta-2-agonistes de longue durée d’action chez les malades avec un
VEMS inférieur a 50%. Ils sont aussi indiqués en association si le patient a un VEMS
inférieur a 60% de la valeur théorique avec des exacerbations répétées et qui reste

symptomatique malgré un traitement par bronchodilatateurs de longue durée d’action.

La corticothérapie orale n’a pas de place dans le traitement au long cours de la BPCO. Elle

augmente la mortalité et réduit 1’effet de la prise en charge nutritionnelle.

1.8.4. Oxygénothérapie au long cours

Elle est indiquée si (11) :

- la pression artérielle en oxygene diurne est inférieure ou égale a 55 mmHg sur

deux mesures a 3 semaines d’intervalle

- ou si la pression artérielle en oxygeéne diurne est comprise entre 56 et 59 mmHg

et si le patient présente :

o des signes cliniques de coeur pulmonaire chroniques et/ou un diagnostic

avéré d’hypertension artérielle pulmonaire.

o une saturation en oxygene inférieure a 90% plus de 30% du temps

d’enregistrement en dehors d’un syndrome d’apnées du sommeil,
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o ou une polyglobulie (Hématocrite > 55%)

Elle est bénéfique si elle est utilisée plus de 15 heures par jour.

1.8.5. La ventilation non invasive (VNI)

Elle est discutée au cas par cas et reléve d’une décision multidisciplinaire (11) :
- au décours d’une situation aigue
- en cas d’échec de I’oxygénothérapie au long cours avec :
o des signes cliniques d’une hypoventilation alvéolaire nocturne
o une PaCO2 > 55 mmHg

o et une notion d’instabilité clinique (nombreuses hospitalisations)

1.8.6. Réhabilitation respiratoire

Elle correspond a une approche globale et multidisciplinaire. Ses deux composantes

essentielles sont le réentrainement a I'exercice et I’éducation thérapeutique (11).

Elle a pour objectif de réduire la dyspnée, de diminuer le handicap et d’améliorer la

qualité de vie.

Elle comprend :

I'optimisation du traitement pharmacologique
- l'aide au sevrage tabagique

- le réentrainement a Il'exercice physique pour lutter contre le

déconditionnement des muscles squelettiques
- la prise en charge psychosociale

- 1’éducation

la prise en charge nutritionnelle.
Elle peut étre mise en place quel que soit le stade de la BPCO.

Elle est pratiquée soit en externe soit en milieu spécialisé.
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Elle permet une amélioration de la qualité de vie en diminuant la dyspnée, en

améliorant la capacité a I’exercice et en diminuant la consommation de soins.

1.8.7. Chirurgie

Les indications de la chirurgie sont trés limitées. Elles ne concernent que les malades tres
séveres et relévent de la compétence du pneumologue (11). Il s’agit de la réduction d’une
bulle d’emphyséme, de la réduction du volume pulmonaire et de la transplantation

pulmonaire.

1.8.8. Synthése du traitement

| : Léger Il : Modéré Il : Sévére IV : Trés sévere
VEMS/CV < 0,7

VEMS = 80 % 50%<VEMS<80% (30%<VEMS<50% |VEMS<30%

de la théorique de la théorique de la théorique de la théorique
ou VEMS < 50 %
de la théorique
avec insuffisance
respiratoire chronique

Réduction des facteurs de risque ; vaccination antigrippale

Bronchodilatateur de courte durée d’action (si besoin)

Un ou plusieurs bronchodilatateurs de longue durée d’action
Réhabilitation

Glucocorticostéroides inhalés sous forme

d’association fixe si exacerbations répétées*
(VEMS < 60 % pour salmétérol/proprionate de fluticasone)

Oxygénothérapie
longue durée

si insuffisance
respiratoire chronique
Traitements
chirurgicaux

“Les glucocorticoides inhalés seuls n"ont pas d' AMM en France
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1.9. EVOLUTION - PRONOSTIC

L’histoire naturelle de la BPCO s’oppose a celle de la bronchite chronique simple, qui

régresse habituellement en quelques mois aprés I’arrét de I’intoxication tabagique.

Au contraire, la BPCO est marquée par un déclin progressif de la fonction respiratoire, que
seul I’arrét du tabac peut freiner. Cette décroissance est bien illustrée par la courbe de
Fletcher. Selon cette courbe, I’arrét du tabac permet de retrouver un déclin physiologique

du VEMS sans toutefois récupérer la fonction perdue.

Déclin de la fonction respiratoire

100 Ny s
Non fumeur
ou non sensible
a la fumee
75
3
w 50 Sevrage
z ~_ 45ans
> \/
1N( ~
25 -3
Sevrage a
/!:f“ iNS
0
I ] ] ] ] ] ] ! ] ] ) ] )
25 50 75

AGE années

Lorsque le VEMS s’abaisse en dessous de 50% de la valeur théorique, la dyspnée
d’exercice peut devenir invalidante et le risque d’insuffisance respiratoire devient réel :

c’est le stade du handicap respiratoire.

Au dessous de 30%, il existe un risque de déces li¢ a la BPCO lors d’une exacerbation avec

détresse respiratoire aigue, ou dans un tableau de coeur pulmonaire chronique (8).

Mais le VEMS n’est pas le meilleur marqueur du pronostic de la BPCO. Le score BODE
est un score composite qui apporte des informations supplémentaires autres que le VEMS

et qui traduit I’'impact systémique de la BPCO. Il comprend 1’index de masse corporelle
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(Body mass index), le VEMS post bronchodilatateur exprimé en pourcentage des valeurs

théoriques (airflow Obstruction), le score de dyspnée mesuré par 1’échelle MMRC

(Dyspnea) et la distance exprimée en metres parcourus lors d’une épreuve de marche de 6

minutes (Exercice) (13).

Le score varie de 0 a 10 :

- de3a4ans: 30 % de mortalité a 4 ans

de 0a2:15% de mortalité a 4 ans

de 5 a6 :40% de mortalité a 4 ans

de 7 a 10 : 80% de mortalité a 4 ans

0 1 2 3
Index de masse corporelle >21 <21
VEMS (% de la théorique) = 65 50-64 36-49 <135
Dyspnée (MRC) 0-1 2 3 4
Distance (m) de marche en 6 min = 350 |[250-349 |[150-249 | = 149

1.10. BPCO et qualité de vie

La qualité de vie a ét¢ définie par ’OMS en 1994 comme la perception qu’a un individu de sa

place dans [’existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il

vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un

large champ conceptuel, englobant de maniere complexe la santé physique de la personne,

son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ses croyances

personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement.

La qualité de vie est reliée a la santé. Lors du diagnostic et du suivi de la BPCO, il est donc

important de 1’évaluer chez le patient. Il existe plusieurs échelles validées pour mesurer la

qualité de vie du patient souffrant de BPCO.
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Des questionnaires génériques permettent de mesurer plusieurs aspects importants de la

qualité de vie :

Le SF-36 est une échelle standardisée d’auto-évaluation de la qualité de vie
constituée de 36 items. Elle explore la santé physique, émotionnelle et sociale. Elle
évalue huit domaines pour la santé : activité physique, géne dans les activités
quotidiennes due a la santé physique, géne dans les activités quotidiennes due a la
santé psychique, vie et relations sociales, santé psychique, énergie/vitalité, douleur
physique et perception de la santé générale. Pour chacun des huit domaines, on
obtient un score variant de 0 a 100. Les scores tendant vers 100 indiquent une

qualité de vie excellente.

L’¢échelle de qualité¢ de vie de ’OMS évalue la restriction des activités avec cinq

niveaux.

Mais les questionnaires génériques ont une moindre sensibilit¢ aux changements que les

questionnaires spécifiquement respiratoires.

Les questionnaires spécifiques sont (14):

le questionnaire respiratoire de Saint Georges ou SGRQ (Annexe 3). Il a fait
I’objet d’une validation précise (15). Il comporte 50 questions sur 3 domaines : les
symptomes, le retentissement sur I’activité et I’impact sur la vie quotidienne.
Chaque dimension est cotée de 0 a 100, 100 indiquant un état de santé excellent.
Mais sa complexité et le temps nécessaire a son interprétation ne permettent pas

son utilisation dans la pratique quotidienne.

Le Clinical COPD questionnaire (CCQ) a été validé en version francaise. C’est un
questionnaire court dont le score varie de 0 a6, 0 représentant un trés bon état de

santé.

Le Visual simplified Respiratory Questionnaire (VSRQ) est également un test
validé en version frangaise. Il est réalis€ en moyenne en 3 minutes. Il comprend 8

questions avec un score maximal de 80, relié¢ a une qualité de vie optimale.

Le COPD Assessement Test (CAT), test court de 8 items (Annexe 9).

Une relation forte entre le score composite BODE et la qualité de vie a ét¢ mis en évidence

ainsi qu’une corrélation significative avec le questionnaire SGRQ (13).

Plusieurs études évaluent la dégradation de la qualité de vie des patients souffrant de BPCO.
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Une enquéte de I'INSEE de 2002-2003 montre une fréquence accrue des limitations

fonctionnelles et des restrictions dans les activités quotidiennes (16).

Une ¢étude de Roche et al met en évidence une altération de 1’état général liée a la dyspnée. La
qualit¢ de vie est altérée des les stades léger a modéré. Cette étude s’appuie sur un
questionnaire dérivé du European Community Respiratory Health Survey questionnaire et sur
European Quality of live five dimension questionnaire. Elle montre que la dyspnée et la
dégradation de la qualit¢ de vie sont également associées a une augmentation des arréts de

travail (4).

Une ¢tude épidémiologique transversale multicentrique en Europe de 2008 confirme
I’altération significative de la qualité de vie chez les patients souffrant de BPCO tous stades
confondus (17). Cette étude repose sur 4 questionnaires différents: le SGRQ, le SF-12,
I’échelle de fatigue Functionnal Assessment of chronic Illness therapy (FACIT-F) et le CAT.
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2. EDUCATION THERAPEUTIQUE

2.1. Généralités

2.1.1. Définition

Selon I’OMS, 1’¢ducation thérapeutique a pour objet de former le malade pour qu’il puisse
acquérir un savoir-faire adéquat, afin d’arriver a un équilibre entre sa vie et le contrdle
optimal de sa maladie. L’éducation thérapeutique du patient est un processus continu qui
fait partie intégrante des soins médicaux. L’éducation thérapeutique comprend la
sensibilisation, I’information, I’apprentissage, le support psychosocial, tous liés a la
maladie et au traitement. La formation doit aussi permettre au malade et a sa famille de

mieux collaborer avec les soignants (18).

Contrairement aux idées regues, ’ETP ne se résume pas a la délivrance d’une information.
Une information orale ou écrite, un conseil, un message de prévention peuvent é&tre
délivrés par un professionnel de santé a diverses occasions (par exemple lors d’une
consultation, d’un acte de soins, de la délivrance de médicaments, d’un séjour en
¢tablissement de soins,...) mais n’équivalent pas a une ETP. Il en est de méme de
I’information sur les traitements, en vue d’une participation du patient a la prise de

décision.

2.1.2. Historique

En 1921, I’insuline a pu étre isolée et administrée aux patients diabétiques. Un nouveau
mode d’exercice de la médecine a donc ét¢ mis en place pour s’adapter a la prise en charge
de cette maladie chronique. La nécessité vitale d’administrer de maniére quotidienne
I’insuline et d’adapter les doses imposait la transmission d’un certain nombre de savoirs au

patient pour qu’il devienne, du moins en partie, son propre soignant.

En 1972, une femme médecin, Leona Miller, a pu montrer 1’effet de 1’éducation du malade.
Elle a développé une démarche de conscientisation des patients diabétiques issus des
milieux défavorisés de Los Angeles. Grace a une approche de pédagogie thérapeutique,
elle a pu aider les patients a contrdler leur diabéte et a gagner en autonomie sans

consommer plus de médicaments (19).
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2.1.3. Textes réglementaires, 1égislation et volonté politique

En 1980, le Comité des ministres réuni au Conseil de I’Europe déclare que toute personne
a le droit de connaitre 1’information recueillie sur sa santé et recommande les programmes

privilégiant la participation active des malades a leur traitement.

En mai 1998, ’OMS rédige les compétences attendues des soignants dans ce domaine. Ils
doivent étre en mesure d’organiser, de mettre en ceuvre et d’évaluer des programmes
d’éducation thérapeutique. Ils doivent le faire en prenant en compte les singularités des

patients (20).

En février 1999, le Manuel d’accréditation des établissements de santé prévoit que le
patient bénéficie « des actions d’éducation concernant sa maladie et son traitement et des

actions d’éducation pour la santé adaptées a ses besoins » (21).

En 2001, le plan d’éducation pour la santé introduit la notion d’éducation thérapeutique.
« L’éducation pour la santé a donc pour but que chaque citoyen acquiert, tout au long de sa
vie, les compétences et les moyens de promouvoir sa santé et sa qualit¢ de vie ainsi que

celle de la collectivité. » (22)
La loi du 4 mars 2002, fait de 1I’éducation thérapeutique une priorité de santé publique.

En septembre 2008, un rapport est présenté au ministre de la santé pour une politique
nationale d’éducation thérapeutique du patient. Ce rapport définit 'ETP et appuie la
nécessité de faire reconnaitre I’ETP dans la loi pour toute personne atteinte de maladie
chronique. Il présente aussi des recommandations sur la formation, le réle de I’agence

régionale de santé (ARS), les structures adaptées et sur le financement de I’ETP (18).

La loi HPST du 22 juillet 2009 portant la réforme de 1’hopital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires insére dans le code de santé publique D’article 84 : « Education
thérapeutique du patient ». Elle inscrit ’ETP dans le parcours de soins du patient mais
n’est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses
actes et des médicaments afférents a sa maladie. Devant le risque de dérive, elle interdit la
réalisation de ces actes par les entreprises se livrant a I’exploitation d’un médicament ou
par une personne responsable de la mise sur marché d’un dispositif médical ou d’un

dispositif médical de diagnostic in vitro.

Le cahier des charges du 2 aolt 2010 précise les modalités de réalisation d’un programme

d’ETP :
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- le programme concerne une ou plusieurs des trente affections de longue durée

ainsi que I’asthme et les maladies rares.

- Les programmes sont coordonnés par un médecin, par un autre professionnel de

santé ou par un représentant mandaté par une association de patient agréée.

- Il est mis en ceuvre par au moins deux professionnels de santé de professions

différentes. Un de ces deux professionnels est un médecin.

- Au moins un des intervenants doit justifier des compétences en éducation
thérapeutique (c’est a dire une formation d’une durée minimal de quarante heures)
ou d’une expérience d’au moins deux ans dans un programme d’éducation

thérapeutique.

- La coordination doit étre formalisée entre les intervenants du programme mais

aussi les autres intervenants du parcours de soins.

- L’information et le consentement du patient doivent €tre tracés. Les données ne

peuvent €tre partagées qu’avec I’accord du patient.

- Des évaluations du programme sont prévues et accessibles aux bénéficiaires de

I’ETP.

Le rapport du député Jacquat de 2010 formule des propositions concretes pour la formation
des médecins a I’ETP pendant leur cursus et pour ETP en ambulatoire avec son
financement. Pour développer cette offre, les maisons et pdles de santé sont un lieu de
référence, car ces structures disposent de locaux adaptés et de professionnels de santé ayant
I’habitude de travailler ensemble. Il place également I’ARS au centre du dispositif de pilotage

(23).

2.1.4. Finalités

Ses objectifs sont (24) :

- T’acquisition et le maintien de compétences d’autosoins. Parmi elles, I’acquisition
de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie du patient. Leur
caractére prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent étre considérés avec

souplesse, et tenir compte des besoins spécifiques de chaque patient.
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- la mobilisation ou I’acquisition de compétences d’adaptation. Elles s’appuient sur
le vécu et I’expérience antérieure du patient et font partie d’'un ensemble plus large

de compétences psychosociales.

Les compétences d’autosoins sont :

soulager les symptomes

- prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’une automesure.
- Adapter les doses de médicaments, initier un autotraitement

- Réaliser des gestes techniques et des soins

- Mettre en ceuvre des modifications de son mode de vie

- Prévenir des complications évitables

- Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

- Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des

répercussions qui en découlent.

Les compétences d’adaptation sont :

se connalitre soi-méme, avoir confiance en soi
- savoir gérer ses émotions et maitriser son stress
- développer un raisonnement créatif et réflexion critique

- développer des compétences en matiere de communication et de relations

interpersonnelles
- prendre des décisions et résoudre un probléme
- se fixer des buts a atteindre et faire des choix

- s’observer, s’évaluer et se renforcer

2.1.5. Place de I’ETP dans la stratégie thérapeutique

L’ETP doit étre complémentaire et indissociable des traitements et des soins, du
soulagement des symptomes en particulier de la douleur, et de la prévention des
complications. Elle doit tenir compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des

vulnérabilités psychologiques et sociales et des priorités définies avec le patient (24).
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Son efficacité dans le champ des maladies chroniques n’est plus a prouver. De nombreuses
¢tudes nous démontrent que I’ETP est un facteur significatif d’amélioration de la prise en

charge des patients atteints de maladies chroniques (25),(26),(27).

2.1.6. Mise en ceuvre d’un programme d’ETP

Un programme d’ETP se planifie en quatre étapes (28).

Le diagnostic éducatif

Il est indispensable a la connaissance du patient. Il permet d’identifier ses besoins, ses
attentes et sa réceptivité a I’ETP. Il aboutit a la formulation avec le patient d’un

programme personnalisé.

Définition d’un programme personnalis¢ d’ETP

A la fin du diagnostic éducatif, les compétences d’autosoins et d’adaptation sont formulées
au patient au regard de son projet et de la stratégie thérapeutique. Le programme individuel
est communiqué au patient et aux professionnels de santé impliqués dans sa mise en ceuvre

et dans le suivi du patient.

Mise en ceuvre des séances d’ETP
Les séances peuvent étre individuelles, collectives et en alternance.

Les séances collectives comprennent au moins 3 personnes et au maximum 8 a 10 adultes.
Elles durent 45 minutes. Elles rassemblent des patients avec des diagnostics éducatifs

similaires et sont propices aux échanges d’expériences.

Les séances individuelles durent de 30 a 45 minutes. Elles facilitent [’accessibilité aux

séances. Dans certaines situations, elles sont plus adaptées a la réalité de vie du patient.

Une planification des séances d’ETP est donc proposée en fonction des possibilités locales,

des besoins et des préférences du patient.

Evaluation individuelle

Elle est réalisée a la fin de I’ensemble des séances proposées au patient ou a tout moment

du déroulement si le professionnel de santé le juge nécessaire ou si le patient le sollicite.
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Elle concerne les connaissances acquises par le patient, le savoir-étre et le savoir-faire.
Ses objectifs sont :

- mettre en valeur les transformations intervenues chez le patient.

- Actualiser le diagnostic éducatif.

- Partager des informations et organiser une concertation avec les professionnels

impliqués dans la prise en charge.

- Proposer éventuellement au patient une nouvelle offre d’ETP.

2.1.7. Critéres de qualité d’un programme d’ETP

L’éducation thérapeutique du patient doit :
- étre centrée sur le patient

- étre d’une part scientifiquement fondée et d’autre part enrichie par les retours
d’expérience des patients et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des

ressources éducatives.
- Etre intégrée au traitement et a la prise en charge de la maladie chronique.

- Concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et

environnementaux.

- S’appuyer sur les représentations, les besoins du patient et sur le diagnostic

éducatif.

- Faire partie de la prise en charge au long terme et €étre un processus permanent

adapté a I’évolution de la maladie et au mode de vie du patient.
- Etre réalisée par des professionnels de santé formés, par une équipe coordonnée

- Etre multi-professionnelle, interdisciplinaires et intersectorielle, avec un travail de

réseau
- Etre structurée, organisée et proposée systématiquement

- Inclure une évaluation individuelle de ’ETP et du déroulement du programme.

43



2.2. Education thérapeutique et BPCO

La BPCO est une maladie chronique. L’éducation thérapeutique a donc toute sa place dans

sa prise en charge et quel que soit sa sévérité.

Les conséquences de I’ETP chez les patients BPCO sont moins étudiées que celles du
diabete ou de 1’asthme par exemple. Cependant, les bénéfices de I’ETP seraient moins nets

dans la BPCO.

Selon les études, les résultats différent. Une étude de 2006 montre une amélioration des
connaissances d’autogestion chez les patients ayant suivi un programme d’éducation

thérapeutique, mais une absence d’amélioration de la qualité de vie (29).

Une méta analyse de 2008 met en évidence une amélioration significative des capacités a
I’effort et de la qualité de vie. Mais il n’y a pas de modification significative de la mortalité

chez les patients suivant un programme d’ETP (30).

En 2011, une étude montre que le fait de fournir aux patients inclus dans un programme
d’ETP des plans d’action écrits en fonction des situations diminuent le temps de

récupération lors d’un épisode d’exacerbation (31).

Une autre ¢tude randomisée multicentrique de 2011 met également en évidence une
diminution de la durée des exacerbations, une meilleure récupération de I'état de santé
antérieur et une diminution de l'intensité des symptomes chez les patients suivis par une

infirmiére avec un plan d’action personnalisé (32).

Malgré les bénéfices moins nets dans la BPCO, I’éducation thérapeutique reste justifiée et
recommandée. Elle fait d’ailleurs partie des mesures proposées dans le « Programme

d’action en faveur de la BPCO » de ’'HAS (6).

2.3. L’éducation thérapeutique en ambulatoire

2.3.1. Intérét économique

Il existe trés peu d’analyses médico-économiques permettant de mesurer le rapport entre
les résultats de 1’action et les colits générés par I’impact financier de la démarche. D’apres un
rapport de I’HAS de 2007, il existe quelques études mais elles sont difficilement

synthétisables et anciennes. Elles portent également sur des programmes d’éducation
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thérapeutique de premiere génération, c’est-a-dire des programmes s’appuyant sur la
I’information et la transmission de savoirs (et non des programmes visant a un transfert de

compétences et a I’autonomisation du patient).

Une ¢étude de 2009 portant sur un programme d’éducation thérapeutique mené chez 50
patients obeses montre que la perte de poids avait été¢ de 8,6% et 1’économie des colits
globaux de la santé de 15,8%. La diminution des dépenses générées par les médecins a été de
12,3%, celles des paramédicaux de 8,6% et les indemnités par arrét de travail de 57,4%. Une

économie de 492 euros par patient a ainsi été possible (33).
Mais I’impact serait moins net dans le cadre de la BPCO selon le rapport de ’'HAS (34).

Cependant, la croissance des maladies chroniques est aujourd’hui une réalité reconnue.
Cette situation souléve de nombreux problémes en matiere de financement. Agir sur la
fréquence de ces maladies est un objectif @ moyen ou long terme. Mais agir sur I’évolution
méme de ces maladies semble au contraire beaucoup plus réaliste a court terme pour réduire
la progression de I’impact financier. Dans ce cadre, développer 1’éducation thérapeutique du

patient peut €tre considéré comme un moyen d’atteindre ce résultat (35).

Dans son rapport de 2010, le député Jacquat soutient que « le développement de ’ETP

devrait permettre de diminuer le coft total de la prise en charge d’un malade chronique » (23).

2.3.2. Attente des patients

Une étude en sciences de 1’éducation de 2007 révele que les patients atteints de maladies
chroniques souhaitent diminuer le rapport d’obéissance dans leur relation avec leur
médecin. Les patients ne veulent pas pour autant devenir « autosoignants » mais souhaitent
gagner en autonomie. L.’acquisition de connaissances par le patient et la reconnaissance par
le médecin de ses savoirs permettent de lever la barriere linguistique entre le patient et son

médecin (36).

Ils veulent participer activement a la prise en charge et au suivi de leur maladie dans son
évolution. Ils souhaitent recevoir des informations qui leur permettent d’étre associ€s aux
choix qui les concernent, pouvoir les discuter avec les professionnels. Ils désirent
également échanger avec des personnes confrontées aux mémes réalités et partager avec

eux leurs expériences (37).
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2.3.3. Intérét des professionnels

D’apres un rapport du Haut Conseil de la Santé Publique, les médecins voient 1’éducation
thérapeutique comme un moyen de gagner en efficacité dans la prise en charge des patients
et d’étre en adéquation avec leurs attentes. Certains médecins décrivent ’ETP comme « un

rempart contre le découragement des soignants et 1’épuisement professionnel » (38).

3. LE PROJET D’ETP BPCO DANS LES MAISONS ET POLES DE
SANTE PLURIPROFESSIONNELS

3.1. Définitions maisons et poles de santé pluriprofessionnels

3.1.1. Maison de santé

Selon [’article L. 6323-3 du Code de la Santé Publique, la maison de santé est une
personne morale constituée entre des professionnels médicaux, auxiliaires médicaux ou

pharmaciens.

1ls assurent des activités de soins sans hébergement de premier recours au sens de [’article
L. 1411-11 et, le cas échéant, de second recours au sens de l’article L.1411-12 et peuvent
participer a des actions de santé publique, de prévention qu’ils élaborent dans le respect

d’un cahier des charges déterminé par arrété du ministre chargé de la santé.

Le projet de santé est compatible avec les orientations des schémas régionaux mentionnés
a larticle L.1434-2. 1l est transmis pour information a [’agence régionale de santé. Ce
projet de santé est signé par chacun des professionnels de santé membres de la maison de
santé. Il peut également étre signé par toute personne dont la participation aux actions

envisagées est explicitement prévue par le projet de santé.

Une maison de santé est donc une structure regroupant des professionnels de santé. Ces
professionnels exercent des soins de premier recours et s’appuient sur un projet de santé

attestant de leur exercice coordonné.

Pour obtenir des financements publics, la maison de santé doit également répondre a un

cahier des charges dressé par la DGOS :
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- La structure doit comprendre au minimum deux médecins et un professionnel

paramédical (infirmier, kinésithérapeute,...).

- La maison de santé¢ formalise 1’organisation du travail entre les différents

professionnels de la structure.

- Elle s’engage a accueillir et encadrer des professionnels de santé en formation
(étudiants en médecine deuxie¢me, troisiéme cycle, SASPAS, étudiants infirmiers

et étudiants kinésithérapeutes)

- Elle propose des actions de prévention: promotion de la santé, éducation

thérapeutique,...

- Elle donne les moyens pour organiser la prise en charge globale et coordonnée des
patients : organisation de réunions pluriprofessionnelles réguliéres, élaboration

d’un protocole de prise en charge.

- Elle conclut des partenariats avec les autres acteurs du territoire : acteurs de santé

médico-sociaux et sociaux (hdpital, SSIAD,...).

- Elle permet la continuit¢é des soins avec une large amplitude des horaires

d’ouverture et la possibilité de consultations non programmées.

- Elle met en place un dispositif sécurisé¢ de partage d’informations pour les besoins
de coordination entre les professionnels de la structure et pour favoriser la

continuité des soins.

En janvier 2013, 284 maisons en fonctionnement et 288 projets de maisons ou poles étaient

recensés. Ces structures sont le plus souvent situées en milieu rural.
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3.1.2. Pbles de santé

Selon I’article, L6323-4 du code de la santé publique, les poles de santé assurent des
activités de soins de premier recours, le cas échéant de second recours, et peuvent

participer aux actions de prévention, de promotion de la santé et de sécurité sanitaire.

Ils sont constitués entre des professionnels de santé et, le cas échéant, des maisons de
santé, des centres de santé, des réseaux de santé, des établissements de santé, des
établissements et des services médico-sociaux, des groupements de coopération sanitaire

et des groupements de coopération sociale et médico-sociale.

Maisons et pbles de santé en fonctionnement au 31 janvier 2013
284 structures ouverts

Nombre de structures ouvertes
par département

B psdes
B delas
3 de1a2
oo

Source : Ministére des affaires sociales et de la santé / DGOS PF3 & USID
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3.2. Présentation du projet

3.2.1. Le programme

Le programme a été congu par les professionnels de la maison de santé de Vicherey a partir

d’un programme québécois « mieux vivre avec la MPOC ».

Il répond a un schéma classique avec un diagnostic éducatif, 4 s€éances collectives et une

évaluation a 6 mois.

L’ARS a validé le projet en mars 2011 et a décidé¢ de développer ’ETP BPCO dans les

maisons et poles de santé pluriprofessionnels en Lorraine.
Sept sites on été retenus:

- Fresnes-en-Woévre / Vigneulles-les-Hattonchatel / St Mihiel (Meuse)
- Gérardmer / Le Val d’Ajol (Vosges)
- Gondrecourt-le-Chateau (Meuse)
- Grostenquin (Moselle)
- Haroué (Meurthe et Moselle)
- Mercy-le-Bas (Meurthe et Moselle)

- Vicherey (Vosges)
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'ETP BPCO : 7 sites lorrains retenus par I’ARS
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L’ARS signe alors une convention avec chaque site.

Le financement se fait sur la base de 300 euros par patient avec un cycle complet d’ETP

BPCO.

Suite au partenariat entre GSK et I’association FEMALOR (Fédération des maisons et
poles de Santé de Lorraine), un professionnel d’éduSanté accompagne chaque équipe d’ETP
dans la mise en place du programme quel que soit leur niveau. Cet accompagnement se fait

grace a trois séances sur site.

3.2.2. Description du programme

3.2.2.1. Recrutement

Le recrutement se fait par le médecin traitant qui propose au patient le programme d’ETP.
La seule contre-indication a 1’inclusion est le manque de motivation et de compliance du

patient.

Si le patient donne son accord, le médecin remplit une fiche d’inclusion et la transmet aux

animateurs du programme d’ETP.
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3.2.2.2. Déroulement d’un programme
3.2.2.2.1. Diagnostic éducatif

Pendant une heure, I’éducateur en santé €value avec le patient ses connaissances (de la
maladie, des signes d’alerte, du traitement et de son utilisation, des techniques de
kinésithérapie respiratoire, des régles d’hygiéne de vie). Il évalue également le vécu de la
maladie avec le questionnaire HAD (Annexe 4) pour la dépression et le questionnaire St
Georges (Annexe 3) pour la qualité de vie. Il estime la dépendance a la nicotine avec le test

de Fagerstrom (Annexe 2) lors d’un tabagisme actif.

3.2.2.2.2. Synthese individuelle

Lors de cette synthése, on réalise un contrat d’éducation avec le patient. Ce contrat est non
coercitif. Les objectifs sont ceux exprimés par le patient et détectés par le soignant. Pour

étre réalisables, ils sont peu nombreux, adaptés et progressifs.

Le patient appose : « Bon pour accord » avec sa signature en bas du document, afin de

signifier son acceptation du contrat.

Ce document est mis a la disposition du médecin traitant apres accord du patient.

3.2.2.2.3. Les ateliers

Le programme comprend 4 ateliers d’une durée de 2 heures a raison d’une ou deux séances

par semaine.
Chaque atelier regroupe 4 a 8 personnes.

Au début de chaque atelier, les patients remplissent un court questionnaire de
connaissances en rapport avec le ou les themes de la séance. Ce méme questionnaire est

proposé en fin de séance afin d’effectuer les corrections.

Le premier atelier est tourné vers la physiologie du poumon et la physiopathologie de la

BPCO (Annexe 5).

Les deuxiéme et troisiéme ateliers s’articulent autour du traitement et des techniques
d’utilisation des inhalateurs. La gestion de la dyspnée et les techniques de

désencombrement y sont abordées (Annexes 6 et 7).

Le quatriéme atelier s’intéresse a I’importance de 1’équilibre alimentaire et de I’activité

physique (Annexe 8)
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Chaque atelier comprend des exposés interactifs et des mises en situation.

3.2.2.2.4. Evaluation a 6 mois

Elle est réalisée a 6 mois lors d’une séance individuelle d’une heure. Elle permet de faire le
point sur I’amélioration des connaissances et du comportement en reprenant les thémes du

diagnostic éducatif. Ce document est ensuite mis a disposition du médecin traitant.

3.2.3. Evaluation du programme

Une autoévaluation du programme doit étre réalisée chaque année. Elle recherche le
nombre de patients inclus et le nombre de cycles réalisés. Elle permet ainsi de définir les

axes d’amélioration.
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[1I. METHODOLOGIE

Cette ¢tude repose sur une enquéte descriptive qualitative réalisée auprés des médecins
généralistes initiateurs du projet pilote d’ETP chez les patients BPCO au sein de leur
maison ou pole de santé pluriprofessionnels en Lorraine. Elle s’appuie sur des entretiens
semi dirigés.

L’objectif de 1’étude est de rechercher les leviers et les freins a la mise en ceuvre d’un
programme d’ETP pour les patients atteints de BPCO dans les maisons et poles de santé en

Lorraine.

1. ELABORATION DU QUESTIONNAIRE

Le questionnaire est ¢laboré selon 3 axes :

- Le profil de la maison ou du pdle de santé et son expérience vis-a-vis de I’ETP.
Cette partie décrit le milieu d’exercice, 1’ancienneté de la maison ou du pole de
santé et les différents professionnels présents dans la structure. Elle consigne
également la distance avec les structures hors soins primaires proposants de I’ETP.
Elle recherche les précédentes expériences d’ETP réalisées dans la maison ou le

pole de santé. Elle repose sur des questions fermées.

- Le projet ETP BPCO dans la maison ou le pole de santé et sa mise en place. Cette
seconde partie recherche le contexte dans lequel se met en place ’ETP BPCO et ce

qui a déja été fait pour le projet. Cette partie du questionnaire reste assez directive.

- Les leviers et les freins a la mise en place du projet. Ce troisieme axe se découpe

lui méme en deux parties :

o une premicre partie repose sur des questions ouvertes, semi-directives.
Quels leur avis concernant les avantages de I’ETP BPCO en ambulatoire ?

Quels sont les leviers et freins a sa mise en place ?

o une deuxieéme partie s’appuie sur des échelles visuelles analogiques. Ces

échelles ont été ¢laborées a partir des informations d’un rapport du Haut
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Conseil de Santé Publique concernant I’éducation thérapeutique intégrée
aux soins de premier recours (39). Elles évaluent les freins et les leviers a
la mise en place du projet du point de vue des médecins. Les échelles
visuelles analogiques sont habituellement utilisées dans des études
quantitatives. Elles sont, dans ce cas, posées a 1’issue de la partie semi
directive et a I’ensemble des huit médecins non tirés au sort participants au
programme. L’objectif de ces échelles n’est pas d’étre représentative mais

plutot de montrer une tendance en complément de 1’entretien.

2. SELECTION DE LA POPULATION ETUDIEE

Les entretiens ont été réalisés aupres de I’ensemble des médecins généralistes ayant
accepté de participer au projet pilote de I’ARS et responsables de la mise en place du

programme au sein de leur MSP/PSP.

Chaque médecin interrogé devait donc appartenir a une maison ou a un pdle de santé

pluriprofessionnels retenu par I’ARS pour la mise en place de I’ETP BPCO.

3. RECUEIL DES DONNEES

Les entretiens ont été réalisés soit en téte a téte, soit par téléphone en fonction de la
disponibilit¢ des médecins. Ils ont ét€ menés par un seul enquéteur, médecin non thésé, qui a
congu le questionnaire. Chaque entretien s’est réalisé sur rendez-vous. Les données ont été
recueillies en mode verbatim puis codées dans un fichier EXCEL pour permettre leur

exploitation.

54



Concernant les échelles visuelles analogiques, il était demandé explicitement au médecin

de placer un trait sur une échelle pour évaluer I’intensité de sa réponse.

Exemple : D’aprés vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont-elles un frein pour la

mise en place du projet ?

Manque de temps lors des consultations

Frein Pas de frein

La réponse est transformée en une note de 0 a 100 par une mesure avec une regle

millimétrique.

4. ANALYSE DES DONNEES

Les données des deux premieres parties du questionnaire sont analysées de manicre

descriptive.

Quant aux données de la troisieme partie, elle se divise en deux axes :

- L’analyse des données du premier axe est réalisée par codage manuel sur fichier
EXCEL aprés transcriptions des enregistrements. Le texte, appelé¢ verbatim,
représente les données brutes des entretiens. A la lecture des retranscriptions, les
entretiens sont transformés en codes qui correspondent chacun a des idées clés.
C’est un processus de transformation. Ce travail permet de dégager des réponses
communes aux personnes interrogées. Les codes sont classés et présentés dans un
classeur EXCEL. Ce dernier a été un outil de travail lors de 1’analyse et n’est donc
pas présenté dans cette these. Il permet ensuite d’identifier plusieurs thémes. Ces
thémes sont illustrés par les verbatims que nous avons jugés les plus pertinents.

Une théorie explicative peut ainsi étre construite a partir des données.
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- La deuxieme partie repose sur des échelles visuelles analogiques. Les résultats de
ces échelles sont résumés sous forme de graphique, proposition par proposition. Le
graphique refléte seulement une tendance. L’échantillon est trop faible pour
donner des valeurs significatives. La figure 1 résume les caractéristiques visuelles

pour visualiser les tendances retrouvées pour chaque question échelle.

Exemple : D’apreés vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont-elles un frein pour le patient ?

10 0 e_——'/ Frein

a0
Valeur maximale relevée parmi les 7

) entretiens
60

0 Valeur minimale relevée parmi les 7
entretiens
20
0 < Pas de frein

Proposition 1  Proposition2  Proposition 3

Figure 1 : Représentation graphique des échelles visuelles analogiques
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IV. RESULTATS

1. Echantillon des professionnels étudié

Lors de notre étude, nous avons sollicité les 8 médecins généralistes a I’origine du projet
d’ETP chez le patient BPCO dans leur maison ou pole de santé pluriprofessionnel. Le
médecin, qui est a ’origine du projet dans la maison de santé de Vicherey a été exclu car il
est impliqué dans la réalisation de cette étude. Il a été remplacé par un autre médecin
généraliste de la maison de santé et participant ¢galement au projet. Seul un médecin sur

les huit n’a pas pu répondre au questionnaire par manque de temps.
Les 7 entretiens semi-dirigés ont été réalisés entre le 3 juin et le 21 octobre 2013.

Quatre entretiens ont été réalisés sur le lieu de travail du médecin, un au domicile du
médecin et les deux derniers par téléphone en raison de 1’¢loignement géographique et

pour respecter la disponibilité des personnes interrogées.

Les entretiens été réalisés par un seul enquéteur, médecin non thésé. Les données ont été

recueillies sous le mode semi verbatim et enregistrées avec un dictaphone.

2. Profil des maisons et poles de santé de I’étude

2.1. Milieu d’exercice et ancienneté des MSP et PSP

Le tableau 1 reprend les milieux d’exercice des MSP et PSP ainsi que leur date de création.

Le milieu d’exercice des maisons de santé était préférentiellement rural.

La maison de santé la plus ancienne était celle d’Haroué construite en novembre 1990.
Deux maisons de santé étaient en cours de construction et devaient ouvrir au cours de

I’année 2014.
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Tableau 1 : Milieu d’exercice des maisons et poles de santé pluriprofessionnels et date de création de la

structure.
Rural 6
Milieu d’exercice des Semi rural 0
maisons et/ou poles de
santé pluri-
professionnels
Urbain 1
Entre 1990 et 1994 1
Entre 1995 et 1999 ul
Entre 2000 et 2004 0
Date de création
Entre 2005 et 2009 3
Entre 2010 et 2013 0
En cours de construction 2
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2.2. Qualités de professionnels des MSP et PSP

La figure 2 illustre le nombre de professionnels exercant dans les MSP et PSP.
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Figure 2 : Nombre de professionnels au sein des MSP et PSP

Au sein des maisons de santé, on a retrouvé en moyenne 10 professionnels (7 au minimum
et 13 au maximum). Les maisons de sant¢ de Vigneulles et Gondrecourt-le-Chateau en
Meuse travaillaient également avec d’autres professionnels dans le pole de santé

pluriprofessionnel.

Le tableau 2 nous donne la qualité et le nombre de professionnels pour chaque métier

exercé dans les MSP et/ou PSP.
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Tableau 2 : Qualités des professionnels au sein des MSP et PSP

Vicherey | Gérardmer | Grostenquin | Gondrecourt | Vigneulles | Mercy | Haroué
le Chdteau le Bas
Médecin . Jetl -
généraliste 3 5 3 3 dans le 3 4
pole

Infirmiére .
diplomée d'état 4 3 1 5 1 1 3
Kinésithérapeute v 2 dans le -

2 0 2 otle 0 0| 2
Orthophoniste 0 0 0 1 1 1 1
Podologue 1 1 1 1 1 1 0
Psychologue 1 0 1 0 0 1 0
Diététicienne 1 dansle

1 0 1 0 e | 0| O
Optométriste 0 0 0 0 0 1 0
Pharmacien 2 dans le

0 0 0 e 0 0| 0
S 0 0 2 0 0 0| o
Sage femme 1 dansle

0 0 0 0 e | 0| O
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2.3. Distance avec les structures hors soins primaires proposant de PETP

Le tableau 3 reprend les distances moyennes a parcourir a partir de la MSP pour atteindre

une structure hors soins primaires proposant de I’ETP.

Tableau 3 : Distance minimum avec les structures hors soins primaires proposant de ’ETP

Distance minimum avec les structures hors soins Nombre de MSP
primaires proposant de 'ETP
20-29 km 4
30-39 Km 1
40-49 Km 1
50-59 Km 1

Pour ces 7 MSP, la distance minimale moyenne pour atteindre une structure hors soins
primaires proposant de I’ETP était de 31 km. Mais, en fonction des MSP, le patient pouvait
faire de 20 a 50 km. Le patient pouvait étre amené a parcourir de plus grandes distances

pour bénéficier d’ETP dans certaines spécialités médicales.
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2.4. Expériences antérieures en ETP

Figure 3 : L’ETP fait-elle déja partie de votre activité ?

Cing MSP et/ou PSP ont déja pratiqué de I’ETP.

Pour ceux dont la réponse était positive, les programmes d’ETP déja pratiqués étaient :
- Les facteurs de risque cardiovasculaire (avec la MSA)
- L’insuffisance cardiaque (avec le réseau ICALOR)

- La diabétologie (avec le réseau ADOR)
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3. Le projet d’éducation thérapeutique du patient BPCO au sein des
maisons et poles de santé

3.1. L’équipe ’ETP

Le tableau 4 reprend pour chaque MSP la qualité des différents professionnels de I’équipe

d’ETP BPCO.

Tableau 1 : Intervenants participants aux ateliers d’ETP BPCO.

Vicherey | Gérardmer | Grostenquin | Vigneulles | Gondrecourt | Mercy | Haroué
le Chdteau le Bas
Médecin X X X X X
généraliste
1DE X X X X X X
Kinésithérapeute X X X X X
Orthophoniste X
Diététicienne X X X X
Psychologue X
Pharmacien X X X X X
Podologue X

Six équipes sur sept comprenaient au moins une infirmic¢re. Deux équipes n’avaient pas
encore de kinésithérapeute (qui est indispensable pour avoir I’accord de I’ARS pour
démarrer I’ETP). Nous avons retrouvé la présence d’un pharmacien dans cinq équipes. Ces
derniers ne faisaient pas parti des MSP ou PSP sauf dans le cas du PSP de Gondrecourt-le-

Chateau.

La taille des équipes était variable d’un lieu a I’autre. En moyenne, il y avait 5,7 personnes
par équipe avec un maximum de 11 personnes a Gondrecourt-le-Chateau et un minimum

de 3 personnes a Gérardmer (deux infirmicres et un médecin) et a Vicherey.
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La figure 4 illustre la présence d’une formation ou non chez chacun des professionnels de

I’équipe d’ETP.
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Figure 4 : Présence d’une formation chez chacun des intervenants de I’équipe

Dans le cadre de la MSP de Mercy-le-Bas, I’ensemble de 1’équipe était en attente d’une
formation de niveau 1 en partenariat avec le centre hospitalier de Mont-Saint-Martin en

septembre 2013.

A Gondrecourt-le-Chateau, un des médecins possédait un diplome universitaire en

pédagogie et le second médecin avait déja une expérience antérieure en ETP.

L’ensemble des professionnels de Grostenquin avait bénéfici¢é d’une formation de niveau 1

sur site organisée par ¢duSanté suite a leur entrée dans le programme d’ETP BPCO.
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3.2. Promotion de PETP

Figure 5 : MSP et PSP ayant commencé la promotion de PETP

Parmi les 7 MSP, trois n’ont pas démarré la promotion de ’ETP.

A Gondrecourt-le-Chateau, I’ETP et sa promotion devaient débuter avec I’ouverture de la

maison de santé qui était encore en construction au moment des entretiens.

A Gérardmer, le projet d’ETP a été arrété. A partir de 2013, la maison de santé ne pouvait
plus bénéficier de financement pour ce programme car elle était déja inscrite dans un
programme ASALEE (prévention et éducation a la santé grace une collaboration entre une

infirmiére de santé publique et des médecins généralistes).

A Vigneulles, le projet n’avait pas encore recu 1’accord de I’ARS car il manquait un

kinésithérapeute dans 1’équipe d’ETP.

Les différents outils utilisés pour la promotion de I’ETP étaient :
- Affiche dans le bureau médical
- Affiche a coté de la secrétaire
- Affiche dans la salle d’attente

- Distribution de plaquettes informatives
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- Affiche chez le pharmacien

Figure 6 : Affiche en salle d’attente

Une seule MSP possédait une affiche dans sa salle d’attente.

Au sein de la MSP de Mercy-Le-Bas, la promotion se faisait grace a une affiche dans le
bureau du médecin, une affiche sur le bureau de la secrétaire et une affiche chez le
pharmacien. L’information passait ensuite par la secrétaire sur le contenu et le déroulement du

programme.

A Vicherey, la promotion se faisait par les médecins qui donnaient 1’information aux patients
et leur remettaient des plaquettes informatives. La structure disposait également d’une affiche

dans chacune de deux salles d’attente.

A Grostenquin et Haroué, la promotion se faisait seulement oralement par les médecins lors

des consultations.

Dans 3 structures, la promotion de I’ETP passait par le médecin au cours des consultations.

Par contre, a Mercy-le-Bas, le médecin ne faisait que montrer 1’affiche au patient pendant la
consultation et lui demandait d’en parler par la suite avec la secrétaire s’il le souhaitait. Pour

le médecin interrogé, c’était une maniere de laisser au patient un libre arbitre total.
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3.3. Organisation de ’ETP

Figure 7 : Gestion de I’organisation par une secrétaire
Dans 6 structures, 1’organisation était gérée par la secrétaire.

Dans la MSP de Gérardmer, I’organisation a débuté par 1’infirmiére et un des médecins. Si le

programme s’€tait poursuivi, ¢’est la secrétaire qui aurait dii prendre en charge 1’organisation.

Dans les MSP d’Harou¢ et de Grostenquin, I’équipe d’ETP participait également a

I’organisation avec la secrétaire.

Les structures de Gondrecourt-le-Chateau et de Grostenquin attribuent a leur secrétaire une
plage horaire exacte pour I’organisation de ’ETP. Pour les autres MSP et PSP, ce temps est

compris dans celui des taches habituelles.
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3.4. Le programme d’ETP BPCO au sein de la structure

3.4.1. Pourcentage de patients souffrant de BPCO

Aucune des structures n’a pu donner un chiffre exact concernant le pourcentage de patients
souffrant de BPCO au sein de la MSP ou du PSP. Deux médecins ont tenté d’estimer ce

pourcentage mais sans véritable chiffre a ’appui.

3.4.2. Contenu du programme

L’ensemble des médecins interrogés trouvait que le programme d’ETP BPCO (¢élabor¢ par

la MSP de Vicherey) était adapté a leur structure.

Une seule remarque a pu étre relevée : « 4 séances c’est beaucoup. 1l est difficile de ne pas

avoir de défection. Or, pour avoir un cycle complet, il faut récupérer ces séances. » M4

3.5. Suivi éduSanté

Un professionnel d’éduSanté accompagne chaque équipe d’ETP dans la mise en place du
programme quel que soit leur niveau. Cet accompagnement se fait grace a trois séances sur
site. Le professionnel d’éduSanté¢ évalue les besoins de chaque équipe puis donne ses

propositions en fonction des besoins.

3.5.1. Nombre de séances réalisées

Au moment des entretiens, six structures avaient réalisé deux séances sur les trois proposées.

Une MSP avait effectué une séance sur trois au moment de 1’entretien.
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3.5.2. Propositions d’éduSanté et résultats

- Moyens pour faciliter le recrutement.

Plusieurs médecins répondaient qu’au moins une s€ance s’orientait sur des moyens
d’aider au recrutement : « Les plaquettes et les affiches sont issues des propositions
éduSanté. lls ont également proposé d’envoyer des lettres aux médecins généralistes

et pneumologues du secteur. » M5

EduSanté avait également proposé a plusieurs MSP de faire du dépistage pour pouvoir
par la suite inclure les patients dans le programme d’ETP : « On aurait du identifier
les personnes a risque puis leur proposer un dépistage. Et apres, avec ceux dont le

test est positif, on aurait pu proposer de I’ETP. » M7

o Résultat: A Vicherey, ces moyens n’ont pas amélioré le
recrutement puisque le principal frein restait le recrutement. A Gérardmer,
ces propositions n’ont pas pu montrer leurs effets car le projet d’ETP

BPCO a été abandonné.

- Adapter le projet a la structure.

Un médecin trouvait que ces réunions servaient a suivre le projet et I’adapter a chaque
MSP/PSP : « Pour la troisieme, ils veulent qu’on réécrive le projet pour notre

structure en mettant qui fera quoi. » M1

- Accompagnement pour faire avancer le projet.

Les médecins parlaient aussi de la présence d’EduSanté pour soutenir les équipes :
« Entre la premiere et la deuxieme, ils nous avaient donné des objectifs qu’on avait

remplis. » M1

o Résultat : Dans le PSP de Gondrecourt-le-Chateau, cet accompagnement a
permis de maintenir la motivation et de faire progresser plus rapidement le
projet : « L’aide d’éduSanté était surtout la pour nous tenir aux dates

limites. » M1
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- Formation des professionnels a I’éducation thérapeutique.

Dans une MSP, il y avait une équipe motivée mais sans formation. EduSanté a donc
proposé¢ une formation de niveau 1 sur site & huit des professionnels de la MSP:
« Nous avons tous bénéficié d’'une formation. C’est éduSanté qui a organisé les 40

heures de formation sur site. » M6

o Résultat : « Maintenant, tout le monde est formé. Pour le reste, on attend

de demarrer. » M6

- Recruter des professionnels pour I’équipe d’ETP.

Une équipe ne pouvait pas avoir I’accord de I’ARS et débuter ’ETP car il manquait
un kinésithérapeute dans 1’équipe : « EduSanté a fait des propositions pour trouver un
kiné. Il a été proposé de rechercher un kiné a l’extérieur. On a donc pris contact avec
le kiné de Fresnes-en-Woeuvre et aussi un médecin généraliste pneumologue de

Fresnes qui travaille déja avec [’hopital de Verdun. » M4

o Résultat : « Des contacts ont été pris avec le kiné de Fresnes. Mais il
n’est pas formé a I’ETP. Et méme s’il a donné son accord de principe, le

kiné n’est pas vraiment moteur dans la déemarche. » M4

- Pas de proposition car le projet fonctionne déja correctement.

Dans une maison de santé, le projet a tout de suite fonctionné et éduSanté a pu
constater que tout marchait correctement : « I/ y a une femme qui passe dans toutes les
maisons et qui vient voir |’avancement de notre projet. (...). Elle nous répond qu’on

est en avance. (...). Pas de proposition. » M2
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4. Leviers et freins a la mise en place du projet ETP BPCO.

4.1. Questions ouvertes

4.1.1. Comparaisons avec la mise en place des autres programmes d’ETP.

Sur les 7 médecins interrogés, 5 avaient des expériences antérieures en ETP.

Recrutement plus facile pour les autres programmes.

Quatre des cinq médecins répondaient que le recrutement était plus facile pour les autres

programmes.

Le recrutement pour les autres programmes tels ceux pour 1’insuffisance cardiaque ou les
facteurs de risques cardiovasculaires a été plus simple : « C’est-a-dire pour 10 ou 20
patients qui se présentent, je n'en ai pas méme un qui accepte. Alors qu‘en

cardiovasculaire pour 10 propositions, il y a 8§ ou 9 patients qui acceptent. » M5

Moins de contraintes pour les autres programmes

Un médecin avait le sentiment qu’il existait plus de contraintes pour la mise en place du

projet ETP BPCO.

Pour avoir I’accord de I’ARS, I’équipe d’ETP BPCO doit comprendre au moins un
kinésithérapeute. Dans son cas, cette contrainte I’empéchait de débuter ’ETP BPCO au
sein de son PSP. Il n’a pas eu les mémes difficultés a former une équipe avec le
programme d’ETP sur les facteurs de risques cardiovasculaires : « Pour [’ARS, on ne peut
pas faire de I’ETP BPCO sans kiné. (...). On a mis les choses en place a notre sauce et il

existait moins de contraintes qu’avec le projet ETP BPCO. » M4

71



4.1.2. Freins a la mise en place du programme d’ETP BPCO dans les MSP et PSP

4.1.2.1 Vis-a-vis des patients

Le déni
Sur les 7 médecins, un parlait du déni des patients atteints de BPCO :

-« On peut comprendre que les patients ne se sentant pas malades, aient du mal a

rentrer dans un systeme médical » M7

Le manque de motivation

Pour 5 médecins, les patients atteints de BPCO étaient plutdt récalcitrants et n’avaient pas

la motivation de participer aux ateliers :

-« (...) ensuite la motivation des patients. Donc la, je pense que c’est un gros

frein. » M2

-« Lesouci avec la BPCO, c’est le recrutement. » M5

Les expériences antérieures

Certains médecins ont remarqué que les patients ne voulaient pas participer aux ateliers
suite a leur précédente expérience d’ETP. Pour un médecin, certains d’entre eux n’ont pas

aimé I’ETP qu’ils ont réalisé a I’hdpital :

-« Les patients ont une mauvaise expérience a [’hopital et ne veulent pas

recommencer. » M4
Un autre médecin évoquait le sentiment de redondance exprimé par certains:

-« Lui refuse d’aller en TP en m’expliquant que ¢a allait étre redondant par

rapport a ce qu’on lui a dit lors des consultations de pneumologie. » M5
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Les idées fausses
Un médecin remarquait que les patients associaient I’ETP a de la consultation anti tabac :

-« Ils ont toujours l'impression . « On va me demander, m’expliquer qu’il faut que
jarréte de fumer mais je le sais bien. » lls assimilent ¢a a une cure de

désintoxication un peu forcée. » M5

4.1.2.2. Vis-a-vis de I’équipe

Un projet chronophage
Cing médecins évoquaient la lourdeur du temps a consacrer au projet:
-« dailleurs, on n’est pas nombreux a le faire parce que c’est chronophage. » M2

- «ily a aussi un manque de temps » M1

Un temps de consultation limité

Deux médecins avouaient la difficult¢ de prendre un peu plus de temps pendant la
consultation afin d’expliquer au patient 1’intérét de I’ETP, quand il vient pour un autre

motif dont il faut aussi s’occuper :

-« Le temps de la consultation n’est pas extensible a l'infini, (...), si on est déja un

petit peu a la bourre niveau temps, c’est un peu difficile. » M3

-« le probleme aussi, c’est que j’ai tellement peu de succes et que je n’ai pas des

tonnes de temps en consultation. » M5
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Une charge de travail déja importante en dehors de PETP

Un médecin, dont la MSP et le PSP se trouve dans une zone sous médicalisée, expliquait
que la mise en ceuvre de I’ETP a ajouté des taches supplémentaires a une charge de travail

habituelle déja importante :

-« C’est une charge de travail a coté avec une activite qui a explosé du fait d’étre

en zone déficitaire. » M1

Les difficultés d’organisation

Quatre médecins avancaient les difficultés des intervenants des équipes d’ETP a
s’organiser pour se libérer du temps et pour étre disponibles ensemble afin d’animer les

ateliers :

-« Quand regrouper les gens? Quand est ce qu’on peut étre disponible

ensemble ? » M2

-« Pour les paramédicaux et puis la pharmacienne qui vont faire de I’ETP, il faut
qu’ils arrivent a s’organiser entre eux pour créer leur filiere de prise en charge,

de diagnostic éducatif et qu’ils programment des séances collectives. » M3

La nécessité de se former
Pour quatre médecins, la nécessité de se former pouvait étre un frein
-« On a aussi un manque de temps pour se former » M1

-« Déja, le recrutement des professionnels de santé formés. Le premier frein c’est

un frein humain professionnel. » M2
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Les infrastructures non adaptées pour les réunions

Trois médecins évoquaient la nécessité d’avoir une salle de taille suffisante pour réaliser

les séances collectives :

-« la seule chose qui n’est pas bien adaptée, c’est la conception de la salle de

réunion qui n’est pas suffisante pour des ateliers d’ETP. C’est un frein. » M5

-« Les freins sont plutot technico infrastructurels. Est-ce que la salle est disponible

quand on veut ? M2

Les conditions de réalisation plus contraignantes par rapport a d’autres projets

Un médecin trouvait qu’il y avait plus de contraintes a la mise en ceuvre du projet d’ETP
BPCO par rapport aux autres programmes d’ETP, qu’il avait déja mis en route dans son

pole de santé pluriprofessionnel :

-« Pour les facteurs de risques cardiovasculaires (...). On a mis les choses a notre

sauce et il existait moins de contrainte qu’avec le projet ETP BPCO. » M4

-« Les freins sont toujours les mémes, c’est-a-dire [’absence de kiné dans [’équipe

d’ETP et puis la difficulté d’en recruter un avec une formation » M4

Le financement
Pour deux médecins, le financement était un frein :

-« On se pose aussi des questions devant le coiit de la mise en place de [’action.
Moi ce qui me dérange c’est le manque de visibilité financiere. Les financements

sont remis en fin d’année » M4

-« Mais pour nous, c’est surtout le financement. On a du choisir entre ASALEE et

[’action BPCO » M7
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Le manque de moyens de motivation des éventuels candidats aux ateliers

Un médecin avouait étre démuni face au refus des patients de participer au programme

d’ETP BPCO et son manque d’arguments pour les convaincre:

-« la seule chose qui nous manque, c’est la formation des médecins afin d’avoir un

argumentaire plus convainquant. » M5

Nouveau mode de travail
Deux médecins évoquaient la nouveauté de ce mode de travail :

-« C’est le fait que ce soit une nouvelle activité. 1l faut penser a intégrer l’éducatif
dans notre démarche de prise en charge des patients et c’est toujours le probleme

de modifier ses habitudes. » M3

-« Surtout que c’est une nouvelle expérience » M1

Les exigences administratives

Trois médecins interrogés mentionnaient le coté rébarbatif des formalités administratives :

- «J’ai eu un peu la flemme de les remplir, parce que c’est des heures de
remplissage. Le CERFA de [’ARS ne me paraissait pas tres adapté. Mais I’ARS
avait pré rempli beaucoup de chose. C’est vrai qu’on est un peu tous allergiques

aux papiers. C’est vrai que c’est quelque chose de lourd » M3

- «Au départ, on n’avait pas l’accord parce qu’on n’était pas formé. Mais

maintenant qu’on est formé, I’ARS attend les statuts. » M6

L’épuisement de I’équipe
Cet argument a été évoqué par 3 médecins:

-« Et puis, la lourde tdche pour la mise en place du projet a ma charge. C’est

épuisant et demotivant avec la lourdeur et la lenteur des déemarches ». M4

-« Forcément l’équipe perd sa motivation parce que ¢a traine » M6
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La concurrence ressentie par les autres professionnels en dehors des MSP et PSP

Deux médecins évoquaient le sentiment de concurrence ressenti par d’autres professionnels
(médecins généralistes et pneumologues) devant ce programme d’ETP proposé a tous les

patients BPCO du secteur :
-« lls se disent : ils vont me piquer mes patients » M5

-« et puis il y a aussi l'impression de concurrence que ressentent les professionnels

en dehors du pole. » M4

4.1.3. Leviers a la mise en place du programme d’ETP BPCO dans les MSP et PSP

4.1.3.1. Vis-a-vis des patients

La convivialité

Trois médecins évoquaient le coté convivial de ces ateliers et le fait que les patients

apprécient de retrouver des gens qu’ils connaissent :
-« Les gens se connaissent dans le groupe et cela peut étre moteur » M1

- «lIl y a un coté convivial aussi qui est apprécié. Le fait de revoir des gens du

coin. » M3

-« ¢a se passe ici avec des gens qu’ils connaissent » M5

Demande des patients
Pour un médecin, les patients étaient demandeurs de ces s€ances :

-« Les séances étaient bloquées (...), les gens demandent ». M2
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Expériences antérieures positives

Pour cinq médecins, il y avait un bon retour des patients concernant les séances d’ETP

auxquelles ils avaient d¢ja assist¢ (ETP BPCO ou autre) :

-« les gens ont été contents. (...). Donc il y a quand méme un bon ressenti. » M3

Patients dynamiques et impliqués dans les précédents programmes d’ETP
Un médecin évoquait le dynamisme des patients dans la réussite des ateliers :

-« Les infirmieres qui ont fait les séances ont trouvé que ¢a marchait vraiment

bien, qu’il y avait une bonne dynamique, que les patients échangeaient bien. » M3

Le sentiment de valorisation du patient

Deux médecins interrogés avaient le sentiment que le patient ayant suivi un cycle d’ETP se

trouvait valorisé par la suite lors des consultations chez son médecin traitant :

-« lls sont plus pointus. La, il faut leur répondre. Et c’est la que tu t’aper¢ois que

c’est valorisant parce qu’ils induisent une veéritable question... » M2

-« les patients sont contents. Ils ont ['impression d’apprendre des choses. » M4

La proximité et I’accessibilité de la MSP

La quasi totalit¢ des médecins interrogés évoquait la proximité dans les avantages a
réaliser de I’ETP en MSP. Un médecin suggérait ¢galement une plus grande accessibilité

de la MSP par rapport aux grandes structures telles que 1’hopital :

-« Y a un avantage de proximité, ¢a c’est évident. Ils n’ont pas besoin de faire des

kilometres » M2

-« Illy ades gens qui vont se déplacer ici mais qui n’iront pas jusqu’ a Nancy, qui
ont des difficultés de circulation, de paiement de stationnement, d’accessibilité.
Aller se garer au parking du CHU, aller jusqu’aux salles de réunion du CHU, ¢a
nécessite quand méme une certaine mobilité et une certaine habilité au niveau de

la locomotion. » M3
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L’amélioration de la santé des patients d’un méme territoire

Un médecin suggérait que ces ateliers d’ETP au sein des MSP participaient a

I’amélioration de la santé des habitants dans le secteur de la MSP :

-« On améliore la santé des gens du territoire. » M4

Cadre humain de la structure
Cet argument a été cité par la quasi totalit¢ des médecins :

-« L’hopital peut étre un cadre plus froid » M1

-« 1l existe une meilleure confiance et un meilleur état d’esprit du patient car il

connait les professionnels de santé. Il apprécie de connaitre au moins un des

professionnels ». M5

Gratuité
Elle n’est évoquée que par un médecin :

-« C’est gratuit. Ca, c’est important ». M5

4.1.3.2. Vis-a-vis de I’équipe

La pratique en libéral

Un médecin évoquait les facilités offertes par la pratique en libéral :

- «On n’a pas le carcan hospitalier. C’est une structure qui est bloquée par

[’administratif. » M2
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Le cadre commun de travail pour les professionnels d’'une MSP

Un médecin suggérait de plus grandes facilités d’organisation grace a un lieu de travail

commun pour les membres de I’équipe d’ETP :

-« L’équipe travaille au méme endroit, ¢a facilite | 'organisation. » M6

La cohésion de I’équipe

Deux médecins évoquaient la cohésion et les échanges dans 1’équipe d’ETP comme des

leviers :

-« ¢a renforce la cohésion et ¢ca permet d’avoir des échanges. Il y a une vraie

considération de chacun pour la profession de [’autre. » M1

-« C’est le fait d’échanger a niveau égal avec d’autres professionnels de santé. On

partage notre savoir. » M2

Les professionnels connaissent leurs patients

Cet argument a été suggéré par trois médecins :
-« On connait bien nos patients. Ca nous donne une facilité d’inclusion. » M1
-« Le personnel est plus motivé parce que ce sont leurs patients. » M6

-« L’évaluation de [’impact des modifications de comportement se fait plus
facilement par le médecin traitant et les professionnels de la maisons de santé qui

connaissent leur patient » M7
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Le projet porté par PARS et le soutien de I’association FEMALOR avec un
partenariat GSK- éduSanté

D’apreés quatre médecins, la mise en place du programme dans les MSP et PSP a pu

s’appuyer sur leur aide :
-« Un projet déja écrit et soutenu par la FEMALOR » M1

- « L’ARS peut étre freinatrice mais aussi facilitatrice. Elle rassure quand elle

donne les moyens » M4

-« EduSanté nous a aussi aides. » M6

Le financement

A l’inverse de ce que I’on a pu retrouver dans d’autres entretiens, le financement était aussi

cité comme un levier par deux médecins :

-« Au niveau du financement, le fait qu’il y ait une subvention. Cela va vers un
nouveau mode de rémunération qui est indispensable au fonctionnement des

maisons de sante. » M1

-« A partir du moment ou on a une solution de financement et un cadre légal pour
faire les choses, c’est quand méme plus facile que de créer tout de toutes pieces »

M3

La secrétaire impliquée dans le projet

Deux médecins évoquaient le travail des secrétaires comme une aide indispensable a

I’organisation des ateliers :
-« une secrétaire t ouvre les portes ou te les ferme. » M2

-« C’est le probleme d’avoir des facilités par une secrétaire dédiée avec un temps

deédié a ¢a pour le gérer ». M3
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Le dépistage de la BPCO en cabinet

Deux médecins citaient le dépistage comme un levier. En dépistant les patients atteints de
BPCO, on pouvait par la suite leur proposer de 1’éducation thérapeutique une fois que le

diagnostic est posé :
-« ledépistage de la BPCO en cabinet est un avantage aussi ». M5

-« On aurait du identifier les personnes a risque puis leur proposer un dépistage.
Et puis apres, avec ceux dont le test est positif, ou aurait pu proposer de I’ETP. »

M7

Le personnel formé

Un médecin évoquait la présence de personnels formés au moment de la mise en place du

projet comme un ¢élément facilitateur :

-« On avait les locaux, les personnels formés et puis surtout ['implication de

[’équipe ». M7

Les infrastructures de la MSP

Trois médecins sur 7 seulement évoquaient la salle de réunion de la MSP comme un

levier :
-« On adéja la structure avec sa propre salle de réunion. » M6

-« On a également une salle de travail équipée dans la MSP. L’ espace d’accueil est

déja prévu. » M1
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Un programme déja préexistant dans une autre MSP

Pour trois des médecins interrogés, le fait d’avoir déja un projet écrit et testé était un

véritable avantage :

-« C’est bien d’avoir un programme valide. Ca t’évite énormément de travail. »

M2

-« Le projet est déja écrit. On n’avait pas besoin de le créer, surtout que c’est une

premiere expérience ». M1

La disponibilité, la motivation et le dynamisme des professionnels
Un peu plus de la moitié des médecins évoquaient ces arguments :

-« C’est la disponibilité des professionnels de santé. Sans professionnels de santé,

iln’yapas d’ETP ». M2

-« C’est une équipe qui est déja constituée, qui a envie de faire des choses

ensemble, qui a [’habitude de communiquer, de se réunir.. » M3

-« llyala dynamique de I’équipe qui va dans le méme sens ». M1

Un suivi plus fréquent et plus régulier dans le cadre des soins primaires

Un médecin mettait en avant les visites plus fréquentes du patient en MSP dans le cadre de

son suivi par rapport au suivi de I’hopital :

-« A lhopital, il n’y a pas le méme suivi. Le suivi du patient se fait en ambulatoire.

1l ne va pas a l’hopital tous les 3 mois ». M7
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4.2. Les échelles visuelles analogiques

4.2.1. D’apres vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont-elles un frein pour la
mise en place du projet ?

Le figure 8 rapportait les freins a la mise en place du projet selon les médecins interrogés.
Le manque de temps a la mise en ceuvre du projet est la seule proposition qui semblait étre

un frein a ’ensemble des médecins généralistes.
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Manque de Manque de Manque de Manque de Manque de
temps lors des temps dlamise coordination formation ala  financement
consultations en ceuvre du entre les promotion de

projet professionnels I'ETP

de la maison ou
du pole de santé

Figure 8 : Freins a la mise en place du projet selon les médecins interrogés
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4.2.2. D’aprés vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont-elles un frein a PETP BPCO

pour vos patients ?

Le figure 9 rapportait les freins liés aux patients selon les médecins généralistes. Seul le

déni de la maladie par le patient était vu comme un frein a ’ensemble des médecins.

100 1
80‘ .
60 -
40
20
-

Cen'est pas le motif Dénide la maladie Mangue de tempsau  Manque d'intérét
de la consultation par le patient patient pour pour ces formations
participer aux
ateliers

Figure 9 : Freins liés aux patients selon les médecins interrogés

4.2.2. D’apres vous, dans quelle mesure ces propositions facilitent-elles la mise en place du
projet ?

Le figure 10 rapportait les leviers a la mise en place du projet selon les médecins
interrogés. Le travail en équipe permis par les MSP ou PSP, les formations proposées et

I’intérét des professionnels semblaient étre des leviers pour chacun des médecins.
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permis par les proposées professionnels tels que la loi HPST
maisons ou pdles de
santé

Figure 10 : Leviers a la mise en place du projet selon les médecins interrogés
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4.2.3. D’apres vous, dans quelle mesure ces propositions sont-elles un levier a I’ETP pour vos
patients avec une BPCO ?

La figure 11 rapportait les leviers a I’ETP liés aux patients selon les médecins généralistes
interrogés. Les propositions telle que I’intérét porté par le patient a ce type de formation, la
proximité entre son domicile et la MSP, la demande d’autonomie et d’autogestion du
patient et le fait d’avoir du temps devant soi comme chez les retraités étaient considérés

comme des leviers par I’ensemble des médecins interrogés.
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la MSP son ensemble  d'autonomie patient

Figure 11 : Leviers liés aux patients selon les médecins interrogés
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V. DISCUSSION

1. Limites et biais de I’étude

1.1. Liés a la population étudiée

Il existe un biais de sélection de la population : un médecin généraliste n’a pas pu répondre
au questionnaire par manque de temps. De plus, ce médecin appartient & une MSP ayant di
arréter ce programme d’ETP chez le patient BPCO car elle possede déja un programme
ASALEE. 1l est donc possible que certains freins liés a cette situation n’aient pas été
exprimés. Nous avons donc un manque de représentativité dans les facteurs déterminant la

mise en place du programme.

Nous retrouvons également un biais de représentativité. Les entretiens ont ét¢ seulement
réalisés aupres des médecins responsables du programme ETP dans leur MSP car ils sont
les initiateurs et les coordonnateurs du projet. Mais, ils ne sont pas toujours au coeur de
I’ETP. Les ateliers individuels et en groupe sont le plus souvent assurés par les
professionnels paramédicaux de la structure. Ces professionnels peuvent porter un regard
différent face aux difficultés rencontrées pour la mise en ceuvre du programme et cela peut

constituer un manque de représentativité pour notre étude.

1.2. Liés aux entretiens semi dirigés

Les entretiens ont €té réalisés par un seul et méme enquéteur novice en ce qui concerne la
direction d’entretiens semi-dirigés. L’enquéteur a pu parfois influencer a son insu le
discours de I’interview¢é par ses interventions. Cependant, pour limiter ce biais, I’enquéteur
a essay¢ de laisser parler librement le médecin interrogé sur chaque question jusqu’a que

celui-ci épuise le sujet.

Deux entretiens se sont passés par téléphone pour des raisons de commodités pour les
médecins interrogés et pour I’enquéteur. Ces deux entretiens sont donc moins exhaustifs

que les cinq autres.
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1.3. Liés a I’analyse des données

L’analyse des sept entretiens a ¢été réalisée par une seule et méme personne qui est
I’enquéteur. La premiere difficulté est liée a 1’objectivité de I’enquéteur qui doit veiller a
ne se laisser influencer par ses convictions personnelles et qui peuvent rendre les résultats
plus subjectifs. Un travail collégial aurait amélioré la fiabilit¢ des résultats et gommé en
partie cette subjectivité. Cependant, les propos exposés dans les résultats sont illustrés de

citations pour rester fidele a la pensée et au discours des médecins généralistes interrogés.

Les échelles visuelles analogiques sont normalement utilisées pour des études
quantitatives. Aucune valeur chiffrée ne peut étre exploitée sachant que I’étude a porté sur
sept entretiens. Mais dans notre étude, nous avons seulement voulu rechercher une

tendance vers un frein ou un levier.

2. Synthése et discussion des résultats

2.1. Profil des MSP et PSP

Dans notre ¢étude, nous remarquons que les MSP et PSP sont préférentiellement en milieu
rural. Cette tendance s’explique par la politique d’amélioration de 1’accés aux soins en
milieu rural. Les mesures du volet ambulatoire du Schéma Régional d’Organisation des
Soins (SROS) sont destinées a favoriser une meilleure répartition géographique des
professionnels de santé, des maisons de santé, des poles de santé et des centres de santé. Le
SROS doit améliorer I’acces aux soins de premier recours en particulier dans les zones
identifiées comme prioritaires. Pour obtenir une aide financiere de 1’ARS, les projets de
MSP doivent ainsi s’inscrire dans un territoire dont I’offre de soins nécessite d’étre
confortée au regard de la démographie médicale, des projets existants, de 1’offre de soins

adjacente et des modalités de recours aux soins de la population (40).

Nous remarquons que les sept maisons de santé pluriprofessionnelles ont des durées
d’existence tres variable. Deux maisons de santé ont été créées entre 1990 et 1995. Deux

MSP sont encore en cours de construction. En réalité, ¢’est depuis 2006 qu’on parle de
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maison de santé, alors qu’avant cette date, on parlait de maison médicale. Une maison
médicale est un partage de moyens humains et matériels, alors qu’une maison de santé est
un partage entre professionnels de santé d’un projet de santé (41). Nous retrouvons une
premicre définition de ’HAS en 2007 : « Les maisons de santé, poles de santé et centres
de santé offrent aux professionnels un exercice coordonné dans 1’objectif de garantir aux
patients un acceés équivalent, sur tout le territoire, a la prévention programmeée et a des
soins de qualité. Ils organisent un regroupement de professionnels exercant en ambulatoire,
sur un projet de soins commun, en assurant la continuité des soins, soit dans un lieu unique
pour les maisons de santé et les centres de santé, soit dans le cadre d’un regroupement

virtuel pour les poles de santé. » (42).

Dans cette étude, les médecins interrogés appartiennent a des structures répondant bien a
cette définition. En effet, les maisons de santé les plus anciennes de notre étude ont su par
la suite développer des projets de santé¢ au sein de leur structure pour répondre a cette

définition.

Dans chaque MSP ou PSP, nous retrouvons au moins trois médecins généralistes et une
infirmieére diplomée d’état. Les autres professionnels sont variables d’une structure a
I’autre. Dans six MSP, nous notons la présence d’un podologue. Les professions de
kinésithérapeute et d’orthophoniste sont également souvent représentées. Nous constatons
aussi que chaque MSP ou PSP comprend au moins huit professionnels. Selon le cahier des
charges des MSP, la structure doit comprendre en effet au moins deux médecins et un

professionnel paramédical.

Il faut noter que le patient en dehors de la MSP ou du PSP doit parcourir en moyenne
trente kilomeétres pour participer a un programme d’ETP. Ces distances sont variables
puisque en fonction des MSP ou PSP le patient peut faire de 20 a 50 kilomeétres. Tout en
sachant qu’il peut étre amené a en parcourir plus pour participer a certains programmes

spécifiques.

Quasiment toutes les structures de I’étude ont déja pratiqué de I’ETP. Seules les deux MSP
encore en construction sont novices. Les domaines d’ETP déja pratiqués sont les facteurs

de risques cardiovasculaires, I’insuffisance cardiaque et la diabétologie. Pour I’insuffisance
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cardiaque et la diabétologie, les programmes sont encadrés par des réseaux qui ont

I’habitude de pratiquer I’ETP. Cela a pu faciliter leur mise en place dans les structures.

2.2. Le projet ETP BPCO au sein de la MSP

2.2.1. L’équipe

Dans cette ¢tude, le nombre d’intervenants et leur qualité sont variables d’une équipe a
I’autre. Les plus petites équipes comprennent au moins trois intervenants différents, tandis

que les plus importantes comprennent jusqu’a onze personnes.

Nous retrouvons dans la plupart des équipes au moins une infirmiére et un médecin
généraliste. Le kinésithérapeute est un intervenant indispensable pour obtenir 1’accord de
I’ARS. Deux équipes n’en ont malheureusement pas. La MSP de Vigneulles en recherche un
avec beaucoup de difficult¢é. Dans la MSP de Gérardmer, il manquait également un

kinésithérapeute avant que le projet ne soit abandonné pour d’autres raisons.

En fonction des MSP, on retrouve d’autres professionnels tels que des orthophonistes, des
diététiciennes, des psychologues, des pharmaciens et méme des podologues. Selon le cahier
des charges de ’HAS, le profil des intervenants doit étre adapté a la spécificité¢ du contenu
des séances d’ETP. La BPCO ¢étant une maladie avec de nombreuses comorbidités extra
respiratoires, la présence de ces différents professionnels est intéressante dans une équipe
d’ETP. De plus, d’apres le rapport Jacquat de 2010, le pharmacien a toute sa place dans
I’éducation thérapeutique du patient (23).

Par contre, nous ne retrouvons pas d’intervenants non soignants comme des représentants
associatifs ou des patients experts. Le patient expert peut étre défini comme un malade ayant
acquis une expertise sur les affections qui le touchent, expertise qui pourrait étre utilisée en
vue de I’amélioration de la prise en charge des patients atteints de symptomes similaires (43).
Ces intervenants sont souvent oubliés dans les programmes d’ETP, alors qu’ils pourraient y
trouver toute leur place. Le cahier des charges d’un programme d’éducation thérapeutique du
patient autorise pourtant la présence de ces intervenants non soignants. Ces personnes peuvent
améliorer la qualité des interventions et étre un plus en terme d’attractivité du programme

envers les patients.
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Selon le cahier des charges de I’ETP, au moins un des intervenants doit justifier de
compétences en éducation thérapeutique (c’est a dire une formation d’une durée minimale de
quarante heures) ou d’une expérience d’au moins deux ans dans un programme d’éducation
thérapeutique. La quasi totalité des intervenants de chaque équipe de 1’étude est formée avec
au moins le niveau 1 en ETP (formation de base de quarante heures). A Mercy-le-Bas, seul le
médecin généraliste était formé a I’ETP au moment de ’entretien mais le reste de 1’équipe
devait suivre une formation en partenariat avec le centre hospitalier de Mont-Saint-Martin en
septembre 2013. A Gondrecourt-le-Chateau, seuls les deux médecins sont formés a I’ETP.

Chacune des équipes peut donc prétendre a faire de ’ETP dans sa structure.

2.2.2. La promotion de ’ETP

Quatre MSP ont démarré la promotion de ’ETP. Elles utilisent différents moyens comme les

affiches et les plaquettes informatives.

Malgré ces outils, la promotion de I’ETP se fait surtout et méme parfois seulement

oralement.

Les affiches sont disposées a des endroits tels que la salle d’attente, le bureau du médecin,
aupres de la secrétaire ou méme chez le pharmacien. Une seule MSP posseéde une affiche dans
sa salle d’attente. La moitié¢ des structures ayant débuté la promotion de ’ETP n’a aucun outil
de promotion. Les médecins profitent seulement des consultations pour en parler a leurs
patients alors que ces outils sont un moyen d’amener le patient a en parler de lui-méme lors

d’une consultation alors méme que le médecin n’y aurait pas pensé.

A Mercy-le-Bas ou I’ETP BPCO fonctionne bien, le médecin montre seulement 1’affiche sur
son bureau et demande ensuite aux patients d’en parler avec la secrétaire qui se chargera d’en
faire la promotion. C’est une maniere de donner la possibilité au patient d’accepter ou refuser

plus librement.

2.2.3. L’organisation de I’ETP au sein des MSP et/ou PSP

Dans notre étude, 1’organisation de I’ETP se fait principalement par la secrétaire. L’équipe
d’ETP est parfois mise a contribution. Mais on ne retrouve pas de temps exact dédi¢ a cette

organisation dans les structures ayant commenceé les cycles d’ETP. Un temps précis dédi¢ a la
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mise en ceuvre du programme serait peut étre nécessaire pour faire avancer le projet et ne pas

I’oublier parmi les multiples autres taches a accomplir dans une MSP.

2.2.4. La patientéle avec une bronchopneumopathie chronique obstructive

Aucun des médecins interrogés ne peut donner un chiffre exact concernant le pourcentage de
patient souffrant de BPCO au sein de leur MSP ou du PSP. Certains médecins ont tenté de
donner un chiffre approximatif. Mais il est probable ¢galement que ce chiffre soit sous-estimé
car la BPCO est sous diagnostiquée dans notre pays, comme nous l’avons déja vu

précédemment (3).

2.2.5. Contenu du programme

Malgré les difficultés de plusieurs MSP a démarrer le programme, le contenu de ce dernier ne
semble pas un frein pour les médecins interrogés. Seul un médecin pointe une difficulté quant

aux nombres de s€éances pour obtenir un cycle complet pour chaque patient.

2.2.6. Le suivi éduSanté

EduSanté a essayé¢ de :
- Chercher des moyens pour faciliter le recrutement
- Adapter le projet a chaque structure
- Accompagner chaque MSP et PSP pour faire avancer le projet
- Former les professionnels a I’ETP

- Aider a recruter des professionnels pour 1’équipe d’ETP

Pour la MSP ou I’ETP BPCO a tout de suite fonctionné, éduSanté n’a bien sir pas eu a

apporter d’autres propositions.

Pour les autres MSP, certaines propositions n’ont pas encore porté leurs fruits, comme celles
pour aider au recrutement de patients pour les cycles d’ETP ou engager des intervenants pour

les équipes. Par contre, ce suivi aura permis a huit personnes d’une méme MSP d’étre formé
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sur site. Nous remarquons aussi que les passages réguliers d’éduSanté sont un moyen de se

donner des échéances et de faire avancer le projet.

2.3. Leviers et freins a la mise en place du projet ETP BPCO

Cette partie s’appuie sur les entretiens semi directifs et les échelles visuelles analogiques.

2.3.1. Freins a la mise en place du projet

2.3.1.1. Vis-a-vis des patients
- Déni de la BPCO par les patients

Les patients n’ignorent pas forcément qu’ils sont atteints de BPCO mais leurs
connaissances et croyances sont erronées. Ils n’ont pas conscience des conséquences
néfastes de la maladie sur leur santé. Parmi les fausses croyances les plus fréquentes :

« Je ne suis pas malade, j’ai juste une petite géne respiratoire » (44).

En 2009, une enquéte IBIS a ét¢ menée aupres d’un échantillon représentatif de la
population francaise de plus de 40 ans pour évaluer les symptomes respiratoires et le
niveau de connaissance de la maladie chez les sujets a risque ou présentant une BPCO.
Les résultats de cette étude soulignent la mauvaise perception de la gravité¢ de la
BPCO et le manque de connaissance générale par les patients que ce soit chez ceux a
risque ou ceux avec une BPCO connue (45). Or, notre étude reléve bien cet aspect. Le
déni des patients atteints de BPCO ressenti par les médecins peut ainsi expliquer le

manque d’intérét a consacrer du temps a un programme d’ETP.

- Manque de motivation pour participer aux ateliers

Une thése de 2011 sur I’organisation de 1’éducation thérapeutique du patient au sein
des maisons de santé pluridisciplinaires s’intéresse €galement aux freins et moteurs du
développement de I’ETP. Elle s’appuie sur un questionnaire envoy¢ a douze maisons
de santé pluridisciplinaire. Parmi les différents résultats, on retrouve la réticence de
certains patients a intégrer une démarche éducative (46). Dans leur étude, cing

maisons de santé¢ sur douze citent le manque de participants comme un frein. Deux
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maisons de santé parlent ¢galement du manque de motivation des patients a intégrer

un programme d’ETP.

C’est aussi le sentiment de plusieurs de nos médecins qui ressort de nos entretiens.

- Connaissances erronées en ETP et mauvaises expériences antérieures

D’aprés un médecin interrogé dans notre étude, les patients atteints de BPCO
assimilent souvent I’ETP a une consultation anti tabac. Le role du sevrage tabagique
sur I’évolution de la BPCO est effectivement la seule mesure susceptible
d’interrompre la progression de 1’obstruction bronchique et de retarder 1’apparition de
I’insuffisance respiratoire. La question du sevrage tabagique est forcément abordée
lors d’au moins une séance du programme. Or, les fumeurs atteints de BPCO
présentent une forte dépendance au tabac. Ils présentent souvent des troubles anxio-
dépressifs liés a leur BPCO qui diminuent les chances de réussite de leur sevrage (47).
Mais les séances d’ETP dépassent largement le conseil de sevrage tabagique. Il semble
important de le rappeler aux patients lorsqu’on leur présente le programme, méme si

malheureusement cela reste souvent insuffisant pour les convaincre.

Lors de notre étude, un autre médecin cite les expériences antérieures en ETP a
I’hdpital comme un frein. Certains patients en gardent une mauvaise impression.
Pourtant, quand elle est évaluée, la satisfaction des patients qui bénéficient d’une
¢ducation thérapeutique est toujours tres €élevée. Une étude de 2010 dans un service de
cardiologie ¢évalue Defficacit¢ d’un programme d’ETP nommé « Ecole de
I’insuffisance cardiaque » ainsi que la satisfaction des patients. La satisfaction globale
des patients est ainsi ¢levée avec un taux de 80% (48). De nombreuses autres études

appuient également ces résultats.

Dans notre ¢tude, la vision de ce médecin ne parait pas exacte au vu des résultats de la
littérature. Peut-€tre s’agit-il d’une mauvaise expérience chez un patient parmi
d’autres ? Le recueil du point de vue des patients serait intéressant dans une prochaine

¢tude pour répondre a cette question.
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2.3.1.2. Vis-a-vis de I’équipe :
- Le manque de temps et la charge de travail importante des médecins

La mise en place du projet puis sa gestion nécessite du temps chez des professionnels
ayant déja une charge de travail importante en dehors de I’ETP. Ce frein est tres
souvent retrouvé dans la littérature. Une thése de 2012 sur I’éducation thérapeutique
du patient parle de « I’aspect chronophage du programme a toutes les étapes, et la
nécessité de pouvoir se dégager et d’organiser son temps, dans une activité libérale
déja chargée,... » (49). Un rapport du Haut Conseil de la Santé¢ Publique sur
I’éducation thérapeutique intégrée aux soins de premiers recours (39) le rapporte
comme un frein transversal mais avec finalement un gain de temps a moyen terme
dans la pratique quotidienne des médecins. En effet, méme si les études sont moins
significatives dans la BPCO, on retrouve chez les patients ayant suivis un programme
d’ETP une diminution de I’intensité des symptomes, une amélioration de la qualité de
vie et une amélioration de 1’autonomie. Un rapport d’orientation de ’'HAS sur
I’éducation thérapeutique dans la prise en charge des maladies chroniques montre une
diminution des consultations médicales non programmeées, en particulier chez le
médecin généraliste (34). Nous pouvons donc supposer qu’a moyen terme les patients
consulteront moins souvent au cabinet pour des exacerbations ou pour des problémes

liés par exemple a une mauvaise utilisation des inhalateurs.

- Des difficultés d’organisation

Plusieurs médecins citent les difficultés de chaque professionnel de 1’équipe a
coordonner son propre emploi du temps avec celui des autres intervenants pour gérer

la mise en ceuvre du projet et la réalisation des séances.

Ce frein est également cité par les professionnels de la maison de santé¢ de Clisson

dans une étude sur I’organisation de I’ETP dans les maisons de santé (49).

Aujourd’hui, certains commencent justement a imaginer de créer des postes

mutualisés de coordinateurs de maisons de santé pour favoriser 1’essor de I’ETP.
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- La formation

En 2007, une étude sur 1’éducation thérapeutique des patients diabétiques vue par les
médecins généralistes recherche les raisons de la non pratique de ’ETP. Le manque de
formation arrive en troisieme position (50). D’apres le rapport Jacquat, 1’éducation
thérapeutique est largement absente des formations initiales des professionnels de
santé. Seules les infirmicres bénéficient d’un enseignement sur I’ETP dans leur cursus.
Le rapport propose également d’augmenter 1’offre de formation continue a I’ETP pour

former I’ensemble des professionnels qui le souhaite (23).

Le manque de formation et la nécessit¢ de dégager du temps pour se former sont
effectivement cités dans notre étude comme des freins a la pratique de ’ETP en soins

primaires.

- Les infrastructures non adaptées pour les réunions

Les maisons doivent répondre a un cahier des charges. Elles doivent comprendre une
salle afin de réaliser des réunions pluriprofessionnelles régulieres et des actions de
prévention telles que 1’éducation thérapeutique. Curieusement, nous retrouvons cet
argument comme un frein dans deux entretiens. En réalité, ces deux MSP possedent
bien une salle de réunion mais leur taille n’est pas toujours adaptée a la réalisation des

séances d’ETP qui peut demander parfois un peu plus d’espace.

- Des conditions de réalisation plus difficiles par rapport a d’autres projets

Le recrutement pour les autres programmes est plus facile selon quatre des médecins
interrogés. Sur les trois programmes d’ETP réalisés dans ces MSP autres que la
BPCO, deux sont li¢s a des réseaux (ICALOR pour I’insuffisance cardiaque et ADOR
pour la diabétologie). Nous pouvons peut étre nous demander si un lien avec des
réseaux ou avec des associations de patients ne pourrait pas faciliter le recrutement des
patients atteints de BPCO. En effet, une étude de 2009 sur les réseaux de santé et
I’ETP souligne I’aide que peuvent apporter les réseaux a la mise en place de projets
d’ETP au sein des MSP au niveau de 1’élaboration, de la réalisation et de I’évaluation
des programmes (51). Mais selon les auteurs de cette étude, ces réseaux sont souvent

peu sollicités.
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- Le financement

Dans notre étude, cet argument est cité a la fois comme un frein et un levier. Avec ce
projet pilote, il n’y a pas de dossier & monter pour demander un financement. Il est
déja intégré dans la convention du projet. Les médecins n’ont donc pas a faire de

demandes d’aides financieres.

Méme si dans ce cas, le financement ne repose pas sur les ENMR (expérimentation
des nouveaux modes de rémunération), il fonctionne de la méme manicre, avec un
paiement forfaitaire pour chaque patient participant au programme. C’est un nouveau
mode de rémunération pour les médecins libéraux. La rémunération des professionnels
de santé libéraux repose quasi exclusivement sur « le paiement a I’acte ». Chaque acte
donne lieu a une rétribution dont le montant est fixé par convention entre 1’assurance
maladie et les syndicats professionnels. Mais ce systéme ne favorise pas le
développement de I’éducation thérapeutique. Le ministere de la santé expérimente
donc des nouveaux modes de rémunération. Cependant, a la vue de notre étude, il
semble encore difficile pour les médecins libéraux de modifier leurs pratiques de
travail jusqu’a peu basées sur le paiement a I’acte. IIs ont I’habitude de travailler vite,
de décider et d’agir seuls, au lieu de prendre le temps d’écouter les patients et de leur

donner les moyens de participer aux décisions.

D’autre part, ce financement n’arrive qu’en fin d’année et est fonction du nombre de
personnes ayant suivi tous les ateliers. La mise en ceuvre du programme et sa
promotion ne sont pas financées. Il faut avancer les frais en attendant de finir les
séances du programme d’ETP. Une étude réalisée aupres de médecins libéraux montre
que les nouveaux modes de rémunérations sont jugés insuffisants pour couvrir
certaines dépenses li¢es a la mise en ceuvre d’un programme, plus particulierement les

cotts liés a la coordination, a la communication et a la formation (38).

On peut aussi se poser la question de la pérennité de ces financements. Jusqu’a quand
seront-ils renouvelés ? Beaucoup d’études sur I’ETP en soins primaires montrent que
I’absence d’assurance quant a la pérennité¢ des financements constitue un véritable

frein au développement de I’éducation thérapeutique (39).
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- Un nouveau mode de travail

L’éducation thérapeutique est un mode de travail tres différent de la pratique
habituelle des médecins. Il s’agit de former le patient a un savoir faire adéquat pour
qu’il gagne en autonomie et puisse avoir un contrdle personnel optimal sur sa maladie.
Il ne s’agit pas de donner une simple information. Mais il faut établir un partenariat
avec le patient. C’est cette nouveauté qui peut étre difficile pour les médecins car la
pratique de 1’éducation thérapeutique n’est pas enseignée au cours des études

médicales.

- Le manque d’arguments de motivation pour les candidats aux ateliers

Les médecins se sentent démunis pour motiver leurs patients a la pratique de I’ETP.
Cela rejoint le déni de la maladie, le manque de motivation des patients mais aussi le
manque de formation des médecins. On peut effectivement se demander si les
médecins ont un argumentaire plus pauvre sur I’intérét de I’ETP parce que leur propre

formation en ETP est inexistante dans leur formation initiale.

- Les exigences administratives de tout nouveau projet

Comme pour chaque projet, quelques démarches administratives sont nécessaires pour
sa mise en ceuvre. Ici, elles sont facilitées par I’ARS qui a pré-rempli les dossiers.
Mais cela rejoint la question de la surcharge de travail des médecins et leur manque de
temps. De plus, les médecins ont déja de nombreuses contraintes administratives. Une
thése de 2009 montre que 17% de leur temps de soin est consacré au travail
administratif sans compter le temps li¢ a la comptabilité et a la gestion (52). On peut

donc comprendre que toute charge administrative supplémentaire semble fastidieuse.

- L’épuisement de I’équipe

Cet argument est cité par presque la moiti¢ des médecins a propos de la mise en ceuvre
du projet. Pour mettre en place le projet, il faut du temps et aussi de la patience. Les
médecins a I’origine du projet dans leur MSP doivent gérer plusieurs obstacles. Pour
certains, il s ‘agit de trouver des intervenants manquants, pour d’autres il s’agit de

former son équipe et pour d’autres encore il s’agit de recruter un nombre suffisant de
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patients pour former un groupe d’ETP. A chaque étape du projet, 1’équipe peut se
retrouver confrontée a des difficultés qui ajoutées les unes derriere les autres finissent

par éroder la motivation des professionnels.

- La concurrence ressentie par les autres professionnels en dehors des MSP et PSP

Dans le rapport sur 1’éducation thérapeutique intégrée aux soins de premiers recours,
les auteurs parlent également « des conflits entre médecins spécialistes et médecins
généralistes quant a leurs rdles respectifs dans la chaines des soins, notamment en
matiere d’éducation thérapeutique » (39). Dans le cas de notre étude, la concurrence
semble étre aussi ressentie par d’autres médecins généralistes qui n’appartiennent ni a
la MSP ni au PSP. En effet, ils peuvent craindre qu’en adressant leur patient vers la
MSP pour un programme d’ETP, ce dernier décide par ensuite de se faire suivre par

un des médecins de la MSP.

2.3.2. Leviers a la mise en place du projet

2.3.2.1. Vis-a -is des patients :
- La convivialité des séances

Ce levier est cité par trois médecins. En réalisant les séances dans un lieu proche de
chez eux, les patients ont plus de chances de retrouver des amis ou des connaissances
parmi les autres participants, surtout en milieu rural. Méme sans se connaitre, ils ont
plus facilement des points communs. Ils vivent par exemple dans les mémes villages

ou fréquentent les mémes commerces.

- Le cadre humain de la MSP

Ce levier est cité par la quasi-totalité¢ des médecins. Il rejoint la notion de convivialité.
La maison de santé est une petite structure a taille humaine. Le patient connait et est
connu des professionnels qui y travaillent. Les patients reprochent en effet le cadre

plus impersonnel de 1’hopital.
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- La proximité et I’accessibilit¢ de la MSP

C’est un ¢élément important de ’ETP dans les maisons et poles de santé. Elle permet
de répondre a une exigence de proximité dans les zones rurales. En effet, la barriére
géographique empéche de nombreux patients qui en auraient besoin de bénéficier de
programmes d’ETP (53). Certains patients ne souhaitent pas se déplacer sur des
dizaines de kilométres pour participer aux séances d’ETP. Ils ne veulent pas aller dans
de grandes structures elles-mémes situées dans de grandes villes avec moins
d’accessibilité. Pour une patientéle dont le consentement a I’ETP n’est pas toujours
évident, la proximité est un levier essentiel pour remporter leur adhésion. Les MSP
permettent ainsi aux patients de ne pas parcourir plus d’une vingtaine de kilometres

pour participer aux ateliers.
- Intérét pour ces formations porté par le patient en recherche d’autonomie

Les patients atteints de pathologies chroniques doivent vivre avec leur maladie
pendant de longues années. Ils souhaitent pouvoir participer activement a la prise en
charge et au suivi de leur maladie dans son évolution. Ils veulent recevoir des
informations qui leurs permettent d’étre associés aux choix qui les concernent et

pouvoir les discuter avec les professionnels. Ils veulent étre responsabilisés (37).

- Des expériences antérieures positives

Nous avons déja vu un peu plus haut que la satisfaction des patients ayant suivi un
programme d’ETP est toujours élevée quand elle est évaluée. En ambulatoire, les
¢tudes de satisfaction sont également trés positives. Dans une étude de 2009 réalisée
par la MSA a partir d’un programme en soins primaires, 97 % des patients estiment
que ’expérience d’ETP devrait €tre proposée a d’autres patients et 94,2% des patients
considerent que 1’éducation thérapeutique est utile pour leur apprendre a gérer leur
maladie (53). Dans notre étude, un grand nombre de patients ayant déja suivis d’autres

programmes d’ETP au sein de la MSP sont demandeurs de nouveaux projets d’ETP.

- Des patients dynamiques et impliqués dans les précédents programmes d’ETP

C’est un véritable moteur. Les professionnels sont d’autant plus motivés pour réitérer

I’expérience devant la réussite et le succes des autres programmes d’ETP.
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- Le sentiment de valorisation du patient par les compétences acquises lors du

programme d’ETP

L’ETP a pour but I’acquisition par le patient de compétences d’autosoins et de
compétences d’adaptation (24). La relation patient-médecin gagne en symétrie par la
responsabilisation du patient. Il acquiert une autonomie de décision mais aussi des
compétences. Il devient ainsi un partenaire dans la prise en charge de sa maladie (54).

Le patient est valorisé car il sait qu’il peut participer aux décisions le concernant.

- Patient ayant du temps, retraités

La participation aux ateliers en groupe nécessite du temps. Méme si les professionnels
essaient de s’adapter aux emplois du temps des patients, les ateliers se déroulent en
général pendant les heures ouvrables des MSP. Les patients retraités ont donc plus de

facilité pour participer aux séances collectives.

- L’amélioration de la santé des patients d’un méme territoire

Le développement de maisons de santé a pour objectif d’offrir a la population d’un
territoire un lieu de prise en charge la plus globale possible d’apres le cahier des
charges des maisons de santé pluriprofessionnelles. Son projet de santé doit tenir
compte des besoins de santé du territoire. En offrant un programme d’ETP, les MSP et
PSP de notre étude participent a 1’amélioration de la prise en charge des patients
atteints de BPCO de leur territoire. D’aprés I’ARS, les maladies respiratoires sont en
effet a ’origine de 7% des déces annuels en Lorraine. La BPCO, avec une moyenne
de 442 déces annuels, représente plus de 30% des causes de ces déces. Le taux
comparatif de mortalit¢ observé en Lorraine est significativement supérieur au taux
frangais. En 2010, les taux les plus élevés sont retrouvés dans les territoires de

Longwy, Briey, Thionville, Metz, le Bassin Houiller et le pays du Saulnois (55).

- La gratuité

Dans notre étude, le programme d’ETP est gratuit pour tous les patients participants.
C’est donc un levier pour le recrutement. En effet, des difficultés d’acces aux soins et

la progression d’inégalités sociales de santé sont réguliérement constatées en France.
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D’apres un colloque de novembre 2011 sur le renoncement aux soins, 15,4% de la
population adulte déclare en 2008 avoir renoncé a des soins médicaux pour des raisons
financieres au cours des douze derniers mois (56). Pour des patients qui présentent des
difficultés financicéres et pour qui I’ETP n’est pas une priorité dans leur prise en

charge, la gratuité des s€ances est un facteur important.

2.3.2.2. Vis-a-vis de I’équipe :
- La pratique en libéral

Lors des entretiens, un médecin évoque les contraintes du monde hospitalier. Selon
lui, le volet administratif est plus souple en libéral. Mais, nous avons pu voir
également dans le chapitre précédent que le coté administratif reste aussi un frein en

libéral.

Mais la pratique en libéral a tout de méme I’avantage de se trouver au milieu et au

plus pres de la population.

- Un suivi plus fréquent et régulier du patient en soins primaires.

Le médecin généraliste assure pour les patients la prévention, le dépistage, le
traitement et le suivi des maladies ainsi que I’éducation a la santé. Il participe a la
continuité des soins, a ’orientation du patient dans le systéme des soins et a la
coordination des soins nécessaires aux patients (57). Son rdle lui permet ainsi de
suivre le patient plus régulicrement et de voir I’évolution du patient grace au
programme d’ETP. Lors de ses consultations, le médecin généraliste peut aussi répéter

les messages éducatifs abordés pendant les séances d’ETP.

- Le cadre commun de travail pour les professionnels d’'une MSP

Les maisons de santé réunissent un panel de professionnels qui ont pris 1’habitude de
travailler en équipe, condition indispensable a un développement qualitatif de

I’éducation (39).

Le cadre commun de travail permet aux professionnels de santé de se rencontrer tous

les jours et d’avoir des temps d’échange. La pause déjeuner peut étre propice a ces
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échanges. Le regroupement crée aussi un environnement favorable pour envisager de

nouveaux projets (58).

Ce cadre permet également aux professionnels d’engager une secrétaire plus
facilement. Celle-ci peut alors participer au projet d’ETP et assurer des missions de
secrétariat pour le programme. Elle permet d’améliorer la coordination et de faire

gagner du temps aux différents intervenants.
- La cohésion de I’équipe

La réussite du projet repose sur une bonne cohésion de 1’équipe. Mais le travail en
équipe dans le cadre de I’ETP permet aussi aux professionnels de santé de travailler
ensemble différemment. Chaque membre de 1’équipe joue un role important. Leurs
échanges amenent a une meilleure connaissance mutuelle des métiers et spécialisation

de chacun (58).

- Le dynamisme et la disponibilité de 1’équipe

Un des principaux facteurs de bon fonctionnement d’une MSP est la volonté de
travailler ensemble et de faire vivre le projet de santé (59). Les professionnels qui
intégrent une MSP ont la volonté de travailler autrement. C’est cette volonté qui est a
I’origine de I’implication et du dynamisme de chaque professionnel de 1’équipe dans

le projet d’ETP.

- L’intérét pour I’ETP

Comme nous I’avons vu précédemment, les professionnels des MSP ont le désir de
changer leurs pratiques professionnelles pour améliorer leur prise en charge des
patients et étre en adéquation avec les attentes des ces derniers. L’ETP est ainsi une
manicre de répondre a leurs difficultés a prendre en charge efficacement les maladies

chroniques (39).

- Le lien entre les intervenants et les patients du programme d’ETP

La plupart des patients du programme sont des patients de la maison de santé. IIs sont

régulierement suivis par au moins un des professionnels de 1’équipe. A chaque étape
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du programme, le fait de connaitre les patients de mani¢re globale c’est-a-dire au
niveau de sa santé mais aussi au niveau socio-environnemental donne des moyens
supplémentaires pour aider le patient a acquérir des compétences et a gagner en

autonomie.

- Le dépistage de la BPCO en cabinet

La BPCO est une maladie sous diagnostiquée en France. Le dépistage est peut étre un
moyen d’améliorer a moyen terme le recrutement. Les patients dépistés pourraient
secondairement étre inclus dans le programme d’ETP. Dans notre étude, les entretiens
montrent que les séances avec éduSanté ont aussi fait ressortir la nécessité d’accentuer

le dépistage dans les MSP.

Le minispirométre électronique portable (Piko-6 et NEO-6) permet ce dépistage en
soins primaires de maniere fiable et peu colteuse. Il permet une mesure directe du
rapport volume expiré maximal en une seconde sur le volume expiré maximal en six
secondes (VEMS/VEMS6). Le critére pour dépister I’obstruction bronchique est un
rapport inférieur a 0,70. Un dépistage positif implique ensuite une confirmation du
diagnostic par la réalisation d’une spirometre traditionnelle par un pneumologue (60).
Malgré les résultats positifs du dépistage de la BPCO par mini-spiromeétre, son
utilisation en pratique par le médecin généraliste reste faible. Une thése a tenté de
rechercher les obstacles pour expliquer le manque de succés du mini spiromeétre aupres
des médecins : le manque de temps lors des consultations, le manque de confiance
dans les mesures, 1’absence d’avantage allégué par rapport a la clinique seule et les
difficultés d’approvisionnement en embouts (61). Pourtant, les études prouvent
I’efficacité de I’utilisation du minispirométre par rapport a la simple clinique. Il reste a
en persuader les médecins et a rechercher des solutions par rapport au manque de

temps.

- Le personnel formé

Plusieurs MSP ont eu d’autres expériences d’ETP et les professionnels ont pu se
former a cette occasion. A la mise en place de ce nouveau programme, c’est une
charge de travail en moins et un gain de temps important. L’expérience acquise lors

des autres programmes est aussi un levier utile pour 1’équipe. Les intervenants
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possedent déja les aptitudes relationnelles nécessaires au bon fonctionnement de

I’ETP.

- Les infrastructures de la MSP

La plupart des MSP dispose d’une salle de réunion qui permet de réaliser les ateliers
sur place. C’est un élément facilitateur pour les professionnels qui n’ont pas besoin de
se déplacer en dehors de leur lieu de travail et pour les patients qui retrouvent un cadre
connu. Malheureusement cela peut €tre aussi un frein pour les médecins qui
n’appartiennent pas a la structure. Ils peuvent craindre que leurs patients s’orientent
vers un autre médecin traitant s’ils les envoient suivre un programme d’ETP dans une

maison de santé. Cela peut donc limiter le recrutement en dehors des maisons de santg.

- Le projet pilote avec un programme déja crée et testé dans une autre MSP

Ce projet pilote s’appuie sur un programme créé et testé par la MSP de Vicherey. Le
financement est déja défini dans le programme. Les professionnels acceptant de
participer au programme n’ont pas besoin de concevoir un programme et ils n’ont pas

a rechercher un financement.

L’¢laboration d’un programme demande en effet du temps et des connaissances
pédagogiques que ne possedent pas toujours les professionnels d’une MSP ou d’un
PSP. Un rapport du Haut Conseil de la Santé Publique souligne que les référentiels
existants sont pour la plupart mal adaptés car inspirés par des expériences hospitalieres
(39). Ici, le programme a été imaginé et crée par une maison de santé. Elle I’a ensuite

testé dans sa structure avant que 1’ARS ne le propose aux autres MSP.

D’autres travaux montrent également que la recherche de financement dans la mise en
place de programmes en ambulatoire est difficile. Le financement passe parfois par
I’¢laboration de dossiers complexes (46). Dans le cas de notre étude, la question du
financement ne se pose pas car il est inclus dans le projet pilote proposé par I’ARS.

Une somme est allouée pour chaque patient ayant suivi I’ensemble du programme.
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- Le projet port¢ par I’ARS et le soutien de I’association FEMALOR avec un
partenariat GSK- éduSanté

La loi du 21 juillet 2009 portant sur la réforme de I’hopital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires, crée, dans son article 118, les Agences Régionales de Santé
(ARS). Elles sont le pilier de la réforme du systéme de santé. Elles ont, entre autres,
pour mission la définition, le financement et I’évaluation des actions de prévention et
de promotion de la santé dans leur région. Dans ce programme, I’ARS de Lorraine a
validé le projet et créé un programme pilote pour pouvoir a terme le diffuser a un plus
grand nombre de maisons de santé. Pour faciliter la mise en place du projet, elle a
trouvé un autre mode de financement car le recrutement était insuffisant pour que le
programme puisse bénéficier des ENMR. En effet, les ENMR sont remises aux projets
ayant au moins cinquante patients par an et par site, ce qui n’est malheureusement pas
le cas de I’ETP pour les patients atteints de BPCO. L’ARS propose également de
financer un certain nombre de formation en ETP pour les professionnels de santé qui

le désirent.

L’association FEMALOR, Fédération des maisons et pdles de Santé de Lorraine, a été
créée en 2009. Elle est adhérente de la Fédération Francaise des Maisons et Poles de
Santé¢ (FFMPS). Parmi ses différentes missions, elle aide a 1’élaboration et la mise en
place d’actions de sant¢ populationnelles spécifiques et pluridisciplinaires
(programmes de prévention, d’éducation thérapeutique, de promotion de la santé).
L’association s’est chargée le lancer le projet. Elle a créé un partenariat avec GSK, qui
a mis a disposition un expert d’EduSanté pour accompagner la mise en place du
projet. L’association suit de pres le projet et veille a son avancement. Elle relance le
projet et tente d’aider les MSP et PSP qui ont des difficultés avec ce programme

d’ETP BPCO.

EduSanté est une équipe pluridisciplinaire de spécialistes qui aident a la conception et
a la mise en place de projets pédagogiques. Elle dispose de formateurs spécialisés dans
le domaine de 1’éducation thérapeutique. Pour ce projet pilote, éduSanté accompagne
les différentes équipes grace a trois sessions d’une demi-journée chacune. Dans notre
programme, ¢duSanté a tenté avec chaque équipe d’identifier les freins et de trouver
des solutions possibles. Elle a ainsi permis entre autres la formation de la quasi totalité

d’une équipe sur site.
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VI. PERSPECTIVES

1. Limites de I’étude

Notre étude est limitée au seul point de vue des médecins généralistes. L’ETP s’appuie sur
une équipe pluridisciplinaire. La vision des autres professionnels de santé pourrait étre

utile.

De plus, notre étude ne prend pas en compte le ressenti des patients. Il serait pourtant
intéressant de connaitre leur opinion, surtout chez les patients refusant d’intégrer le

programme d’ETP.

Les réseaux ont déja une expérience de I’ETP en ambulatoire. Il pourrait étre utile de

s’intéresser aux leviers et freins qu’ils ont pu rencontrer et comment ils ont su faire avec.

D’autres structures en dehors des soins primaires et proposant plusieurs programmes
d’ETP ont, elles aussi, de plus grandes difficultés pour I’éducation thérapeutique du patient
BPCO par rapport a d’autres spécialités telles que les facteurs de risque cardiovasculaire

ou la diabétologie. Il serait utile d’évaluer les obstacles et les moteurs qu’elles rencontrent.

2. Mise en perspective de I’étude

2.1. Des médecins formés pour mieux sensibiliser

Comme nous I’avons vu précédemment, les médecins éprouvent des difficultés a trouver
des arguments pour motiver leurs patients a faire de ’ETP. Certains médecins recruteurs
des MSP ne sont pas formés a I’ETP. De courtes formations pourraient étre mise en place
pour sensibiliser ces médecins. Avec un niveau de connaissance minimum en ETP, ils
pourraient étre plus convaincants. Dans une pathologie telle que la BPCO ou la prise en
charge des patients est parfois difficile, promouvoir les tenants et les aboutissants de ’ETP

peut en effet favoriser I’adhésion des patients.

La sensibilisation des médecins pourrait par exemple passer par une demi-journée dédiée a

I’ETP avec les spécificités liées a la BPCO.
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Aprés nos entretiens, EduSanté a ainsi réalis¢ des séances allant dans ce sens avec

certaines MSP.

2.2. Outils de promotion

Toutes les MSP ne possédent pas d’outils tels que des affiches ou des plaquettes
informatives pour promouvoir leur programme d’ETP. L’impact des affiches en salle
d’attente semble effectivement limit¢ (62). Cependant, la présence d’autres supports
d’information en salle d’attente, auprés de la secrétaire ou dans les cabinets des
professionnels de santé¢ peuvent €tre un moyen de sensibiliser les patients a I’ETP et les

amener a aborder eux-mémes la question lors de consultations pour d’autres motifs.

2.3. Recenser les patients atteints de BPCO dans chaque MSP et PSP

Pour améliorer le recrutement, il pourrait étre utile de dresser une liste exacte des patients
atteints de BPCO dans chaque MSP et PSP. Les maisons de santé travaillent toutes sur des
logiciels qui permettent le partage d’information entre les professionnels. Ces logiciels
permettent aussi de coder les pathologies pour ensuite les recenser plus facilement. Avec
une liste précise des patients qui pourraient bénéficier d’ETP, les médecins pourraient plus
facilement penser a le leur proposer lors des consultations. Ils pourraient méme leur

envoyer par courrier des plaquettes informatives pour les sensibiliser a I’ETP.

2.4. Renforcer le dépistage de la BPCO

Comme nous 1’avons vu déja plusieurs fois, la BPCO est sous diagnostiquée. Améliorer le
dépistage au sein des MSP et PSP serait un moyen d’augmenter la population a qui
proposer de ’ETP. C’est aussi un moyen d’aborder ’ETP avec les patients au début de
leur prise en charge en leur faisant comprendre qu’elle est aussi importante que le reste des
thérapeutiques proposées. D’une certaine maniere, il faudrait que la mini spirométrie
devienne pour la BPCO ce qu’est le tensiometre pour le dépistage de I'HTA en
consultation. L’utilisation d’un questionnaire de dépistage peut aussi s’avérer utile. Mais,

cela demande du temps dans une pratique ou travailler vite est encouragé par le paiement a
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I’acte. Il faudrait valoriser ces actes de dépistage ou peut étre créer des consultations de

dépistage par les infirmicres.

2.5. Lien avec les réseaux ou les associations de patients

Collaborer avec les réseaux permet d’utiliser leur expérience en ETP au niveau
ambulatoire. Ils peuvent apporter une aide méthodologique, la formation des

professionnels et I’accompagnement des programmes (51).

Les partenariats entre les MSP et d’autres réseaux tels que ICALOR pour I’insuffisance
cardiaque ou ADOR 55 ont déja montré leur efficacité. En effet, ces programmes

fonctionnent tres bien au sein des maisons de santé.

Cette collaboration peut aussi améliorer le recrutement. Les réseaux posseédent une plus
grande envergure pour recruter les patients. ICALOR, par exemple, recrute aupres des
patients hospitalisés pour décompensation cardiaque. Avec les réseaux comme
intermédiaires, on peut aussi diminuer la sensation de concurrence entre médecins

hospitaliers et médecins libéraux.

La démarche d’ETP rejoint la volonté¢ des associations de se recentrer sur le patient en
identifiant ses besoins, par le partage d’expériences et 1’apprentissage par ses pairs. Elles
accompagnent les personnes vivant avec une pathologie chronique. Elles permettent
d’améliorer le parcours de soins de ces personnes et de faire évoluer la relation
soignant/soigné. Elles portent la parole des patients. Leur place est donc légitime dans
I’¢laboration et I’accompagnement des programmes d’ETP. Elles pourraient ainsi proposer
ce programme a ses adhérents. Leur avis serait intéressant pour identifier les freins du

projet et pour émettre des solutions.

2.6. Créer des postes mutualisés de coordinateurs de maisons de santé

Dans leur réflexion autour de la mise en ceuvre de la loi HPST, certains experts ont
proposé de créer un poste mutualis¢ de coordinateur dans les maisons de santé. Un
coordinateur pourrait prendre en charge plusieurs MSP. Parmi ses nombreuses taches, il
serait aussi responsable de la coordination de ’ETP et de son organisation. Les MSP

pourraient ainsi s’appuyer sur ses services et gagner un temps précieux.
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VII. CONCLUSION

Notre ¢étude montre certaines difficultés dans la mise en ceuvre d’un programme
d’¢éducation thérapeutique du patient atteint de BPCO au sein des maisons et poles de santé

pluriprofessionnels en Lorraine.

Pour la BPCO, les professionnels se retrouvent face a des patients souvent peu motivés et
qui adhérent mal a une prise en charge thérapeutique. L’éducation thérapeutique est percue

comme une nouvelle forme de consultation anti tabac pour certains d’entre eux.

La mise en place de ce projet nécessite aussi du temps chez des professionnels ayant déja
une charge de travail importante. Les démarches administratives supplémentaires sont
pénibles méme si elles se veulent simplifiées. Le financement n’est pas adapté a toutes les
¢étapes de la mise en ceuvre du programme. Les médecins recruteurs ne sont pas toujours
suffisamment formés a I’ETP pour expliquer les moyens et les objectifs de I’ETP aux
patients et ainsi favoriser leur adhésion. Les médecins en dehors des MSP et PSP peuvent
ressentir une certaine crainte a envoyer leurs patients suivre de ’ETP vers ces structures.
Elles regroupent, en effet, des médecins qui pourraient leur faire concurrence. Tous ces

obstacles finissent par entamer la motivation des professionnels des MSP et PSP.

Mais notre étude révele aussi de nombreux leviers.

De nos jours, les patients sont demandeurs d’ETP et se sentent valorisés par les
connaissances et les compétences qu’elle leur permet d’acquérir. Dans le contexte socio-
économique actuel, la gratuité 1éve un frein éventuel concernant les difficultés d’acces aux
soins. Les expériences antérieures, la proximité, le cadre humain et la convivialité des

séances d’ETP dans les MSP sont des moteurs supplémentaires.

Le regroupement des professionnels dans un méme lieu, la présence d’une secrétaire, la
cohésion des équipes et leur intérét pour I’ETP sont propices a ce projet. Les expériences
en ETP dans d’autres domaines permettent d’appréhender plus facilement ce nouveau
programme. La connaissance des patients dans leur globalité avec le contexte socio-
environnemental et leur suivi régulier sont aussi des atouts. Le programme s’appuie sur un
référentiel déja testé et fait pour la pratique en MSP. Le financement, méme s’il n’est pas

toujours adapté, facilite en partie son développement. La présence et le soutien des
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institutions ou associations telles que 1I’ARS, la FEMALOR et éduSanté sont aussi

importants.

Ce programme peut donc s’appuyer sur ces nombreux atouts. Nous pouvons aussi imaginer
certaines perspectives comme le partenariat avec les réseaux ou associations de patients
souffrant de BPCO, la sensibilisation a I’ETP pour I’ensemble des médecins recruteurs, le
développement d’outils de promotion, le recensement des patients BPCO dans les MSP ainsi

que I’accentuation des efforts de dépistage.
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ANNEXES

ANNEXE 1

Questionnaire destiné aux médecins généralistes s’occupant de la mise en place de des

ateliers d’ETP pour la BPCO au sein de leur MSP

Profil de la MSP et expérience en ETP

1- Profil de votre MSP : Milieu d’exercice (rural, semi rural, urbain), qualités
des professionnels travaillant au sein de votre MSP ? Date de création de la
MSP.

2- Quelle est la distance avec les autres structures hors soins primaires
proposant de 'ETP ?

3- L’ETP fait elle déja partie de votre activité ? Si oui, dans quel domaine ?

Projet ETP BPCO dans la MSP

1- Quels sont les intervenants qui participeront a vos ateliers d’ETP BPCO ?

2- Quelles sont leurs formations concernant I’éducation thérapeutique (DU,
éduSanté,...) ?

3- Avez vous beaucoup de patient souffrant de BPCO ?

4- Avez vous déja commencé a promouvoir 'ETP BPCO au sein de votre maison
de santé ?

5- Sioui, comment (avec quel outil,...)?

6- Y a-t-il dans votre salle d’attente des messages de promotions de I’éducation
thérapeutique du patient BPCO (brochures, affiches,...)?

7- Existe-t-il un temps de secrétariat pour 'organisation (gestion des agendas
des intervenants, suivi du parcours des patients,...) ?

8- Sinon, qui gere 'organisation ?

9- De combien de temps par semaine dispose cette personne ?

10-Le programme d’ETP BPCO est-il adapté a votre structure ?

11-Comment proposez vous 'ETP a vos patients ?

12-Combien de séances avec éduSanté avez-vous déja fait ?

13-Quelles sont les propositions d’éduSanté?

14-Quels sont les résultats apres application de ces propositions?
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Leviers et freins a la mise en place du projet ETP BPCO

1-  Comment s’est déroulée la mise en place des autres programmes d’ETP
dans votre MSP ?

2-  Comment I'ETP est-elle percue par les patients ?

3-  Avotre avis, quels sont les freins a la mise en place de ces ateliers au sein
de votre MSP ?

4-  Selon vous, quels sont les avantages a la réalisation d’ETP en maison de
santé par rapport au milieu hospitalier ?

5-  Avotre avis, quels sont les éléments qui facilitent la mise en place de ces

ateliers au sein de votre MSP ?

6-  D’apres vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont-elles un
frein pour vous pour la mise en place du projet ?

Manque de temps lors des consultations

Frein Pas de frein

Manque de temps pour la mise en ceuvre du projet

Frein Pas de frein

Manque de coordination entre les professionnels de la maison/pdle de santé

Frein Pas de frein

Manque de formation a la promotion de ’ETP

Frein Pas de frein
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Manque de financement

Frein Pas de frein

7-  D’apres vous, dans quelle mesure les propositions suivantes sont elles un
frein a I'ETP BPCO pour vos patients ?

Ce n’est pas le motif de la consultation

Frein Pas de frein

Déni de la maladie par le patient

Frein Pas de frein

Manque de temps du patient pour participer aux ateliers

Frein Pas de frein

Manque d’intérét pour ces formations

Frein Pas de frein
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8-  D’apres vous, dans quelle mesure ces propositions facilitent-elles la mise en
place du projet ?
Travail en équipe permis par les maisons ou pole de santé
Levier Pas de levier
Formations proposées
Levier Pas de levier
Intérét des professionnels
Levier Pas de levier
Les textes officiels tels que la loit HPST
Levier Pas de levier
9-  D’apres vous, dans quelle mesure ces propositions sont elles un levier a
I'ETP pour vos patients ?
Intérét du patient
Levier Pas de levier
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Proximité entre son domicile et la maison/pdle de santé

Levier Pas de levier

Lien avec son médecin traitant. Connaissance du malade dans son ensemble avec

¢galement son contexte socio-environnemental

Levier Pas de levier

Patient demandeur d’autonomie/ d’autogestion

Levier Pas de levier

Patient ayant du temps/ retraité

Levier Pas de levier

Niveau socio économique du patient

Levier Pas de levier
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ANNEXE 2

[

Test de Fagerstrom (complet)

. Le matin combien de temps apres vous étre réveillé fumez-vous votre premiére

cigarette ?

- Dans les 5 minutes

- 6 a 30 minutes

- 31 a 60 minutes

- Plus de 60 minutes

=110 [ ] L#¥)

Trouvez-vous qu’il est difficile de vous abstenir de fumer dans les endroits ou c’est
interdit (par exemple cinémas, bibliothéques) ?

- Ow

-Non

A quelle cigarette renonceniez-vous le plus difficilement ?

- A la premuére de la journée

- A une autre

Combien de cigarettes fumez-vous par jour, en moyenne ?

- 10 ou moins

-11a20

-21a30

- 31 ou plus

[#¥] IS T

Fumez-vous a intervalles plus rapprochés durant les premiéres heures de la matinée que
durant le reste de la journée ?

- O

-Non

Fumez-vous lorsque vous étes malades au point de rester au lit presque toute la journée ?

- Ow

-Non

Interprétation : Dépendance :

Tres faible 0-2

Faible 34
Movenne 5
Forte 6-7

Tres forte 8-10
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ANNEXE 3

Questionnaire respiratoire du St-George's Hospital
Adaptation Frangaise - CHU Nancy
teléchargeé sur le site de la SPLF (www.splforg)

lére PARTIE

Les questions qui suivent cherchent a déterminer I'importance des problémes
respiratoires que vous avez pu ressentir AU COURS DES 12 DERNIERS MOIS
(Mettez une croix dans la case correspondant a votre réponse a chaque question)

Presque Plusieurs Quelques Seulement Pas

tous les jours par jours par pendantune du
jours de la semaine mois infection tout
semaine (2-4jours) respiratoire
(5-Tjours)
1) Au cours des 12 derniers mois,
avez-vous tousseé ?
2) Au cours des 12 derniers mois,
avez-vous craché ?
3) Au cours des 12 derniers mois,
avez-vous été essoufflé(e)?
4) Au cours des 12 derniers mois,
avez-vous eu des crizes de
sifflement dans la poitrine?
5) Au cours des 12 derniers mois, combien de fois Plus de 3 crises O
avez-vous eu de crises graves ? 3 ori n|
2CTiSeS. oo 0
lerisSe. . . N
Aucunecrise................. |

(passez a la question 7 si vous n avez pas eu de crise grave)

6) Au cours des 12 derniers mois, combien de temps Une semaine ouplus... [J
a dure la crise la plus pénible? 3joursouplus.... ... M
lou2jours.......oooo.... 0

Moins d'une journée..... m|

7) Au cours des 12 derniers mois, dans une semaine Aucune journée.......... ]
ordinaire, combien avez-vous eu de journées sans lou2jours. ... O
grand probléme respiratoire? 3oudjours........... .
Presque tous les jours.. [}

Touslesjours................ 0

8) Quand vous avez des sifflements, est-ce pire le OWL oo 0
matin ? DOM e 0]
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Questionnaire respiratoire du St-George's Hospital
Adaptation Frangaise - CHU Nancy
téléchargeé sur le site de la SPLF (www.splforg)

2éme PARTIE

SECTION 1 Mettez une croix dans la case correspondant a votre réponse a chague
question.

QUE PENSEZ-VOUS DE VOTRE ETAT RESPIRATOIRE ?

Cestmon plus gros probleme. ... M
Celame pose pasmal de problemes. ... M
Cela me pose quelgques problemes. ... ..o M
Cela ne me pose aucun probleme. ... e M
SIVOUS AVEZ OU SIVOUS AVEZ EU UNE ACTIVITE
PROFESSIONNELLE

Mes problémes respiratoires m'ont obligé(e) a ne plus travailler......._....... M
Mes problémes respiratoires m’'empéchent parfois de travailler................ M
Mes problémes respiratoires ne m’'empéchent pas de travailler................. M

SECTION 2 VOICI QUELQUES SITUATIONS QUI, HABITUELLEMENT, VOUS
ESSOUFFLENT.
Répondez en mettant une croix dans la case correspondant A votre

situation ces jours-ci

VRAI FAUX
Etre assis AU PO POS o eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeemeeenenee M M
Fairesatoiletteoushabiller. . ... . M M
Marcher dans 1a I@AISONL ..o e M M
Marcher a I'extérieur surterrain plat................ooooeeeen. ) M
P00 41 RV s W =2 U= S | M
Monter une cote..........o.o e m) |
Pratiquer une activité physique ol SPOTrtiVe ... ..o oo m) 0
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Questionnaire respiratoire du St-George's Hospital
Adaptation Frangaise - CHU Nancy
télécharge sur le site de la SPLF (www.splforg)

SECTION 3 VOICI ENCORE QUELQUES SITUATIONS CONCERNANT VOTRE
TOUX ET VOTRE ESSOUFFLEMENT.

Voulez-vous signaler celles qui correspondent & votre état ces jours-ci ?

VRAI FAUX
Came fait mal quand je tousse. ... .o 0 M
Came fatigue quand je tousse. ... e 0 0
Je suis essoufflé quand jeparle....................... -0 0
Je suis essoufflé quand jeme penche.................. e e emnne M M
Ma toux ou ma respiration perturbe mon sommeil ... M M
Je m’épuise vite en faisant une activité quotidienne (par exemple : M m
toilette, habillement, MENAZE)....... oo

SECTION4 VOICI DAUTRES EFFETS QUE VOS PROBLEMES
RESPIRATOIRES PEUVENT ENTRAINER CHEZ VOUS.

Voulez-vous signaler celles qui s'appliquent a vous _ces jours-ci ?

VRAI FAUX
Devant les autres je me sens géné de tousser ou d’'étre essoufflé. ... | M
Mes problémes respiratoires génent ma famille, mes amis ou mon | M
J'al peur ou je panique quand je n'arrive plus arespirer ... | M
Je sens que je ne peux pas controler ma respiration ... 0 0
Je pense que mon état respiratoire ne va pas s'améliorer ... 0 0
Je suis devenu un grand malade en raison de mon état respiratoire .......... 0 0
L'exercice physique est dangereux Pour MO ..........ooooooooeooeeee e M M
Tout me demande un effort. ... M M

SECTION5 CETTE SECTION CONCERNE VOTRE TRAITEMENT
(Médicaments, aérosols, oxygéne, kinésithérapie...)

VRAI FAUX
Mon traitement ne m’aide pas beaUOOWD. ... oo M M
Devant les autres, je me sens géné de suivre mon traitement.................. M M
Mon traitement a des effets désagréableschezmoi ... . 0 0
Mon traitement me géne beaucoup dans ma vie de tous les jours............... 0 0
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Questionnaire respiratoire du St-George's Hospital
Adaptation Frangaise - CHU Nancy
telécharge sur le site de la SPLF (www.splf org)

SECTION 6 CETTE SECTION CONCERNE LES ACTIVITES QUOTIDIENNES

QUI POURRAIENT ETRE GENEES PAR VOTRE RESPIRATION
VRAI FAUX
Jai b_&oin de beaucoup de temps pour faire ma toilette ou pour M M

Je ne peux pas prendre un bain ou une douche, ou alors jai besoin de
beaucoup de temps pour le faire. ...

O
Je marche plus lentement que les autres ou je m’arréte pour me reposer m
0

Des travaux comme le ménage me prennent beaucoup de temps ou je
dois M arTEter POUT N TEPOSET. ... oo

Si je monte un étage, je dois aller lentement ou m'arréter..........................

a

Si je me dépéche ou si je marche vite, je dois m’arréter ou ralentir.....__...._..

a

Ma respiration rend pénible les activités telles que monter une cote,
porter des objets en montant un étage, effectuer des travaux légers de O
jardinage, danser, joueraux boules. ...,

Ma respiration rend pénible les activités telles que porter des charges
lourdes, bécher le jardin, déblayer la neige, faire du jogging ou marcher O
rapidement, jouer au tennis, nager

Ma respiration rend pénible les activités telles que les travaux manuels
lourds, la course a pied, le vélo, la natation rapide ou les sports de [7] 0

a aoa o a o

a

SECTION7 DECRIVEZ AVEC QUELLE INTENSITE VOTRE ETAT
RESPIRATOIRE RETENTIT DOORDINAIRE SUR VOTRE VIE

QUOTIDIENNE ?
VRAI FAUX
Je ne peux pratiquer aUCUD SPOTE ... oo oo eeneene M M
Je ne peux pas sortir pour me distraireoumedétendre............................ M M
Je ne peux pas sortir faire lescourses...........o e ] M
Je ne peux pas faire le ménage ou bricoler ... M M
Je ne peux pas m'éloigner beaucoup de mon lit ou de mon fauteuwil ............ M M
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Questionnaire respiratoire du St-George's Hospital
Adaptation Frangaise - CHU Nancy
teélécharge sur le site de la SPLF (www.splforg)

MAINTENANT, POURRIEZ-VOUS COCHER LA CASE CORRESPONDANT A
CE QUI DECRIT LE MIEUX, SELON VOUS, LA MANIERE DONT VOTRE
ETAT RESPIRATOIRE VOUS GENE

(Ne cochez qu'une seule case)

Cela ne m'empéche pasde fairecequejeveux ... M
Cela m’empéche de faire une ou deux choses que j'aurais envie de faire..... M
Cela m'empéche de faire la plupart des choses que j'aurais envie de faire. ]
Cela m’empéche de faire tout ce que jaurais enviede faire.............._...__. . M

Merci d'avoir rempli ce questionnaire.
Avant de terminer, veuillez vérifier que vous avez bien répondu a toutes les
questions.
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ANNEXE 4

Test HAD
| 1. Je me sens tendu. émerve
La phupart du temps 3
Souvent 2
De temps en temps 1
Jamais 0
2. J'ai toujours autant de plaisir a faire les
] choses gui me plaisent
Qui toujours 0
Le plus souvent 1
De phus en plus rarement 2
Tout est plus diffictle 3
3. Je me sens ralenti
Pratiguement tout le temps 3
Tres souvent 2
Quelquefois 1
_ Pas du tout 0
4. J'eprouve des sensations d'angoisse et )"a1
| une boule dans la gorse ou I'estomac noué
Tres souvent 3
Aszez souvent 2
Parfols 1
Jamais 0
5. J'ai perdu l'interet pour mon apparence
Totalement 3
Je n'v fais plus attention 2
Jen'y t'ais plus assez attention 1
Ty fais attention comms dhabitade [0
6. J'aila bougeotte et n'arrive pas a tenir en
place
QuL c'est tout a fant le cas 3
Un pzu 2
Pas tellement 1
[ _ _ Pas du tout 0
7. J'emvisage I'avenmir avec optimisme
Comme dhabitude 0
Platot moins quavant 1
Beaucoup moins quavant 2
Pas du tout 3
8. J'ai une sensation de peur. comme si
guelgue chose d'horrible allait m'arriver
QuL tres nattement 3
QuL mais ce ¢'25t pas trop Zrave 2
Un p2u. mais ¢ela ne mimport pas | 1
Pas du tout 0
| 9. Je sais rire et voir le bon coté des choses
Touwjours autant 0
Phatot moins 1
Nettement moins 2
Plus du tout 3
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10. Je me fais souvent du souc
Tres souvent 3
Aszez souvent 2
Occasiomnellement 1
Tres occasionnellement 0
11. Je me sens heureux
Jamass 3
Pas souvent 2
Quelquefois 1
_ La phupart dua temps 0
12. Je peux rester tranquillement assis a ne
rien faire et me senfir hearenx
Jamais 3
Rarement 2
QOul en general 1
Oui_guoiqu'il amive 0
13. Je m'mteresse a la lecture d'un bon livre ou
i un bon programme radio ou télé
Souvent 0
Assez souvent 1
Rarement 2
_ Pratiguement jamais 3
14. J'eprouve des sensations soudaines de
panique
Tres souvent 3
Aszez souvent 2
Rarement 1
Jamais 0
Anxiete: Dépression:

Somme scores questions 1, 4,6, 8,10, 12, 14

Scors anxiete = 10: etat anxisux anormal

Score depression > 10 - forte probablite de
depresswon

Somme scores questions 2, 3,5,7,9.11, 13
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ANNEXE 5

Quel est I’état de votre BPCO? Répondez au questionnaire
CAT (COPD Assessment Test™) pour évaluer votre BPCO

Ce questionnaire vous aidera, ainsi que votre médecin, 2 mesurer |'impact de la BPCO (BronchoPneumopathie
Chronique Obstructive) sur votre bien-étre et votre vie au quotidien.Vous pourrez, ainsi que votre médecin,
utiliser les réponses et les scores du questionnaire pour mieux prendre en charge votre BPCO et obtenir le
meilleur bénéfice de votre traitement.

Pour chaque élément d-dessous, veuillez indiquer d'une croix (x) la case qui correspond le mieux 3 votre état
actuel. Prenez soin de ne sélectionner qu'une seule réponse par question.

(heureuse)

Exemple: jesustrsheureuxl'_ LY, 1\ JICPICIICD.

Je suis trés triste

Je suis trés inquiét(e) quand

POINTS
4 N[ N
e 000000

4 ~ )

0 J'al les poumons

ey amim g, ODDD D) srtirement cocomeia o
L J \ J
( NN N
poictcopprente.  (D(DD(D() il paeios rtacppremte
\ J \ J
4 N [ N
une vate demarchenjene (0)(1)(2)(T)(7)(5) uns vide demarches o s
N suis pas essoufflé(e) —7 7 trés essoufflé(e)
4 N [ — N
messcgscrezmar ()OI mes stk chesman
i N

S e o (DD Gaatymiinas =™
L monaires pumonaires A
( N N
~, Jedors mali cause de mes
e C)'\ )C_)C_)C)CJ problémes pulmonaires
\ J \ J
4 N A
Je suis plein(e) d'énergie :"Q /\n () ); ) Je n’al pas d*énergie du tout
. J U J
v
A - .
L:{”’ Cﬂﬂ:ﬁbu Test) etle logo sont des marques déposdes du Gl %.CO.OI.RE
|
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RESUME DE LA THESE

Introduction : L’¢ducation thérapeutique du patient (ETP) est reconnue comme un
¢lément important dans la prise en charge des maladies chroniques telles que la
bronchopneumopathie chronique obstructive. Certains pdles (PSP) et maisons de santé
pluriprofessionnels (MSP) de Lorraine tentent de mettre en place dans leurs structures un
programme d’ETP pour les patients atteints de BPCO grace a un projet pilote de I’ARS.
Notre étude a pour but d’identifier les leviers et les freins a sa mise en ceuvre.

Méthodes : Il s’agit d’'une étude qualitative qui s’appuie sur des entretiens semi-dirigés
aupres des médecins généralistes coordonnant le projet dans leur MSP et PSP en Lorraine.

Résultats : Les médecins ressentaient des difficultés face au manque de motivation et au
déni des patients atteints de BPCO. Les entretiens révélaient aussi une mise en ceuvre
chronophage, un manque de formation, une organisation difficile entre les différents
intervenants de 1’équipe, un financement peu adapté a certaines €tapes du projet, des
contraintes administratives, un sentiment de concurrence ressenti par les autres
professionnels du territoire et 1’épuisement des équipes face a ces obstacles. Mais les
médecins pouvaient s’appuyer sur la demande d’autonomie des patients, la proximité des
MSP, la gratuité du programme, le cadre commun de travail pour les professionnels, le
dynamisme des équipes, le financement fourni par le projet pilote, un programme adapté et
le suivi régulier des patients en soins primaires.

Conclusion : Le projet rencontre quelques obstacles. Mais il peut s’appuyer sur de
nombreux leviers et plusieurs perspectives comme la sensibilisation des médecins a I’ETP,
le développement d’outils de promotion, le recensement des patients atteints de BPCO
dans ces structures et I’augmentation du dépistage de la BPCO en soins primaires.
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