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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 hérité des
circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes soins a l'indigent et a
quicongque me les demandera. Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain

ou la recherche de la gloire.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. Regu
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 lI'indépendance nécessaire a I'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 demandeés.
J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversité.

Que les hommes et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidéle a mes

promesses ; que je sois déshonoré et méprisé si j'y manque ».
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Introduction

Le diabéte de type 2 est une maladie chronique en lien avec un trouble de la
glycorégulation. Le diabete de type 2 est défini par une glycémie veineuse
supérieure a 1,26 g/l apres un jelne de 8 heures et vérifiee a deux reprises ; ou la
présence de symptbmes de diabete (polyurie, polydipsie, amaigrissement)
associés a une glycémie veineuse supérieure ou égale a 2 g/l ; ou une glycémie
veineuse supérieure ou e€gale a 2 g/l, 2 heures apres une charge orale de 75 g de

glucose (1).

L'hyperglycémie prolongée engendre des complications microvasculaires
neuropathie, néphropathie et rétinopathie ; des complications macrovasculaires :
infarctus du myocarde, artérite, accident vasculaire cérébral. (1)

Chez les personnes diabétiques, le risque de mortalité a 5 ans est 2 a 3 fois plus

élevé gque chez les personnes non diabétiques. (2)

L'objectif du traitement du patient atteint d'un diabéte de type 2 est de réduire la

morbi-mortalité par un contréle glycémique. (1)

Epidémiologie

Il existe une progression significative de la maladie ces derniéres années. La
prévalence du diabete traité en France était en 2007 de 3,95 %, soit 2,5 millions de
patients diabétiques traités. (3). La prévalence du diabéte traité
pharmacologiguement en France est estimée a 4,6 % en 2012, tous régimes
d’Assurance maladie confondus (4), et a été actualisée a 4,7% en 2013, soit plus
de 3 millions de personnes traitées pour un diabete. (5) Le nombre de patients
diabétiques dépasse donc ces valeurs si I'on suppose un nombre de patients non

diagnostiqués ou ne suivant pas de traitement médicamenteux.

Recommandations
Comme pour toute maladie chronique, la HAS a élaboré un guide parcours de
santé pour la prise en charge des patients diabétiques de type 2.(6) Les principales

orientations de ce parcours sont la prise en charge pluri-professionnelle en soins
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primaires, une prise en charge personnalisée, l'aide des patients a faire face par
des méthodes d'éducation thérapeutique, l'accés au spécialiste de second recours,

I'intégration aux services sanitaires et sociaux et la dimension d'efficience. (6)

La mise en place de mesures hygiéno-diététiques efficaces est un préalable
nécessaire au traitement médicamenteux du contréle glycémique et leur
application doit étre poursuivie tout au long de la prise en charge. L'éducation
thérapeutigue est indispensable a la prise en charge des patients diabétiques de
type 2. (1). Ces mesures hygiéno-diététiques consistent en une prescription et des
conseils d'activit¢ physique et de diététigue adaptés pour une modification

thérapeutigue du mode de vie.

Etudes d'intervention

Il a été montré que des interventions sur le mode de vie des patients diabétiques,
par une éducation thérapeutique, amenaient une amélioration de la qualité de vie
et des comorbidités. En effet, I'éducation thérapeutique concernant l'alimentation
saine montre une amélioration du contréle glycémique. (7,8) De méme, l'activité
physique, et plus particulierement l'activité aérobie, est liée au bon équilibre et au

contrble de I'hnémoglobine glyquée. (9)

Cependant de nombreux freins existent, tous les jours, pour la mise en ceuvre de

ces modifications du mode de vie par le patient.(10, 11)

Apport d'ENTRED

L'étude Entred (« Echantillon national témoin représentatif des personnes
diabétiques ») 2007-2010 a pour objectif d’approfondir les connaissances sur I'état
de santé des personnes diabétiques en France, leur prise en charge médicale, leur
qualité de vie, les besoins en démarche éducative et le colt du diabéte.(2)

Parmi tous les résultats de cette étude, nous avons identifié des points particuliers
qui étaient source de réflexion quant a I'amélioration de la prise en charge du

patient diabétique de type 2 en médecine générale. (2)

Dans I'étude Entred 2007-2010, les dimensions de l'information et de I'éducation

des personnes diabétiques, a la fois du coté des patients (éducation recue et
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attentes) et des médecins (éducation proposée et attentes) ont été explorées. Il en
ressort des chiffres éloquents. (2)

Concernant les patients : les % des patients diabétiques interrogés souhaiteraient
davantage d'informations concernant leur pathologie. Au premier plan de ces
informations, les patients souhaiteraient des recommandations alimentaires.
Ensuite, vient la recherche d'information concernant les complications du diabéte
et sur le "bien vivre" avec le diabéte. Trés peu de patients déclarent souhaiter de
plus amples informations concernant l'activité physique (autre aspect de I'hygiéne

de vie préconisée dans la prise en charge du diabéte). (2)

Chez les médecins : 2/3 des médecins rencontre des probléemes d'adhésion des
patients aux recommandations diététiques et d'activité physique dans la prise en
charge du diabéte de type 2. Seulement 1/5 des médecins généralistes considére
qu'il dispose d'un role de mise en ceuvre de l'activité éducative du patient. Dans la
démarche éducative, les médecins généralistes évoquent essentiellement 2 freins :
le manque de temps et le manque de structure relais pour prolonger la démarche

éducative.(2)

Le médecin généraliste

Pour la médecine générale, le diabete de type 2 apparait comme une maladie
chronigue emblématique dans ses dimensions spatiales et temporelles. Les
médecins généralistes travaillent au quotidien pour gérer les problémes liés a une
intrication de probléme bio-psycho-sociaux en lien avec la maladie. Cela ne peut
plus reposer sur un « mille-feuille » organisationnel, dans lequel chaque nouveau
dispositif s’ajoute aux précédents. La notion d’équipe de soins primaires utilisant
des protocoles de coopérations clairs et financés, intégrant le patient dans la
décision et valorisant les pratigues non prescriptives est un objectif pour la

médecine générale. (12)
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SOPHIA

Au milieu des années 1990, des programmes d'accompagnement des malades
chroniques ont été développés aux Etats-Unis sous le terme de "Disease
management”. L'évaluation de ces programmes, souvent mis en ceuvre par les
groupes d'assureurs privés nord-américains, était essentiellement centrée sur

I'impact financier. (13)

L'OMS depuis 2002 a construit une réflexion sur l'organisation de la prise en
charge globale des patients atteints de maladies chroniques. Il en résulte un
modele de prise en charge "Innovative Care for Chronic Conditions framework"
dans lequel il existe une nécessité d'impliquer tous les acteurs de la prise en
charge, patient inclus. (14) Ce modéle inspire aujourd'hui les actions de type
"Disease management". Les attentes de ces programmes sont nombreuses mais
ciblent principalement : I'amélioration de la prise en charge des maladies
chroniques et le suivi des recommandations ; le développement des outils et des
organisations permettant une bonne communication et un meilleur suivi entre
professionnel de santé et patient atteint de maladie chronique ; la réduction du colt

de la prise en charge des malades chroniques.

Une revue de la littérature organisée par la CPAM révéle que ces différents
programmes d'action sont peu comparables entre eux et de ce fait, leur efficacité
est difficilement évaluable. (13)

Peu a peu, des éléments de preuve de l'efficacité des programmes de "Disease
Management" s’accumulent dans certains domaines pathologiques dont le diabéte.
Ces résultats sont particuliéerement intéressants concernant I'équilibre glycémique
avec des criteres améliorés comme ['HbAlc. Cependant, les résultats
économiques des évaluations de programmes sont beaucoup plus discutables et
discutés surtout quand on considére que le colt de certains programmes peut

atteindre jusqu’a 5 a 7% des dépenses des assureés. (15, 16)

Dans ce contexte, la CPAM a mis en place un systeme d'accompagnement
téléphonique des patients atteints de maladies chroniques, et principalement le
diabéte : SOPHIA.

Apres une expérimentation de 2008 a 2012, SOPHIA s'est généralisé a I'ensemble

du territoire francais fin 2012.
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SOPHIA
(17, 18)

SOPHIA est un programme d’accompagnement différencié de patients volontaires,
identifiés dans les bases de la CNAMTS, ayant exprimé de facon explicite
(courrier) leur volonté de participer, et répondant a un ensemble de criteres

d’inclusion et d’exclusion définis.

L'objectif de SOPHIA est de fournir des conseils et des informations adaptés a la

situation de chaque personne, en relais des recommandations du médecin traitant.

L'objectif étant une meilleure prise en charge des patients diabétiques, une
amelioration de leur état de santé, leur qualité de vie et une maitrise de

'augmentation des codts de prise en charge.

Cette volonté de proposer un service au plus grand nombre est un aspect tres
important des programmes de I'’Assurance maladie en général, et de SOPHIA en

particulier.

L'accompagnement différencié repose sur une segmentation des populations

éligibles. Cette segmentation est fondée a la fois :

e sur I'écart mesuré par rapport a certains indicateurs de qualité de prise en
charge (« clinical care gaps »),

e sur un modéle de risque par rapport aux objectifs poursuivis basé sur les
caractéristiques socio-démographiques des patients et les éléments connus
de leur histoire médicale récente,

e ainsi que sur des éléments plus qualitatifs.

Cette évaluation est basée sur le retour d'un questionnaire rempli par le médecin

traitant lors de l'inclusion.
Les patients sont classés régulierement selon plusieurs niveaux de risque.

Cette hiérarchisation oriente la fréquence des contacts et la nature des

interventions conduites aupres des individus-cibles du programme.

Le ciblage des actions est fondé sur un ensemble de thématiques répondant a des
besoins d’amélioration et gradué en fonction de l'impact attendu et de la capacité

d'induire un changement.
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Contenu du programme

(17, 18)
Il s’articule autour de plusieurs supports qui évoluent dans le temps :

- Des documents écrits, parmi lesquels des brochures d’'informations sur le diabéte
et ses complications destinées a tous les patients adhérents ; des livrets repéres ;

des journaux trimestriels ;

- Des appels téléphoniques personnalisés s’appuyant sur des outils daide a
I'entretien, réalisés a partir de la plateforme gérée par I'Assurance Maladie et
conduits par des personnels infirmiers formés (Conseillers en santé) avec les

patients cibles de risque moyen ou élevé ;

- Des contenus sur un site Web dédié qui s’adressent a tous les patients adhérents
ou non. Le programme s’insérant dans une démarche hautement médiatisée, Il
bénéficie pour partie de relais indirects. L'ensemble des contenus, dés lors gu'ils
portent sur les aspects médicaux du diabéte, sont soumis a la validation d'un

Comité scientifique.

Comité scientifique du programme SOPHIA

(17, 18)

Le comité scientifigue est composé de D. RAYMOND, Président AFD, Pr P.
VEXIAU, Secrétaire général AFD, Pr A. GRIMALDI, ALFEDIAM, Dr H. MOSNIER-
PUDAR, ALFEDIAM, Pr S. HALIMI, ALFEDIAM, O. LAUTIER, Présidente
ALFEDIAM paramédical, C. MOUREY, infirmiere ALFEDIAM paramédical, Dr M.
OLOCCO-PORTERAT, Présidente ANCRED, Dr M. VARROUD-VIAL, Secrétaire
Général ANCRED, Pr H. ALLEMAND, Médecin-Conseil National, Président du
Comité scientifique, CNAMTS, Dr C.BISMUTH, Directrice des Assurés, CNAMTS,
Dr J.F. KNOPF, Président de la section exercice professionnel, CNOM, Dr N.
POUTIGNAT, HAS, Dr O. OBRECHT, HAS, Dr I. VINCENT, Directrice adjointe
INPES, C. SOKOLOWSSKY, Président LFD, Pr B. ESTOUR, SFE, Dr J. DURAND,
SML, Dr M. COMBIER, Président de 'TUNOF
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Role des conseillers en santé :

(17, 18)
Le rbéle des conseillers en santé est de :

- Prendre en compte la situation personnelle de chaque adhérent : état de santé,

soins, quotidien, environnement social et familial ;

- Etre en permanence a I'écoute des adhérents avec la mise en place d'une

plateforme téléphonique disponible 6 jours par semaine;
- Documenter le contenu de 'accompagnement téléphonique dans le logiciel dédié;

- Aider la personne a s’approprier les connaissances fournies dans son parcours
de soins et son environnement sur les thémes liés au diabéte et les compléter, si

nécessaire, a partir des ressources validées intégrées dans I'outil informatique ;
- Relayer les recommandations de bonne pratique ;
- Faciliter le dialogue avec les professionnels de santé ;

- Favoriser l'orientation adéquate dans l'offre de proximité (professionnels de
santé, associations de patients, réseaux de santé, maisons du diabeéte...), en lien

avec le médecin traitant ;

- Contribuer a faire évoluer les comportements en faveur de la santé et de la

qualité de vie en respectant les choix des patients.

Les conseillers en santé ne suivent pas de scénarios prédéfinis et n’établissent ni
diagnostic, ni recommandations thérapeutiques. lls bénéficient en revanche d'un
outil d'aide a la décision en appui de leur démarche. Les différents contacts établis,
I'historique des échanges entre les patients et le dispositif d'accompagnement sont

tracés et enregistrés dans le logiciel.

Criteres d’inclusion

(17, 18)
Les critéres d'inclusion sont :

- Etre affilié au regime général ;
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- Etre identifie comme diabétique a partir d'une consommation médicamenteuse,
comportant 3 dates de délivrance différentes d’antidiabétique oral ou d’insuline sur

une période de 1 an ;

- Bénéficier d’au moins une exonération au titre des ALD 30 (soit 1 ou plusieurs

ALD 30) indépendamment de son motif ;
- Avoir 18 ans révolu ;

- Avoir déclaré un médecin traitant.

Criteres d’exclusion

(17, 18)

Les criteres d'exclusion sont :

- Avoir moins de 18 ans ;

- Etre décédé au moment de l'inclusion ;

- Ne plus habiter a I'adresse indiquée dans les fichiers du Régime général (NPAI)

lors de linclusion ;

- Disposer d’'une immatriculation provisoire dans les fichiers du Régime général ;
- Etre détenu ;

- Etre migrant ;

- Etre bénéficiaire de I'’Aide Médicale d’Etat.

Résultats
Le taux d'adhésion a SOPHIA est de 23% a un an et de 26,7% a deux ans. Nous

ne disposons pas de chiffre plus récents.

Une évaluation a 1 an et a 3 ans de l'efficacité de SOPHIA a été organisee. (17,
18, 19)

Concernant le recours aux examens complémentaires, SOPHIA a un impact positif
sur la réalisation des examens de surveillance du diabéte a 1 an. Cet effet

s'atténue apres la premiere année.
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Concernant l'aspect financier, I'évolution & 1 an sur I'ensemble des dépenses n'est
pas significative et, quand elle I'est en fonction du poste de dépense, elle est
supérieure chez les adhérents. On y retrouve une augmentation de la
consommation des dépenses de soins de ville chez les adhérents, mais Iégére,

liée essentiellement au recours aux spécialistes et aux produits et prestations.

Cette premiere évaluation a 1 an a conduit & la réflexion sur des aménagements
du programme, essentiellement centré sur le profil du patient (haut risque

cardiovasculaire par exemple).

Concernant le ressenti des médecins généralistes, I'étude de satisfaction de

SOPHIA en 2014 (20) a interrogé 504 médecins ayant des patients éligibles.

La perception du systeme y apparait plutét favorable avec plus de 3/4 des
médecins généralistes qui considére que c'est le réle de I'Assurance Maladie de
proposer un systeme d'accompagnement tel que SOPHIA. Les 2/3 des médecins
généralistes ont une opinion positive du service. Il apparait comme un bon
complément a leur prise en charge qui favorise I'observance des traitements et des

examens de suivi, et aide les patients a faire évoluer leurs habitudes de vie.

Ces meédecins voient en SOPHIA un outil d'éducation thérapeutique pour leurs

patients.

Une part non négligeable des médecins généralistes a constaté une évolution des
habitudes de leurs patients inscrits au service SOPHIA : plus d’1/3 estime que la
compréhension de leurs conseils s’est améliorée et a constaté davantage
d’aisance de leurs patients pour poser des guestions en lien avec leur diabéte ou
parler des difficultés rencontrées. Pres d’'un médecin sur deux a constaté un

changement de comportement chez ses patients diabétiques inscrits.

Seuls 4 médecins sur 10 parlent du service a leurs patients et ont tendance a les

inciter a s'inscrire.
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OBJECTIF
L'impact de SOPHIA sur la prise en charge globale des patients diabétiques de
type 2 par les médecins généralistes n'a été que peu évalué et ce depuis quelques

annees. (20)

D'apres I' étude de satisfaction de 2014, les médecins sont plutdt favorables au

systeme, mais lI'adhésion des patients reste faible.

Se pose alors l'interrogation sur l'origine de ce faible taux d'adhésion, les médecins

pourraient-ils étre un frein ?

Quel effet peut avoir le systeme SOPHIA sur les freins a I'éducation thérapeutique,
nutritionnelle et d'activité physique, qUENTRED avait relevé lors de la prise en

charge des patients diabétiques de type 2 par les médecins généralistes ?(2)
Les médecins généralistes ont ils une bonne connaissance de ce systeme ?

Quels aménagements possibles au systéme permettraient d'obtenir une meilleure
adhésion des médecins généralistes afin de recommander davantage le systeme

comme un outil de la prise en charge globale des patients diabétiques de type 2 ?

Une étude qualitative apparait comme un bon moyen d'étudier les représentations

et les comportements des médecins généralistes vis a vis de SOPHIA. (21)

Pour ne pas souffrir de la restriction d'un questionnaire et de l'orientation ou de la
limitation des opinions relevées, j'ai décidé d'évaluer ce ressenti chez un panel de

meédecins généralistes selon une méthode d'analyse qualitative par focus group.
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Matériel et méthodes

Population

La population choisie a été un panel de médecins généralistes lorrains.

L'échantillonage ne recherche pas la représentativité, le but est un
"échantillonnage en variation maximale". La construction de I'échantillon s'appuie

donc sur la recherche de diversité d'opinions. (21)

Pour ce faire, des médecins généralistes ont été sollicités selon des variables

jugées pertinentes :

e hommes et femmes,

e de tout age,

e remplacants ou installés, depuis plus ou moins longtemps,
e avec une activité rurale ou urbaine,

¢ plus ou moins proche d'un centre hospitalier,

e avec une activité d'enseignement ou non,

e avec des compétences en éducation thérapeutique ou non.

Pour obtenir un plus grand nombre de réponses positives, je me suis tourné vers

des médecins que je connais.

Les médecins ont été sollicités directement soit par téléphone soit par mail. Le
sujet de l'étude a été abordé des la prise de contact auprés des médecins
généralistes afin de lever leur réticence a participer. De méme, le type d'étude par

focus group nécessitant la prise de parole en groupe a été abordé.

Causes de refus

Plus de 40 médecins ont été contactés pour participer a cette étude.

Outre les indisponibilités temporelles, et les refus de participer a des études
d'opinions, la principale cause de refus est un désintérét par ces médecins

généralistes pour le systéeme SOPHIA.

Ce motif de refus est déja un avis en soi et qui souvent est associé a un souhait de

recours a des organisations de soins de proximité (diététicienne financée, temps
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médical d'ETP...) et non a une centralisation du systeme. Ces médecins souhaitent
que la place du "Spécialiste en Médecine Générale soit un pivot du systeme de
santé " pour ces patients atteints de maladie chronique. (propos recueillis lors

d'échanges par mail).

4 médecins ayant initialement accepté de participer a cette étude se sont désistés

dans les 2 derniéres semaines précédant les focus groups.

Entretiens collectifs

Nous avons élaboré un scénario pour la réalisation d'entretiens collectifs de type
focus group.(22) Ce canevas de type semi-structuré a été préétabli et discuté afin
d'étudier la variété des opinions, d'identifier des idées nouvelles et de mettre en
évidence des problématiques qui pourraient étre creusées dans le cadre d'une

enquéte plus approfondie.

La trame des focus groups a été construite afin d'explorer les connaissances du
systeme SOPHIA, les expériences personnelles de chacun, les attentes
concernant les structures relais d'ETP ainsi que les difficultés persistantes a la
réalisation d'ETP en médecine générale.
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Voici la trame avec les 6 grands themes abordés et les probes préétablis (points
importants & aborder) :

1. Que représente SOPHIA pour vous ?

Pas de probes particulier, chacun doit prendre la parole

2. Quelle est votre expérience personnelle concernant vos patients inscrits au
service SOPHIA ?
Probes :
a. Sentiment personnel

b. Retour des patients

3. Qu'attendez-vous d'un service d'accompagnement comme SOPHIA ?

Pas de probes particulier, chacun doit prendre la parole

4. Quelles sont les difficultés et obstacles pour I'éducation thérapeutique que
VOUS rencontrez avec vos patients diabétiques de type 2 ?

Pas de probes particulier, chacun doit prendre la parole

5. Pour quelles raisons recommandez-vous/ ne recommandez-vous pas
SOPHIA a vos patients ?
Probes :
a. Raisons de recommandations

b. Raisons de non recommandations
6. Dans quelles mesures recommanderiez-vous davantage SOPHIA a vos

patients ?

Pas de probes particulier, chacun doit prendre la parole
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Pour la réalisation des focus groups, j'ai pris le réle de modérateur afin d'assurer
une conduite de la réunion selon la trame de I'entretien et de répondre aux
éventuelles questions des participants. Mon épouse, n'étant pas meédecin et
n‘ayant aucune connaissance de SOPHIA, a pris le réle d'observateur. Elle n'a

participé ni a I'animation ni au débat.

Le choix du lieu de réalisation a été porté sur un lieu convivial, neutre et calme,
permettant un focus group détendu et dans une atmosphére propice a la

discussion.
Les médecins se sont installés dans I'ordre de leur choix autour d'une table.

Au début de chaque focus group, le principe de celui-ci concernant I'anonymat, la
liberté d'opinion, l'absence de jugement a été rappelé. Le déroulement de la
séance a été expliqué ainsi que le contexte et les objectifs de ces focus groups.
Les questions permettant d'aborder les différents themes étaient lues a haute voix

et apparaissaient sur une présentation sur ordinateur.

2 focus groups ont pu étre formés avec 4 médecins participants, en fonction des

disponibilités de chacun.

Au dernier moment, un des participants du second groupe s'est désisté par faute
de temps.

Données collectées
Au cours des focus groups, des enregistrements audio et vidéo ont été réalisés
permettant le recueil des expressions verbales et non verbales lors des

discussions.

Une autorisation et un consentement pour ces enregistrements ont été signés par
chaque participant. (Annexe 1) Cette autorisation a été inspirée selon la boite a
outils mise a disposition par le ministere de ['éducation nationale, de

I'enseignement supérieur et de la recherche sur son site internet : EDUSCOL.

Avant chaque focus group, un questionnaire permettant d'explorer le profil des
participants a été rempli par chacun d'eux.
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Une retranscription compléte des focus groups avec une écoute et un visionnage
des enregistrement a été réalisée. L’anonymisation des participants et personnes

cités a été faite lors de la retranscription du verbatim (23). (Annexe 3 A-B-C)

Groupe supplémentaire

Devant le faible nombre final de médecins ayant accepté de participer au 2
premiers focus groups, le recueil de données a été complété en organisant une
nouvelle réunion a une date ultérieure. Par cette nouvelle rencontre, des médecins
qui initialement n'étaient pas disponibles faute de temps ont été relancés. Ayant
élargi mes sollicitations a de nombreux médecins, 3 nouveaux médecins ont

accepté de rejoindre ce nouveau groupe.

Perspective d'analyse
L'analyse des données recueillies repose sur une "théorisation ancrée" (21). Les
données ont été recueillies puis analysées sans aucune hypothése d'analyse. Elle

est purement interprétative des données de focus groups.

L'analyse du verbatim se fait par analyse thématique en identifiant les mots ou
expressions porteurs de sens (21). Ces thémes sont confrontés, regroupés et

classés en sous-themes pour chaque question.

Au final une analyse en grands themes a été réalisée sur I'ensemble des

discussions.
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Résultats

La population
La population finale est formée de 10 médecins généralistes : 3 remplacants (1
par réunion) et 7 médecins installés. Le ratio homme/femme est de 7 pour 3.

B Homme

B Femme

Répartition des sexes.

Au cours de la discussion, un des participants a décrit son inscription au
programme SOPHIA en tant que patient dans le programme Asthme.

5 médecins ont 40 ans ou moins et 3 médecins ont plus de 55 ans.

m Age < =40 ans

Age > 55 ans

Entre 40 et 55
ans

Répartition des ages.

Chez les médecins installés, 4 sont installés depuis plus d'une vingtaine d'années,
le dernier depuis 1 an.

M Plus de 20 ans

B Moins de 20
ans

Remplagant

Répartition de la durée d'installation.

Pour ces médecins, l'activité est une activité essentiellement rurale.
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3 des médecins pratiguent en maison de santé pluri

un établissement qui

propose

aux

patients

un

programme

professionnelle,

dont

d'éducation

thérapeutique, pour les patients en lien avec la maison du diabéete du secteur.

3 médecins exercent a plus de 50 kilométres du CHRU.

80

60

40

20

| ]1

0+

il

123456782910

MW Distance CH

Distance CHRU

Distance du CH/CHRU.

2 médecins ont des capacités ou ont recu une formation en éducation

thérapeutique.

3 médecins sont enseignants ou maitres de stage.

Avant ces réunions, les médecins ne se connaissaient pas tous.

OUI/NON OUI/NON OUI/NON
Focus Activité MG/mixte Année Lieux activité Type d'exercice Enseignant | Formation | Distance (km)
group Age|Sexe (Préciser) Installé [d'installation| Urbain/Semi-Rural/Rural | Maison médicale/Cabinet | Maitre stage ETP CHU/CH
1 31| M MG (remplagant) NON X Rural et semi-rural Divers NON NON X
1 52 F MG oul 1996 Rural MSP oul oul 74
1 45 M MG oul 1998 Semi-rural Cabinet NON NON 10
1 33 M MG oul 2015 Rural MSP NON NON 65
MG Qul
CAMU (capacité médecine urgence)
2 56| M Mesothérapie oul 1993 Semi-rural Cabinet oul (ancienne) 35/15
2 28| M MG (remplagant) NON X Divers Les 2 NON NON X
MG
2 65| M Angiologie oul 1984 Rural Cabinet de groupe oul NON 5
MG (remplagant)
DU plaies et cicatrisation
3 36 F Homéopathie NON X Semi-rural MSP NON NON 10
3 40 F MG Qul 2007 Semi-rural Cabinet de groupe NON NON 70/ 15
3 58| M MG oul 1994 Urbain Cabinet de groupe NON NON 20

Tableau de synthése des variables caractérisant les médecins généralistes participants
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La réunion

Les réunions se sont passées dans la bonne ambiance, avec des rires, des traits
d'’humours et des tutoiements entre les médecins. L'ambiance s'est détendue
progressivement au fur et a mesure que les soirées avancaient. Les 2 premieres
réunions ont eu lieu dans le méme établissement de restauration, la troisieme dans
une salle communale. Un pot de remerciement pour leur participation était partagé

a la fin de chaque réunion avec les médecins.

FOCUS GROUP 1

Au cours de la premiére réunion sont apparus 2 leaders de paroles qui prenaient
facilement la parole et s'exprimaient longuement. Aprés lintervention de ces 2
leaders, les 2 autres médecins ne prenaient pas forcément la parole et ils étaient

sollicités en ce sens.

Au cours des échanges ces leaders de paroles n'ont pas toujours été leader

d'opinion mais ont permis de lancer les discussions.

Il est apparu aprés la séance d'enregistrement et de thémes abordés, pendant le
pot, une reprise de la discussion a propos de SOPHIA. Jai transcris ce qu'il en

ressortait et cela a amené des informations complémentaires a la discussion.

FOCUS GROUP 2

Lors de la seconde réunion, avec un nombre plus restreint de médecins, il n'y a
pas eu de leader de paroles. Le médecin remplacant, moins expérimenté,
participait moins a la conversation et il était sollicité pour qu'il prenne davantage la

parole.

Comme pour la premiére réunion, la discussion a repris au cours du pot servi a la

fin de I'entretien enregistré.

FOCUS GROUP 3
Le dernier focus group a eu, a peu de choses prés, la méme forme de discussion
gue le second, avec les 2 médecins installés qui discutaient plus facilement de leur

opinion. Lors des discussions le médecin remplacant restait plus en retrait. Chacun
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a tout de méme exprimé son opinion et des discussions, avec de plus en plus

échanges, ont eu lieu, au fur et & mesure que la soirée avancait.

Comme les deux premiers groupes, la conversation s'est poursuivie apres l'arrét

de I'enregistrement.

Méthode d'analyse

A partir du verbatim, des grands themes de réponse que l'on pouvait relever dans
les différents groupes ont été identifiés. Le but était de coder les idées en
décontextualisant les idées fortes. Certains themes sont communs a plusieurs
groupes. Certaines idées quant a elles sont propres a un groupe ou a un

médecin.

Dans le titre de chaque grand théme, on retrouvera de quel focus group émane

cette idée.

Ces grands themes ne sont pas classés par ordre d'importance, mais par ordre

d'apparition dans les discussions du premier au dernier groupe.

Je recontextualise en structurant les idées dans la discussion.
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Que représente SOPHIA pour vous ?

Une aide pour le médecin (focus group 1 et 3)
Tous les médecins dans ces groupes sont d'accord pour estimer que SOPHIA est

"une aide supplémentaire"” a la prise en charge globale des patients diabétiques.

Plusieurs affirment que lors de l'inclusion dans SOPHIA, la nécessité de remplir un
dossier (Annexe 2) sur lequel sont demandés des résultats biologiques, des
informations sur le suivi médical, des complications, permet de refaire le point sur
le dossier du patient. Un des médecins estime que ce dossier d'information est
semblable & ce qui est demandé lors de la consultation approfondie pour les
patients bénéficiant d'une ALD, et que la réalisation du dossier de SOPHIA
permettait de refaire le point, avant que cette consultation spécifigue ne soit mise
en place (juillet 2014).

Les médecins considerent que c'est une aide, mais que le retour qu'ils en ont

provient des patients eux-mémes.

Informations complémentaires pour le patient (focus group 1)

Pour la moitié des médecins de ce groupe, SOPHIA représente un complément
d'information pour les patients, "une mine d'informations pour le patient qui en a
besoin". Ces informations concernent la nutrition, l'activité physique, des conseils
d'hygiene de vie. Cela vient renforcer le message transmis par le médecin, et "ca

permet d'insister surtout chez les patients qui sont un peu récalcitrants”.

Pour les médecins, le systeme permet également de renforcer leur message de
prévention, essentiellement sur la nécessité du suivi médical "¢ca nous appuie sur

I'importance de certaines préventions”, "apres ¢a (ne) nous empéche pas de faire

notre dosage".

Santé publique (focus group 2)
Le second groupe percoit essentiellement SOPHIA comme un systéme de
médecine préventive dans une démarche de santé publique. En effet, ces

meédecins de soins primaires voient en SOPHIA un acteur du systeme de santé,
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sans réellement savoir a quel niveau de la prise en charge des patients s'adresse

un tel systeme.

Un des médecins remplagants n'a aucune idée de ce qu'est SOPHIA et n'en n'a

jamais entendu parler.

Contact avec les patients (focus group 2 et 3)

Pour les médecins, SOPHIA est un systéme qui contacte les patients volontaires
de disposer d'un temps de discussion avec eux. lls estiment que c'est aussi un
moyen pour leurs patients d'avoir accés a des réponsesen dehors des
consultations. Cela peut correspondre a une sorte de complément d'information

mais également a un complément de disponibilité pour les patients.

Présenté il y a longtemps (focus group 3)
Les médecins se souviennent de conseilleres/conseillers de la CPAM qui, il y a 8
ans, étaient venus leur présenter le systeme a la phase expérimentale. Depuis les

médecins ne se souviennent pas avoir été relanceés par la CPAM a ce sujet.

Globalement, les médecins remplacants ont une moins bonne idée de ce qu'est le
systéme SOPHIA.
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Quelle est votre expérience personnelle concernant vos patients inscrits au

service SOPHIA ?

Retour par le patient (focus group 1 et 2 et 3)

Certains médecins installés savent exactement quel patient est inscrit a SOPHIA et
déclarent recevoir un listing de leurs patients qui sont suivis par le systeme. Un des
médecins s'est connecté a son compte professionnel avant de participer a la

réunion et a pris connaissance des patients inscrits au systeme.

Initialement les médecins avaient un retour par les patients inscrits, mais depuis
cette phase d'inclusion ils ne savent pas qui est encore en lien avec le systeme. lls

n‘ont désormais plus de retour de ces patients.

Les remplacants n'ont, pour leur part, que peu de retour de la part des patients. En
effet, du fait de leur courte durée de remplacement, ils ne sont pas a méme
d'aborder des sujets de suivipar des professionnels extérieurs lors des

consultations pour maladie chronique.

Tous les patients inclus sont satisfaits (focus group 1)

Tous les médecins sont unanimes pour dire qu'il n'y a pas de patients décus du
systéeme, "ils sont contents, les échanges se passent bien effectivement”. lls
considerent que l'accompagnement bienveillant sous forme de conseils est
toujours bien percu par leurs patients. Un des médecins affirme que de toute fagon
les seuls patients qui peuvent étre "rebelles, sont rebelles avec nous et sont
rebelles avec SOPHIA et n'adherent & rien". Cette affirmation est soutenue par

['affirmation de téte d'autres médecins.

Pour le médecin remplacant, il n'a pas de retour sur le systeme du fait du
changement régulier de lieux de pratique. Il déclare proposer l'adhésion au
systeme a ses patients et ces derniers sont satisfaits d'avoir une source

d'informations vérifiées.
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Moyen alternatif, autre approche (focus group 1)

Pour le médecin qui dispose d'un atelier d'éducation thérapeutique au sein de la
maison de santé pluridisciplinaire, SOPHIA permet de proposer un autre moyen
d'éducation thérapeutique sans nécessité de déplacement. Certains patients, plus
timides ou difficilement mobilisables, acceptent plus facilement les conseils

téléphoniques plutét que les réunions en groupe dans un lieu donné.

SOPHIA apparait comme une approche différente que les ateliers d'éducation
thérapeutigue, puisqu'il n'y a pas d'intéractions entre les patients. Ce médecin
suggere que le message transmis soit percu de maniere différente par le patient :
en atelier d'éducation thérapeutique, les patients créent leur formation et
échangent entre eux; lors des appels de SOPHIA, un professionnel de santé autre

gue leur médecin leur transmet un message, un conseil concernant leur maladie.

Surveillance des pratiques médicales (focus group 2)

Sans entrer dans une psychose, un des médecins du groupe a quand méme émis
I'idée que dans le systeme SOPHIA, par ses contacts téléphoniques et
I'interrogation des patients sur le suivi des mesures de surveillance du diabete, il
existe un aspect de surveillance des pratiques médicales. Il admet dans la suite
gu'un tel discours aupres des patients permet également une meilleure adhésion

de ces derniers aux recommandations de leur médecin.

Volonté des patients (focus group 3)

Selon la quasi unanimité des médecins, les patients sont initiateurs de l'idée de
rejoindre le systéme d'inclusion dans SOPHIA. Finalement, peu de médecins ont
proposé et convaincu leur patient a le rejoindre. Les médecins déclarent ne
pas proposer le systéeme a leur patient, soit parce qu'ils n'y pensent pas, soit parce

gu'ils ne sont pas convaincus du bénéfice rendu.

Fonctionnement obscur (focus group 3)
La stratification des patients pour les méthodes de rappel, leur fréquence et les

thémes abordés ne sont pas connus des médecins. lls sont donc suspicieux et
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considérent que ce systéeme est obscur de par son fonctionnement. Les médecins
ne connaissent pas les interactions exactes entre SOPHIA et leurs patients. lls

présentent donc une certaine retenue vis a vis de SOPHIA.
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Qu'attendez vous d'un service d'accompagnement comme SOPHIA ?

Prendre du temps avec les patients (focus group 1 et 2 et 3)
Les médecins sont daccord dans leurs attentes pour un systéme
d'accompagnement comme SOPHIA. lls esperent qu'un tel systéeme prenne du

temps avec leurs patients : "si ils ont le temps d'aborder la nutrition;

"éventuellement ils peuvent prendre peut étre plus de temps que nous"; "un
complément pour les éléments ou on ne passe pas assez de temps”; "ils ont
davantage de disponibilités que nous"; "on (en) attend ... un temps un peu plus

long avec les patients”, "On n'a pas toujours le temps de le faire", "lls ont plus de

temps que nous en pratique en fait"...

Un des médecins considére gqu'avant I'existence d'un systeme comme SOPHIA, il
faisait de l'information aux patients mais que c'est un outil supplémentaire qui

permet de passer plus de temps avec les patients.

Echange patient-médecin (focus group 1)

Certains médecins sont aussi d'accord pour qu'un tel systeme fasse de la
prévention et du rappel sur les nécessités de suivi régulier du diabete et de ses
complications. En effet, ils considerent que dans la consultation de médecine
générale, le suivi régulier peut étre parfois retardé par différents facteurs et que le
fait d'informer le patient permet au médecin et au patient de discuter sur le bon
suivi des examens complémentaires et de réaliser ces mesures de suivi. "C'est
utile & la fois, oui sur I'éducation, et puis un suivi des recommandations par rapport

au suivi de son diabete."

Connaissances de la maladie par le patient (focus group 1 et 3)

Un tel systéme permet aussi pour le patient d'avoir un impact sur la connaissance
de sa maladie et de comprendre les mesures de suivi et de dépistage. Les
médecins souhaitent qu'un tel systeme soit un appui, un relais de leur message
d'éducation, de prévention, et un complément sur certaines informations, " (que)

le patient prenne conscience que le diabéte c'est une saloperie”.
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Vu le temps passé avec les patients, ils souhaitent qu'un tel systeme puisse rentrer
davantage dans les détails, tant sur la prise en charge nutritionnelle que médicale.

Relais a I'éducation thérapeutique et complément d'information (focus group 1
et2et3)

Certains médecins affirment ne pas avoir forcément les compétences en diététique
pour permettre un message clair. Le systeme, soit par ses appels soit par la
plateforme internet et sa base de données, permet un message plus approprié. lls
attendent essentiellement qu'un tel systeme appuie leur message sur les mesures
hygiéno-diététiques recommandées pour les patients diabétiques. lls attendent
vraiment de se faire “"épauler” et que ce systetme soit un

"service rendu supplémentaire” dans la prise en charge globale des patients.

Egalement concernant les autres pans de I'éducation thérapeutique, les médecins
souhaitent qu'un systéme d'accompagnement soit un relais a [|'éducation
thérapeutigue avec une répétition du message mais de maniere différente, "ca
remet si vous voulez une couche, apres, par quelgu'un dautre...","Leur redire les
choses. Faire attention a leurs pieds; " que le message transmis soit également
d'une certaine maniére "plus pratigue" dans la vie des patients. Lors de ses
consultations, le médecin fournit les recommandations et voudrait que le systeme
permette d'ancrer celles-ci dans la vie quotidienne en prenant le temps de discuter

avec les patients.
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Quelles sont les difficultés et obstacles pour I'éducation thérapeutique que vous

rencontrez avec vos patients diabétiques de type 2 ?

Le patient lui-méme (focus group 1 et 2 et 3)

Idées regues

Les premieres difficultés relevées par les médecins sont essentiellement centrées
sur le patient. En effet, ils considerent que certaines personnalités de patients sont
un frein a I'éducation thérapeutique. Les patients qui ont des idées recues, ceux
qui ont déja eu une information, quelle que soit sa nature, et plus généralement
ceux qui ont une histoire plus ancienne avec la maladie sont plus résistants a un
nouveau message d'éducation thérapeutique que les patients "naifs", pour qui le

diagnostic est plus récent.

Motivation

Le frein relevé par les médecins est également la motivation du patient. Il apparait
dans le discours des médecins que les patients sont parfois démissionnaires des
mesures hygiéno-diététiques qui peuvent étre transmises par I'éducation
thérapeutique des patients, au profit de la médication. "De la motivation du patient

plus sur le médicament qu'autre chose"”, "qui ne leur demandent pas

d'investissement personnel".

Les compétences du médecin (focus group 1 et 2 et 3)

Pédagogie

Ensuite les médecins considerent que leur propre compétence en éducation
thérapeutigue est un frein. En effet, en terme de pédagogie et de communication,
certains médecins considerent ne pas forcément avoir les capacités pédagogiques
permettant une bonne compréhension du message transmis. La peur de ne pas

étre complet dans son message leur apparait également comme une difficulte.
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Statut de remplacant

Dans le méme theme, on retrouve également chez les médecins remplacgants la
difficulté de mettre en ceuvre une telle pratique lors de leur prise en charge
éphémere chez des patients suivis pour maladie chronique. Parfois, leur qualité de
remplacant est un levier pour certains messages chez quelques patients, parfois

cette qualité est un obstacle.

Motivation du médecin
Les médecins reconnaissent également avoir démissionné de ce réle d'éducation
par moment. lls se disent "fatalistes" et, par ce sentiment, manquer de motivation

et d'investissement afin de mettre en ceuvre de I'éducation thérapeutique.

Nutrition

Les médecins reconnaissent également que leur connaissance en terme de
conseil de prise en charge nutritionnelle ou d'activité physique, par exemple pour
les patients diabétiques, ne leur permet pas d'avoir une approche sereine de
I'éducation thérapeutigue dans ce sens. lls considerent que I'approche

nutritionnelle reléve plus des compétences d'une diététicienne.

La chronologie(focus group 1 et 3)

Une difficulté également relevée est le choix de l'instant. En effet, il apparait qu'il
est quasiment impossible de faire une consultation d'annonce de la maladie en
méme temps que |'éducation thérapeutique et les informations nutritionnelles. Le
patient n'est pas enclin a recevoir toutes ces informations lors d'une seule
consultation, "entre l'annonce du diagnostic, et ensuite tout ce qu'on va lui

demander de faire, les objectifs, l'intérét...", "il y a tellement de choses a expliquer”;

"la contrainte temps aussi, ¢a prend du temps de tout expliquer...". Chaque
meédecin est conscient que lors de la consultation d'annonce, une fois le diagnostic
annoncé, le patient n'est pas disposé a recevoir une telle éducation, et chacun
s'organise pour surmonter cette difficulté : réaliser une seconde consultation

rapprochée, organiser cette information au fur et a mesure, ...
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Pour que le message puisse étre accepté par le patient, il faut une bonne
synchronisation entre la disponibilité d'esprit et d'écoute du patient et I'éducation

qgue le médecin souhaite fournir.

L'éducation thérapeutiqgue dans cette maladie chronique apparait comme un enjeu

de la prise en charge au long cours, "¢a s'affine au fil du temps".

Le manque de temps et financement (Focus group 2)
Les médecins reconnaissent ne pas pouvoir faire d'éducation thérapeutique au

cours de leur consultation de médecine générale.

lIsn'ont pas letemps de mettre en oeuvre des mesures d'éducation
thérapeutique. Des structures relais locales, comme la maison du diabéte,
ont permis de les aider dans cette prise en charge, mais un manque de temps

persiste.

Dans la discussion, émerge alors lidée de réunion/consultation groupée,
permettant une organisation avec un temps imparti pour une éducation pour
plusieurs patients, en lien avec les ateliers d'éducation thérapeutique hospitaliers.

Suivant cette idée vient la question de la remunération d'une telle réunion.

L'aspect pratique de la nutrition (Focus group 2 et 3)

Un des médecins ayant une expérience hospitaliére en diabétologie, explique que
le manque d'aspect pratique lors des consultations est un frein a I'éducation
thérapeutigue des patients diabétiques de type 2 et essentiellement sur le plan de
la nutrition. En effet, que ce soit des consultations de médecine générale ou de
spécialité, lI'aspect nutritionnel et diététigue n'est abordé que par des notions de
recommandations. Que ce soit pour les patients diabétiques ou les patients
obéeses, ce médecin souhaiterait le retour de cours/ateliers d'éducation diététique

dans une cuisine, en préparant des repas dits "thérapeutiques".

Mais de maniere générale, les médecins considerent que les discussions sur
I'alimentation et les conseils nutritionnels avec leurs patients sont compliqués.
Certains ont peur de mal faire avec l'utilisation de mot a consonance répréhensive,

par exemple.
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Pour quelle raison recommandez-vous/ ne recommandez-vous pas SOPHIA a

vos patients ?

A - Recommandations

Compléments d'informations pour le patient (focus group 2)

Les meédecins recommandent la participation a SOPHIA pour compléter
I'information fournie a leurs patients. Au cours des discussions, les médecins sont
d'accord pour dire qu'aujourd’hui, aucun d'eux ne recommande
SOPHIA réellement, aucun n'est instigateur de la démarche d'inscription a
SOPHIA. lIs ne recommandent l'adhésion a SOPHIA qu'a leurs patients qui les

interrogent au sujet de ce systéme, mais n'‘en sont pas a l'initiative.

De la méme maniére, le fait de provoquer une redite du message transmis par le

médecin apparait comme un attrait a la recommandation.

B - Non recommandations

La méconnaissance du systéme par les médecins(focus group 1 et 3)

Les médecins ne recommandant pas SOPHIA le font devant une méconnaissance
du systéme, tant par son fonctionnement que par l'intérét pour les patients. lls se
voient mal recommander un systéme sans pouvoir informer davantage le patient
sur les modalités de suivi, le nombre d'appels, le temps passé, les informations
abordées... lls ne se sentent pas convaincus par le systeme et ne peuvent donc

convaincre leurs patients.

Certains médecins ignorent la présence d'une plateforme internet avec des
données vérifiées par un conseil scientifique; ce qui ne leur permet pas de le

recommander.
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La charge administrative a l'inclusion (focus group 1 et 2)

lls considerent que l'inclusion des patients dans le systeme est tres chronophage.
Les médecins installés depuis plus longtemps considerent que linclusion des
patients dans SOPHIA correspond a une consultation approfondie pour les ALD
(CA). La nécessité de remplir un questionnaire pour les patients a inclure surajoute

a la charge de travail des médecins.

La place de SOPHIA dans la prise en charge (focus group 1 et 2 et 3)

L'impression de strate supplémentaire sans coordination est un probléme qui
s'ajoute a ceux existant dans la prise en charge globale des patients diabétiques
dans le paysage médico-socio-administratif pour les patients. Les médecins
n‘arrivent pas a déterminer la place de SOPHIA dans la prise en charge globale

des patients.

L'absence de sollicitation des médecins par le systeme (focus group 1 et 3)

D'autres médecins ne recommandent pas SOPHIA, parce qu'ils n'y pensent pas
forcément. L'adhésion au systéme est toujours initi€ée par le patient qui recoit un
courrier de la caisse. Un autre médecin a ajouté que certains patients faisant partie
du régime fonctionnaire et qui ont recu le courrier incitatif sont venus lui parler du
systeme. Ce méme médecin trouve dommage que certains patients intéressés par
le systeme mais relevant de la caisse MGEL ou autre ne puissent pas bénéficier
du systeme. Ces mémes patients expriment d'ailleurs leur mécontentement lors de
leur consultation. D'autres médecins dans les différents groupes expriment la

méme impression devant la limitation des inclusions a certaines caisses.

Les médecins souhaitent "que SOPHIA se gere tout seul". lls accepteraient que le
systéme SOPHIA et la CPAM, via leur base de données, sollicitent les médecins
en les informant de la possibilité d'inclure tel ou tel patient.

Les médecins installés depuis plus longtemps rappellent qu'initialement les
patients venaient par dizaine avec leur courrier incitatif et que désormais, seuls les

nouveaux diabétiques sont sollicités, ce qui fait beaucoup moins de patients.
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L'antécédent de refus des patients (focus group 1)

Pour les patients anciennement sollicités et qui avaient décliné l'adhésion, les
médecins ne leur recommandent ou ne leur reproposent pas, partant du postulat
que le refus était basé sur une hostilité au systeme. Les médecins ont recu lors de
la mise en place de SOPHIA un courrier informatif du refus du patient a lI'adhésion

au systeme.

Les médecins plus jeunes, nouvellement installés ou remplagants, informent les

patients sur I'existence du systeme.

Le manque de retour au médecin (focus group 1 et 3)

Le mangue de retour auprés des médecins est un frein a la recommandation. En
effet, "ce qui est regrettable c'est qu'on ne recoive pas tout", les meédecins
regrettent ne pas étre informés des échanges avec les patients, tant sur les

informations écrites que sur les discussions téléphoniques et des themes abordés.

Le bénéfice faible pour le patient(focus group 2 et 3)

Une impression globale de bénéfice faible en terme de santé publique comparé au
temps et a linvestissement de moyens dans le programme est un frein a la
recommandation. Le fait de la non-inclusion de tous les patients diabétiques, quelle
que soit leur caisse, leur traitement ou non, renforce le sentiment de bénéfice

minime du systeme.

Dans les discussions apres les réunions, les médecins déplorent que I'éducation
thérapeutique aujourd'hui, que ce soit celle transmise a I'hépital ou par SOPHIA,
leur parvienne aprés une durée d'évolution de la maladie. C'est encore plus
flagrant a I'n6pital puisque la population hospitaliere est essentiellement constituée
de patients insulinorequérants ou présentants des complications du diabete. Pour
SOPHIA, la nécessité de traitement médicamenteux depuis plusieurs ordonnances
(3 sur une durée de 1 année) est également un retard a la prise en charge
éducative. Les médecins estiment que I'éducation thérapeutique doit étre réalisée

au début de la prise en charge du malade pour gqu'elle soit efficace,.
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Le contact téléphonique (focus group 2)

Certains médecins expriment leur interrogation sur l'efficacité d'une éducation
thérapeutigue fournie par contact téléphonique et non entretien direct ou réunion
de groupe d'information. lls considérent que les patients seraient plus enclins a
recevoir et a adhérer a une démarche éducative lors d'échanges avec une

présence physigue des intervenants.

L'impression d'abandon des patients par leur médecin (focus group 3)

Certains médecins n'osent pas proposer le recours a SOPHIA devant I'impression
de se débarrasser de leur réle éducatif auprés de leurs patients. lls pensent que le
patient percevrait cette démarche comme un abandon : qu'aprés linformation
donnée initialement, le reste des questionnements se verrait avec SOPHIA et le

meédecin généraliste ne voudrait plus alors étre sollicité pour ce sujet.
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Dans quelles mesures recommanderiez-vous davantage SOPHIA a vos patients ?

Plus de retour / d'échange avec SOPHIA pour les médecins (focus group 1 et 2 et
3)

Les médecins souhaitent étre davantage tenus au courant des appels, des thémes
abordés, des discussions avec leurs patients. Cet échange d'informations avec
SOPHIA permettrait au médecin de rebondir sur l'information et d'aboutir a une
démarche conjointe d'éducation thérapeutique avec le patient. Tous les médecins
sont d'accord pour dire que par exemple si un patient était sensibilisé a la nutrition
avec des conseils diététigues visant une perte de poids ou autre, lors de la
consultation suivante le médecin informé pourrait s'enquérir des modifications
adoptées par le patient et I'encourager en ce sens. Sans information retour, le

médecin ne peut pas appuyer le message transmis par SOPHIA.

lls souhaitent étre davantage informés sur le contenu des discussions, des
modalités de choix de théme pour les patients; connaitre le "plan d'action” de
SOPHIA. Chacun souhaite gu'il existe un vrai lien entre leur pratique et le systeme
SOPHIA et que tous travaillent ensemble. " Qu'une fois par an, une fois tous les six
mois, ils nous envoient... je sais pas... une conclusion ou un récapitulatif des

échanges"

Alléger la charge administrative (focus group 2)

Les médecins souhaitent que linclusion dans SOPHIA soit facilitée par des
démarches administratives (questionnaires) moins longues, que les patients
éligibles soient tracés afin d'arriver a une optimisation administrative. L'inclusion ne

devrait pas étre une contrainte pour les médecins mais une formalité.
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Poursuite de discussion

Raccourcir la durée entre inclusion et contact (focus group 1)

Lors de la poursuite de la discussion, le médecin adhérent a SOPHIA ASTHME a
révélé qu'il était surpris de la durée entre l'adhésion au systeme et le premier
contact par celui-ci. En effet, il s'est écoulé plusieurs mois avant qu'il ne soit
rappelé et il considérait que cela pouvait étre un frein a la bonne acceptation des
conseils par les patients. Les autres médecins sont d'accord sur l'idée qu'une
durée trop longue entre linclusion et le premier contact peut conduire a une

mauvaise adhésion voire une perte d'intérét pour le systeme par les patients.

Education thérapeutique en groupe (focus group 2)
Les meédecins souhaitent que I'éducation thérapeutique de leurs patients soit
organisée, comme a la maison du diabete, par des professionnels médicaux

ou para-médicaux, en groupe et dans des structures adaptées.

Stratification (focus group 3)

Les médecins, bien qu'informés des critéeres de gravité et des facteurs de risques
cardiovasculaires, souhaitent étre davantage tenus au courant des méthodes de
stratification des patients en fonction de leur facteurs de risques. En effet, ils
considérent que si le systeme SOPHIA utilise une telle méthode, ils pourraient
dans leur pratique avoir des objectifs plus stricts avec les patients fragiles,

considérés a plus haut risque par le comité scientifique de SOPHIA.
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Tableau résumé de I'analyse thématique

Légende :

THEMES ABORDES
ASPECTS POSITIFS

ASPECTS PLUTOT NEGATIFS
ASPECTS PLUTOT NEUTRES

Représentation de SOPHIA

|Pour le médecin

|Aide

Systéme ancien

|Pour le patient

|Source d'informations complémentaires

Démarche de santé publique
Contact particulier

Expérience personnelle avec SOPHIA

Pour le médecin

|Survei|lance des pratiques médicales

Fonctionnement obscur
Retour des échanges par les patients
Autre approche a I'ETP

|Pour le patient

|Tous les patients satisfaits

Volonté d'adhésion des patients

Attentes d'un service d'accompagnement

|Pour le médecin

|Re|ancer les échanges patient-médecin

Relais a I'ETP

|Pour le patient

|Connaissance de la maladie

Complément d'information
Prendre du temps

Diffucultés/Obstacles a I'ETP

|Pour le médecin

Compétences propres

Pégagogie
Statut de remplagant
Motivation
Manque de temps le financement
La nutrition et son aspect pratique

Pour le patient

Résistance a I'ETP

Motivation
Idées regues
Chronologie

Recommandation de SOPHIA
Non recommandation de SOPHIA

Complément d'information
Méconnaissance du systeme

Charge administrative

Placer SOPHIA dans la prise en charge
Absence de sollicitation

Antécédent de refus

Manque de retour

Impression de bénéfice faible
Contact téléphonique

Impression d'abandon des patients

Attentes pour recommandation de SOPHIA

Plus de retour
Moins de charge administrative

Autres

Raccourcir la durée entre inclusion et contact
Information des médecins sur les

modalités de stratification des risques
Favoriser I'ETP en groupe
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Discussion

Le systeme SOPHIA est un systeme d'accompagnement des patients atteints
d'une maladie chronique (pour le moment diabete et asthme). Le systeme a été
expérimenté de 2008 a 2012 et généralisé a I'ensemble du territoire francais en
2012. (17, 18)

Ce programme de I'Assurance maladie a dans ses objectifs une nécessité
d'évaluation réguliere. La CPAM a fait réaliser par un prestataire externe une
évaluation a 1 et 3 ans portant essentiellement sur les dépenses, la consommation
de soins et lI'adhésion aux recommandations. Ces évaluations ont conduit a des

aménagements du programme. (17, 18)

Pour la réalisation de cette étude d'opinion, le principal obstacle rencontré est
I'indisponibilité ou le manque d'intérét des médecins généralistes pour une telle

étude. Le recrutement en a été largement affecte.

Au cours de cette étude, les opinions relevées sont proches de celles de I'enquéte
de satisfaction organisée par la CPAM en 2014 (20). Sur la base de l'enquéte
qualitative par focus group, nous pouvons relever l'opinion, la représentation et les

comportements de ces médecins généralistes vis a vis de SOPHIA.

Pour les médecins généralistes, ce systeme apparait comme une aide utile a la

prise en charge globale du patient. (20)

Au cours de cette enquéte d'opinion, SOPHIA apparaissait comme une aide tant
sur la qualité des informations transmises, que par le temps passé avec le patient.
Les médecins généralistes considérent qu'un systéme d'accompagnement des

patients diabétiques est une bonne chose.

La CPAM est donc dans son rdle de prévention et de santé publique en mettant a

disposition un tel systeme.

Les médecins généralistes sont conscients qu'un tel systéme est globalement bien
accepté et accueilli par les patients, et que sa mise en ceuvre ne souffre pas
d'hostilité majeure. Ce systéeme de santé publique apparait comme un complément

nécessaire a la prise en charge globale des patients diabétiques.
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Cependant, en moyenne, le taux d'adhésion des patients éligibles est évalué a
24% la premiere année (rapport d'évaluation 2010-2013). Il persiste donc des

freins et des obstacles importants a la pleine adhésion des patients a ce systeme.

Les médecins, comme lors de I'étude ENTRED, déclarent de nombreux obstacles
a |I'éducation thérapeutique de leurs patients diabétiques, de maniére générale sur
leur maladie, mais également sur des informations concernant les
recommandations nutritionnelles et d'activité physique. Ces difficultés ne sont que

peu modifiées par rapport a ENTRED.

lls pensent que des obstacles émanent des patients eux-mémes, par leur
résistance a l'information. Les médecins sont tout de méme conscients qu'une
partie de cette résistance est également en lien avec leur capacité personnelle a la
pédagogie et a I'éducation thérapeutique. En effet, étant peu formés a I'éducation
thérapeutiqgue et n'ayant que quelques connaissances nutritionnelles, ils ne se
considérent pas bons pédagogues tant sur la méthode que par I'exhaustivité du
message transmis. |l apparait également qu'un manque de temps flagrant et
qu'une organisation en consultation libérale complexe sont des obstacles

empéchant une bonne éducation des patients. (24)

En ce sens, le systtme SOPHIA est comme un relais de premier choix pour
compléter le message des médecins, avec une disponibilité plus importante, du
personnel formé de fagon spécifique et sous contrdle d'un comité scientifique.

Au cours des focus group, il apparait que les médecins généralistes confondent
"éducation thérapeutique" et information sur la maladie. Cette confusion peut étre
majorée par le canevas semi-structuré des entretiens qui méle I'éducation
thérapeutigue au systeme SOPHIA. Or SOPHIA est un systeme d'information
général et non un outil d'éducation thérapeutique. L'information sur une maladie
n'‘est en soit pas une éducation thérapeutique du patient. L'ETP a en soit des
finalités spécifiques : l'acquisition de compétences d'autosoins et de compétences
d'adaptation. Toutes ces qualités seront mobilisées pour améliorer la qualité de vie
dans le cadre de sa pathologie chronique. (25)
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Cependant les médecins ne recommandent pas forcément le systéme a leurs
patients. En effet, de part leur méconnaissance du systeme, les médecins sont

réticents a confier leurs patients a un tel systeme.

De plus, lors de linclusion, les médecins considerent que les dossiers

administratifs a remplir sont chronophages et sont un frein en médecine libérale.

lIs n'ont pas toujours l'idée de proposer SOPHIA a leurs patients et ne sont pas
forcément hostiles a une sollicitation de la CPAM, des patients et des praticiens. Il
est vrai que depuis la phase expérimentale, les médecins n'ont recu que peu de

relance et d'information concernant la poursuite du systeme SOPHIA.

S'il n'en font pas la recherche, les médecins généralistes ne disposent pas des
résultats d'évaluation du systéme réalisé a 1 et 3 ans. J'ai pu les consulter sur le
site internet de la CPAM en me documentant sur SOPHIA. Mais les médecins
généralistes pourraient étre informés de facon plus directe de ces évaluations afin

de promouvoir le systéme.

Afin d'améliorer la prise en charge globale de leurs patients inclus a SOPHIA ou
pour leur proposer une adhésion, les médecins souhaitent plus d'échanges avec la
CPAM et le systéme. lls aimeraient étre informés des échanges afin de s'en servir
comme levier dans la prise en charge des patients. La création d'un partenariat
entre SOPHIA et les médecins généralistes pourrait permettre une meilleure
adhésion au programme de la part des médecins et une continuité dans la prise en

charge éducative des patients.

Au cours de l'organisation de ce focus group, il est également apparu que certains
meédecins ont refusé de participer a I'étude devant leur opposition au systeme. lls
n‘ont pas directement participé au recueil de données, mais par nos échanges jai
pu relevé quelques idées fortes qui sont vouées a discussion. Ces médecins
décrivent le souhait de recours a des organisations de soins de proximité
(diététicienne financée, temps médical d'éducation thérapeutique, structure
d'éducation financée (maison du diabéte ou autre)...) et non a une centralisation du
systéme. lls souhaitent que la place du "Spécialiste en Médecine Générale soit un

pivot du systeme de santé " pour ces patients atteints de maladie chronique.
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Cette étude ne reléve qu'une petite quantité d'opinions mais permet déja
d'entrevoir une certaine satisfaction et adhésion au systéme. Nous pouvons
eégalement formuler quelques idées a approfondir, afin d'améliorer SOPHIA en vue
de parfaire I'adhésion et le bénéfice rendu dans la prise en charge globale des

patients.

La population des médecins généralistes de cette étude a une activité
principalement rurale, mais le monde rural apparait, par sa distance avec les
centres référents dans le domaine, comme une population-cible de SOPHIA pour
l'information générale. Cette population est également a méme d'étre la cible de
projet d'éducation thérapeutique.

Il pourrait donc étre intéressant de poursuivre les investigations en ce sens aupres
des médecins généralistes afin de relever une plus grande diversité d'opinions et
d'évaluer la faisabilité et la nécessité de quelgues modifications ou ajustements du

systéme pour une meilleure adhésion par les médecins.

Il serait également souhaitable de réaliser de telles investigations auprés des
patients adhérents ou non adhérents au systeme afin de relever leurs attentes en

terme de systeme d'accompagnement, d'information et d'éducation thérapeutique.
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Biais pouvant influencer cette étude qualitative

Concernant les "biais internes" dus aux caractéres personnels des médecins
participants et a mon propre caractére, nous pouvons supposer les avoir limités en
ayant un panel de médecins que je connaissais personnellement. Mais il apparait

gue ce type de biais est difficilement contrblable.

La présence de mon épouse en tant qu'observateur silencieux a pu faire naitre des

"biais externes", et influencer les réponses.

Principalement dans le premier focus group, la présence de 2 leaders de paroles a
pu avoir un effet semblable, bien qu'ils ne soient pas apparus finalement comme

leader d'opinions.

Il en est de méme pour le lieu de la réunion, surtout pour les 2 premiers groupes.
En effet les 2 premiéres réunions ont eu lieu dans un restaurant, dans une salle de
réunion, tandis que la derniére a eu lieu dans une salle communale, sans

personnel extérieur a la réunion.

La création du canevas semi-structuré avec le choix des probes a pu créer un

"biais d'investigation” en influengant le discours et les opinions des participants.

Etant le seul a avoir retranscrit le verbatim et analysé les données, j'ai pu étre a

l'origine d'un "biais d'interprétation”.

Dans cette étude, la restriction des opinions apparait également comme un biais.
En effet, cette étude consiste en une photo a un instant précis, d'une population de
médecins généralistes ayant accepté de participer. Les opinions des médecins
ayant refusé de participer n'ont été que peu relevé. Les idées fortes de refus du

systeme n'apparaissent pas dans les résultats de cette these.
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Déclaration de liens d'intérét

Je soussigné Francgois-Xavier HASCOET,

Reconnais avoir recu au cours de mon cursus medical des cadeaux de faible
valeur (stylos, réglettes), des fiches de présentations de médicaments de la part de
visiteurs médicaux. Je reconnais également avoir participé a des repas et congres

sponsorisés par les firmes pharmaceutiques ou prestataires de santé.

Je n'ai, ainsi que les membres de ma famille (conjoint et enfants), pas d'avantages

financiers en lien avec l'industrie pharmaceutique.

Pour la réalisation de cette these, j'ai bénéficié du soutien financier de SANOFI lors

des 2 premiers focus groups, pour le financement du restaurant.

Conformément a l'article L 4113-13 du code de santé publique, je déclare n'avoir
aucun lien avec des entreprises produisant ou exploitant des produits de santé ou

organismes de conseil intervenant sur ces produits.
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Nous pouvons émettre quelques grandes idées d'amélioration du systeme a

partir de ces échanges.

Poursuivre le systéme d'accompagnement
Tout au long de I'étude, les médecins généralistes ont été plutdt satisfaits du
systeme et l'idée d'arréter le systeme n'a été que tres peu sous-entendue.
Les médecins sont pour un systeme d'accompagnement comme SOPHIA
mais souhaitent lui trouver une place dans la prise en charge globale des
patients.

Informer les médecins généralistes des thémes abordés lors des échanges
téléphoniques
Compte-tenu de la retranscription informatique des échanges par les
conseillers en santé, une transmission des thémes ou des idées fortes de
ces échanges pourrait étre réalisée vers le médecin généraliste.
Les médecins souhaitent en étre tenus informés de ces échanges pour s'en
servir comme levier dans la prise en charge globale et dans des projets

d'éducation thérapeutique.

Informer les médecins généralistes sur le fonctionnement de SOPHIA
Une information plus globale sur l'organisation du systéme permettrait aux
médecins de connaitre davantage le systéme et de le recommander. Pour
leur prise en charge globale ils souhaiteraient étre informés des modalités

de stratification des patients a haut risque.

Etendre les criteres d'adhésion a tous les diabétiques
Cela n'a été que peu relevé pendant la réunion, mais la non généralisation
aux différentes caisses et les criteres d'inclusions plut6t stricts sont un frein
a l'amélioration de la prise en charge globale des patients. En effet, la
nécessité d'avoir un traitement antidiabétique a trois reprises pendant les

douze derniers mois pour adhérer au systeme ne permet pas aux

58



diabétigues nouvellement diagnostiqués d'obtenir l'accés au systéme.
Cependant, les recommandations restent, quelle que soit la prise en charge
médicamenteuse du patient, la nécessité de suivre des recommandations
nutritionnelles et d'activité physique des lors le diagnostic de diabete arrété.
L'accés au systéeme par les patients diabétigues non traités par des
médicaments permettrait une adhésion plus précoce et pourrait engendrer
une meilleure connaissance ainsi qu'un meilleur suivi des recommandations
d'hygiene de vie.

A cela on peut opposer l'idée de certains médecins selon laquelle confier
une partie de l'information du patient diabétique au début de son histoire de

la maladie est vécu comme une sorte d'abandon de leur rble éducatif.

Réfléchir a la mise en place d'acteurs locaux et d'ateliers pratiques
Nous ne pouvons ignorer l'idée que l'organisation locale d'un relais du
médecin généraliste concernant I'éducation thérapeutique, la nutrition,
I'activité physique est un souhait par une partie de ces médecins, y compris
ceux ayant refusé de participer a cette étude.

L'idée d'ateliers pratiqgues a également été discutée.

Dans ces conditions se pose toujours la question du financement des
professionnels, médicaux et paramédicaux, pour la mise en oeuvre

d'ateliers de groupes pratiques et théoriques.

Contact des patients plus rapide
Enfin nous pouvons proposer a la CPAM d'organiser un premier contact
plus rapide aupres des patients afin qu'ils ne perdent pas l'intérét qu'ils

peuvent porter au systeme lors de leur adhésion.
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Abbréviations

AFD : Association Francaise des Diabétiques
ALD : Affection Longue Durée

ALFEDIAM : Association de Langue Francaise de I'Etude du Diabete et des

Maladies métaboliques (Nouvelle SFD)

ANCRED : Association Nationale de Coordination des Réseaux Diabéte
CAJ/CALD : Consultation approfondie pour les patients en ALD (1 fois par an)
CHRUI/CH : Centre Hospitalier Régional Universitaire

CNAMTS : Caisse Nationale de I'’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés
CNOM : Conseil National de I'Ordre des Médecins

CPAM : Caisse Primaire d’Assurance Maladie

DU : Diplome Universitaire

EAL : Exploration d’'une Anomalie Lipidique

EDUSCOL : Comme marque du ministere de I'éducation nationale, éduscol
propose un ensemble de sites et de services dédiés pour informer et accompagner

les professionnels de I'éducation

ENTRED : Echantillon National Témoin REprésentatif des personnes Diabétiques
ETP : Education Thérapeutique du Patient

GPs : General Practitioner

HAS : Haute Autorité de Santé

HbAlc : hémoglobine glyquée

HDL : Lipoprotéine de Haute Densité

INPES : Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé
INR : International Normalized Ratio

InVS : Institute de Veille Sanitaire

LDL : Lipoprotéine de Basse (Low) Densité

LFD : Ligue des Diabétiques de France
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MG : Médecine générale

MGEL : Sécurité sociale des étudiants / Mutuelle générale
MSP : Maison de Santé Pluridisciplinaire

NPAI : N'habite Pas a I'Adresse Indiquée

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

SFE : Société Francaise d’Endocrinologie

SML : Syndicat des Médecins Libéraux

UNOF : Union Nationale des Omnipraticiens Francais
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Annexes

Annexe 1

La présente demande est destinée a recueillir le consentement et les autorisations
nécessaires dans le cadre du projet spécifié ci-dessous, étant entendu que les
objectifs de ce projet ont été préalablement expligués au majeur.

Internet responsable

Désignation du projet audiovisuel :

THESE DE MEDECINE GENERALE - HASCOET FRANCOIS-XAVIER

1 Projet pédagogique concerné (désignation SOMMAIre) : ........cccevvvevvrvniiieeeeeereennnnnns

Réalisation d'une these de médecine générale par méthode focus group.
Nécessité d'enregistrement pour retranscription et analyse des échanges verbaux

et non verbaux.
2 Modes d’exploitation envisagés

Retranscription exhaustive et analyse des échanges verbaux et non verbaux, de

maniere anonyme.

3 Autorisation du majeur

Vu le Code civil, en particulier son article 9, sur le respect de la vie privée,

Vu le Code de la propriété intellectuelle, ...

La présente autorisation est soumise a votre signature, pour la fixation sur support
audiovisuel et la publication du verbatim retranscrit de votre image et/ou de votre
voix dans le cadre du projet désigné au paragraphe 1 et pour les modes

d’exploitation désignés au paragraphe 2.

L’enregistrement de votre image/votre voix sera réalisé sous l'autorité de (hom du

producteur ou du bénéficiaire de I'autorisation/statut juridique/adresse) : ................
HASCOET FRANCOIS-XAVIER [ ..oueoee it
L’enregistrement aura lieu aux dates/moments et lieux indiqués ci-apres :

Date(s) d’enregistrement @........ccoovvvviiiiiieeeeeeeeeeee e DATE DE LA REUNION

Lieu(X) d’enregistrement : .........ccooevvviiiiiieieeeeeeeeice e LIEU DE LA REUNION
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Le producteur de I'ceuvre audiovisuelle créée ou le bénéficiaire de I'enregistrement
exercera lintégralité des droits d’exploitation attachés a cette ceuvre/cet
enregistrement. L’ceuvre/l’enregistrement demeurera sa propriété exclusive. Le
producteur/le bénéficiaire de l'autorisation, s’interdit expressément de céder les

présentes autorisations a un tiers.

hY

Il s’interdit également de procéder & une exploitation illicite, ou non prévue ci-
avant, de I'enregistrement de votre image et/ou de votre voix susceptible de porter

atteinte a votre dignité, votre réputation ou a votre vie privée et toute autre

exploitation préjudiciable selon les lois et reglements en vigueur.

Dans le contexte pédagogique défini, I'enregistrement ne pourra donner lieu a
aucune rémunération ou contrepartie sous quelque forme que ce soit. Cette

acceptation expresse est définitive et exclut toute demande de rémunération

ultérieure.

Je soussigné(e) (prénom,
70} 22
déclare étre majeur(e) - mineur(e) émancipe(e).................. (rayez la mention inutile)

Je reconnais étre entierement investi(e) de mes droits personnels. Je reconnais
expressément n'étre lié(e) par aucun contrat exclusif pour l'utilisation de mon

image et/ou de ma voix, voire de mon nom.

Je reconnais avoir pris connaissance des informations ci-dessus et donne mon
accord pour la fixation et I'utilisation de mon image et/ou de ma voix, dans le cadre

exclusif du projet @XPOSE CI-AVANT : .........iiiiiii e Oul

S (o F= 1) PP PP

Internet responsable
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Annexe 2

igﬂ.ll.s
&

“£XT'Assurance

Maladie

SOPHIA-QM-V2-01 - | —I

Questionnaire medical

Les informations que vous reporterez sur ce feuillet nous permettront d'adapter I'accompagnement
selon les besoins de votre patient. Elles seront fraitées de maniére confidentielle, dans le seul
cadre de SOphia. Elles vont aussi nous aider & mesurer I'efficacité du service SOphia,
et a le faire évoluer. Nous vous remercions de le compléter en majuscules et au stylo

{une seule réponse possible de la question n°1 a la n®9), de le signer, de |e faire signer
par votre patient et de nous le retourner a I'aide de l'enveloppe T ci-jointe.

| TYPE DEDIABETE:  Diabéte de type 1

Diabéte de type 2
Diabéte de type 2 insulino-traité Autre

2 INFARCTUS DU MYOCARDE OU MORT SUBITE CHEZ UN PARENT AU 1% DEGRE :

de sexe masculin avant 55 ans Oui Non
de sexe féminin avant 65 ans

3 ANTECEDENTS FAMILIAUX D'ACCIDENT VASCULAIRE CEREBRAL AVANT 45 ANS ;

4 HOSPITALISATION EN LIEN AVEC LE DIABETE AU COURS DES 12 MOIS PRECEDENTS :

5 SI0UI, CETTE HOSPITALISATION ETAIT-ELLE EN RAPPORT AVEC :

une hypoglycémie sévére :
une acidocétose :

6 TAILLE ACTUELLE DE VOTRE PATIENT :
/ POIDS ACTUEL DE VOTRE PATIENT :

8 PRESSION ARTERIELLE SYSTOLIQUE :
9 PRESSION ARTERIELLE DIASTOLIQUE :

10 EXISTENCE DE COMPLICATIONS :

o o
<IAN > 1AN NCN

Arodent vasculaie cérébral {y compris AIT)

iarchus du nyocarde

Fisuffisance coronaire

hsuffisance cardiaque

intervention de revascufarisation coronaire ou angioplastie
infervention de revasculanisation au niveau des MI

Antecadent de mal perforant plantake

* Ne Sait Pas

NSP*
Qui Nan NSP*
Oui Non NSP*
Qui Non NSP*
Qui Non NSP*
Qui Non NSP*
cm
kg
mm Hg
mm Hg
o o

<l AN > 1AN NON

Antécedent dlulctre artériel des membres inféneurs

Amputation {ortel ou pied)
Amputation {Embe)
Rétnopathie dizbélique

Baisse majeure de [acuité visuelle ou ofcité unilatérale

Baisse majeure de Macuifé visuele ou cécité bilakrle

Dialyse ou greffe rénale

& sophia

-

le service d'accompagnement
de I'Assurance Maladie pour
les malades chroniques
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1] EXAMENS BIOLOGIQUES

Hbalc e demiers dosages)

SOPHIA-GM-V2-02 - | 1

Cholestérol total wemier deeage)

Cholestérol LDL (dermier dosage)

Cholestérol HDL tdermier dosage)

Triglycerides wemier dossge)

Créatinin@mie (gemier dosage)

Microalbuminurie wermier dssage)

PI’OtéIn Lrie {derrier dosage)

Date (JI/MM/AAAA)

au

au

ou

ou

au

au

Résultat

%

gl

mmol/l

mmaol/l

g/l

mmol/l

2/l

mirmol/|

pmaol/l
mg/l

mg/24h
mg/24h

V0S COORDONNEES (champs obligataires)
NOM
PRENOM

N D'IDENTIFICATION

Pour votre information, ce document étant numérisé a sa réception, les résultats d'analyses agrafés

ne pourront pas étre pris en compte.

Fait le :

Votre
signature

VOTRE PATIENT (charmps obligatoires)
NOM

PRENOM

DATE DE NAISSANCE

N° DE SECURITE SOCIALE

Fait le :

Vous disposez d'un droit d'acods et de rectification aux données qui vous
concement ainsi quiun droit d'opposition & leur traitement Ces droits s'exercent
aupres du Directeur de volre cafsse

Signature
du patient

& sophia

-

| le service d'accompagnement
de U'Assurance Maladie pour
les malades chroniques
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Annexe 3 A - VERBATIM FOCUS GROUP 1

Mes interventions sont symbolisées par la mise en italique.

» Bonjour, nous allons discuter pour avoir votre ressenti a propos du systeme
SOPHIA, concernant I'éducation thérapeutique en nutrition et en activité
physique pour les patients diabétiques. Je vous rappelle les principes d'un tel
focus group : une anonymisation, personne ne connaitra l'auteur des paroles,
une liberté d'expression dans la discussion, l'absence de jugement envers

chacun et le respect des opinions de chacun.

Alors on va commencer par un premier theme : Que représente SOPHIA pour

vous ?

Comme on est en petit groupe est ce que quelqu'un veut prendre la parole

pour commencer ?

» 4 : Ben moi en fait j'en ai entendu parlé quand la déléguée médicale de la
CPAM m'a présenté SOPHIA et je m'en suis servi qu'une seule fois, un seul
patient en fait... Alors ca représente..., peut étre qu'on en reparlera apres, il
m'était demandé des intervalles de LDL Cholestérol, d'EAL a plusieurs mois
d'intervalle... des choses que je me suis apercu que je ne faisais pas. Ca ne
correspondait pas trop a ma pratique. Et vu que je n'avais pas trop de retour
de SOPHIA et qu'on m'a pas trop embété pour le refaire, je ne I'ai pas refait...
voila.. et je ne savais pas que ¢a existait pour I'asthme.

» 2 : Je trouve que c'est une aide supplémentaire et surtout je trouve que c'est
un moyen de se poser a un moment donné sur le dossier du patient. Donc
c'est vrai que maintenant on le fait avec le principe de la consultation annuelle
pour les patients diabétiques, a cette époque la, c'était le moment de se dire
sur le dossier du patient, ah oui c'est vrai que je n'ai pas fait mes 3
hémoglobines, mes 4 hémoglobines, mon dosage de la micro albuminurie.
Moi je trouve que c'est un élément qui permettait de synthétiser a téte reposée
le dossier du patient. Voila.

» 1 : C'est aussi une mine d'informations pour le patient qui en a besoin. Ca lui
permet d'avoir pas mal de données et c'est la par exemple ou ils pourront
trouver des recettes culinaires, des programmes d'activité, il y a pas mal
d'informations qui sont disponibles a un endroit bien précis.
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A votre tour

3 : C'est un systeme qui nous aide a suivre nos diabétigues et puis il y a des
conseils diététiques qui leur sont donnés et puis d’hygiéne de vie qui viennent
renforcer ce que nous on leur dit. Et ca permet d'insister surtout chez les
patients qui sont un peu récalcitrants donc c'est assez complémentaire.

4 : Donc oui c'est une aide, mais on n'a pas de retour.. de toute fagcon on en a
pas reparlé derriere, si ce n'est qu'il a recu un coup de téléphone et je sais pas
, je n'ai pas été informé, je ne me suis peut étre pas assez intéresse.

2 : Quand ils en parlent, moi, j'en ai eu plusieurs, ils sont recontactés plusieurs
fois et & chaque fois il y a un théme sur ... sur l'appel téléphonique, un jour ¢a
va étre sur la nécessité du pédicure, un jour ca va étre sur la nécessité du
cardiologue ou du fond d'ceil. Donc effectivement c'est un argument en plus,
¢a nous appuie... je suis d'accord avec toi (3). Ca nous appuie sur
I'importance de certaines préventions. aprés ¢ca nous empéche pas de faire
notre dosage...etc... mais c'est une aide, c'est un ajout.

D'accord, vous faites le lien avec la suite, parce que maintenant le théme est :
Quelle est votre expérience personnelle avec vos patients qui sont inscrits a
SOPHIA ? Les retours que vous en avez.

4 : Ben moi j'en ai qu'un du coup... je n'ai pas eu de retour. Il m'a dit qu'une
fois qu'on l'avait appelé... une inconnue qui lui a posé plein de questions... Un
seul patient c'est pas assez.

2 : oui mais il y avait un dossier a remplir au départ.

4 : oui oui...

2 . on sait exactement quels sont les patients intégrés dans le programme
SOPHIA puisqu'on recoit un listing régulierement.

4 : oui mais j'en ai gu'un. Moi je ne me souviens pas avoir eu de listing.

2 : sinon quand on en a beaucoup, on recoit régulierement le listing mis a jour
des patients qui sont inscrits, ceux qui ont renvoyé leur formulaire... Etc...
Apres c'est vrai qu'on n'a pas toujours un retour a distance, ... depuis les tous
premiers qui ont été inclus, je ne sais pas si ils sont encore appelés par la
SEecu.

Normalement ils devraient I'étre si ils disent qu'ils voulaient continuer.

Et vous alors vos retours ?
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3 : alors moi les patients ils sont contents, les échanges se passent bien
effectivement, il y a une activité de conseil et pas une activité de reproche et
du coup il n'y a pas de personnes non satisfaites... de toute facon les plus
rebelles, sont rebelles avec nous et sont rebelles avec SOPHIA et n'adhérent
arien

(affirmation de la téte de 2)

1 : moi en tant que remplacant, voila je leur informe, je leur en parle, mais
derriére ce n'est pas moi qui recoit les listings, je n'ai pas d'information.
D'accord et sur le fait de leur en parler ?

1 : ah oui, ils sont contents d'avoir cette source d'information sdre en plus de
ce qui a été expliqué.

Et vous aussi quand vous le présentez aux patients comment ils le percoivent
?

2 : ben nous c'est biaisé, parce que on a I'éducation thérapeutique dans la
maison de santé donc de toute maniere, on leur propose aussi l'éducation
thérapeutigue dans la maison de santé, mais pour ceux qui veulent pas se
déplacer, parce qu'il y a toujours ceux qui veulent pas aller aux ateliers ¢a doit
étre un plus qu'ils acceptent ou qu'ils acceptent pas... Mais c'est un plus par
rapport a la prise en charge.

4 : tu veux dire que ca va inciter ceux qui éventuellement ne sont pas
volontaires parce qu'ils n'osent pas aller en groupe.

2 : ben ils acceptent d'adhérer, qu'on les questionne et qu'on vienne leur
parler de sujet concernant leur maladie mais sans qu'ils aient a fréquenter un
lieu.

4 : a se déplacer...

2 : je pense particulierement & une patiente qui est hyper timide, qui m'a dit
"ben non, moi je veux pas y aller & I'éducation thérapeutique", parce qu'elle
voulait pas aller dans un groupe. La c'est un entretien qui permet de
participer...

4 : c'est une autre approche

2 : oui c'est une autre approche. Ca permet de toucher des personnes qui
n'‘auraient pas aime.... apreés ¢a n'a certainement pas les mémes impacts..
parce que la c'est un message qui passe. Dans I'ETP c'est les patients eux-

mémes qui aboutissent a leur formation. Parce que la bon ben ca reste un
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message comme le médecin. Mais un autre, enfin du médecin ou d'une autre
personne qui n'est pas le médecin.

Rien d'autre a rajouter la-dessus, sur votre expérience.

On continue comme c¢a, et donc qu'attendez-vous d'un systéme comme

SOPHIA quand vous le proposez a vos patients? Vous espérez du systeme ?

4 : Moi je pense que ¢a peut étre un systéme intéressant si ils ont le temps
d'aborder la nutrition... je sais pas les hypoglycémies, éventuellement ils
peuvent prendre peut étre plus de temps que nous ... Donc ca peut étre
intéressant de faire comme une sorte de révision avec les personnes qu'ils ont
au téléphone, ca ca peut étre quelque chose que nous on fait pas parce que
on n'a pas envie ou pas le temps. Donc c'est sur que ¢a peut étre intéressant
de faire la piqare de rappel aussi pour les hémoglobines glyquées ou la micro
albuminurie, comme tu disais. Parce que moi je crois que mon patient on lui
avait demandé si il avait fait une micro albuminurie donc aprés il peut en
parler au médecin pour dire oui on m'a dit au téléphone que je dois faire une
analyse d'urine. Parfois le suivi a la fois des choses qu'on doit faire, parfois on
n'‘est pas forcément a jour pour tout le monde méme si on croit qu'on le fait,
donc c'est utile a la fois, oui sur ['éducation, et puis un suivi des
recommandations par rapport au suivi de son diabéte.

2 : moi j'étais trés surprise au début qu'on a intégré ces patients la, quand on
faisait le remplissage du questionnaire. Moi je faisais la partie avec toutes les
mesures numériques du dossier, toute seule dans mon coin, mais la partie
guestionnaire je la faisais avec eux. Donc j'étais stupéfaite, alors qu'on les suit
guand méme (tu connais nos dossiers) assez régulierement et quand on leur
disait : savez-vous ce qu'est I'hnémoglobine glycosylée, j'en ai eu 70% qui
m'ont dit je ne sais pas ce que c'est .

4 : ah oui c'est vrai

2 : donc peut étre que le fait que ce soit dit par quelqu'un d'autre ¢a ... moi je
suis resté béte quand tout le monde me répondait la case NON, je cochais
gentiment ce gu'ils me disaient mais j'en ai coché plus d'un des NON. Alors
gu'ils l'avaient tous les 3 mois.

4 : c'est peut étre notre tort, mais c'est vrai il y a des patients qui viennent

avec leur résultat qui disent c'est bon ? ah c'est un chiffre vous voyez I'objectif
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c'est 7- 8... tu as 10, ben non c'est pas bon .. ¢ca te semble évident mais bon il
y a des patients pour qui ¢ca ne sera pas du tout évident. Mais c'est la méme
chose avec les INR.
On a peut étre un défaut de ne pas réussir a expliquer assez bien les objectifs
entre guillemets.

Donc vous attendez plutét un relais de ce que vous proposez, expliquez aux
patients.

4 : un relais tu veux dire ?

Un message qui compléte...

4 : ah oui... complétement.

2 : un appui oui...

4 : a la fois un complément pour les éléments ou on ne passe pas assez de
temps puis certainement I'éducation thérapeutique, la nutrition éventuellement
et puis sinon un relais pour éventuellement rappeler au patient tout ce qu'on
demande comme suivi des diabétiques a la fois I'hémoglobine glyquée et la
surveillance de la micro albuminurie, le contréle des fonds d'ceil.. et voila un
complément.

Et vous ? Qu'est ce que vous en attendez d'un systéeme d'accompagnement
comme ca ?

3 : oui ben ils ont davantage de disponibilité que nous... pour entrer dans les
détails, effectivement. Tant pour I'accompagnement diététique et puis voila...
on attend un peu un temps un peu plus long avec les patients.

Et toi quand tu le proposes a tes patients qu'est ce que tu attends ?

1 : moi je leur présente plutdt le coté banque d'informations et donc pouvoir
proposer des recettes diététiques, il y a pleins de conseils comme ¢a qui sont
beaucoup plus concrets, que I'on ne maitrise pas, que j'apporte pas... Voila
c'est un surplus dans divers domaines. Aprées le domaine médical j'espere le
gérer au mieux.. parce que c'est plus le coté banque d'informations,
informations sur leur pathologie, les complications tout ca... parce que bon on
peut le dire 10 fois mais ¢a rentre pas toujours.

Rien de plus a attendre de SOPHIA quand vous le proposez ?....
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Bon. Donc voila aujourd’hui, quelles sont les difficultés et obstacles pour
'éducation thérapeutique tant sur le plan nutritionnel que sur [activité

physique que vous observez avec vos patients diabétiques de type 2 ?

1 : certaines personnalités pour lesquelles le travail est difficile (sourire) et le
résultat pas la.

2 : alors c'est tres facile de le proposer a de nouveaux diabétiques, a des
personnes que l'on vient de dépister parce que la ils sont naifs, donc ¢a va
étre trés simple. Par contre chez les vieux diabétiques ils sont , c'est tout juste
si ils nous apprennent pas a gérer leur diabéte mais c'est normal j'ai fait ci, j'ai
fait ca... et donc eux on va avoir beaucoup de mal a adhérer & un systeme
comme c¢a, parce qu'ils ont vraiment des idées bien ancrées et ils ont
I'impression qu'ils ne peuvent plus rien apprendre de leur maladie. Je pense
qu'on a plus de facilité avec les jeunes pour leur faire prendre de bonnes
habitudes. Comme I'ETP.. on va avoir les mémes difficultés d'adhésion que
I'ETP. Donc un jeune patient adhérera plus a un systéme d'accompagnement
gu'un ancien.

Jeune dans sa maladie ? pas forcément dans I'age...

2 . oui tout a fait...

4 : moi déja comme obstacle je verrais déja ma compétence personnelle en
terme de pédagogie pour réussir a exprimer clairement m'adapter en fait au
patient a ce qu'il peut comprendre. Et je dirais que c'est vrai que quand on a
une découverte de diabete on a tellement de choses a dire que moi je leur
demande de venir 2 fois parce que je me dis la premiére fois il y a tellement
de choses qui tombent entre I'annonce du diagnostic, et ensuite tout ce qu'on
va lui demander de faire, les objectifs, l'intérét... Donc voila l'obstacle déja je
dirais la limitation personnelle qui est réussir a comprendre ce que le patient a
compris.. Voila c'est la premiere des choses. Et c'est vrai que la-dessus
SOPHIA peut éventuellement étre intéressant parce que ca remet si vous
voulez une couche, apres, par quelqu'un d'autre... ¢ca ressasse en fait la
mémoire du patient par rapport a ce gqu'il a déja entendu. parce que qu'on lui
annonce ¢a qu'il va faire des hémoglobines glyquées ... a quoi ¢a sert .. le
risque des hypoglycémies... euh pourquoi on met un traitement maintenant,

pourquoi est-ce qu'on n'en met pas... pourquoi on n'en met plus aprées, si on
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fait une escalade thérapeutique ... il y a tellement de choses a expliquer que la
premiére difficulté ¢ca va étre ma compétence personnelle pour pouvoir étre
clair et ca va étre également étre complet. Est ce que je vais étre complet
quand je vais lui expliquer , par exemple a la découverte du diabéte dans tout
ce que je veux lui dire. Et ensuite évidemment |'attention que le patient va me
porter, il va falloir qu'il ait accepté évidemment le diagnostic, qu'il comprenne
ce que c'est, ce que ca implique donc ca va étre l'accord du patient par
rapport a sa maladie et ses difficultés.. il y en a certains qui vont évidemment
énormément s'y intéresser , d'autres qui vont pas trop se forcer mais qui vont
le faire pour faire plaisir au médecin et d'autres qui se disent pourquoi il nous
embéte avec ca et qui voudront pas le faire, ¢ca c'est sdr ...

1 : la contrainte temps aussi, ¢ca prend du temps de tout expliquer...

4 : la contrainte temps moi je les fais revenir parce que sinon la premiéere
consult elle dure 1 heure...

2 : de toute maniere la premiére consultation, la consultation d'annonce ils
n'‘entendent plus rien... quand ils apprennent qu'ils sont diabétiques c'est la..
ils sont abasourdis... donc bon il faut les laisser un peu digérer hein...

3 : moi je dirais limite c'est mon propre temps personnel... le temps que eux
aussi auraient a y consacrer.. On a une population active et qui n'a pas
forcément et qui ne sont pas forcément venus pour avoir une consultation qui
va durer 1 h ou 2 . et puis c'est vrai qu'intégrer tout ¢a est tres chronophage ...
ca prend un peu de temps, c'est tout ¢a qui nous limite un peu. mais bon
apres il y a des choses quils apprennent au fur et a mesure lors des
consultations suivantes.

Donc en fait I'éducation thérapeutique va se construire tout autour et tout le
long de la prise en charge et pas lors de la premiére consultation.

3 : on essaie d'étre pédagogue mais apres on ne fait pas véritablement des
séances d'éducation thérapeutique en consultation.

4 : c'est vrai qu'on croit qu'on est clair... mais en fait non... c'est pour ¢ca a
chaque fois je leur expliqgue par exemple I'hémoglobine glyquée et aprés je
leur fais le test : alors vous avez 10 c'est bien ? ah oui oui c'est bien. ben non
c'est pas bien. et pourtant 1 fois sur 2 ils disent pas non je sais pas alors que
tu leur dis que voila. tu penses que c'est simple. c'est sdr que soit on n'est pas

pédagogue soit faut répéter les choses. Aprés il y en a qui comprennent trés

75



A\

A\

trés bien mais d'autres auront beaucoup plus de frein dans la situation. Aprés
si SOPHIA ils prennent plus de temps pour expliquer ¢a, je sais pas ¢a peut
étre sympa.

2 : disons qu'avant on faisait sans eux et maintenant on a des outils en plus
donc autant s'en servir en plus.

4 : parce que toi tu as connu quand il n'y avait pas d'hémoglobine glyquée ?

2 : ah oui... quand je remplacais...

4 : je sais pas quand c'est arrivé. je sais que j'ai entendu une pub a la radio
guand j'étais a la fac en 2002 -2003 et ils disaient I'Hbalc, demander a votre
médecin... alors est ce que c'était avant.

2 . avant on piquait méme les dextro au cabinet de temps en temps il n'y en
avait pas a la maison...

Bon, on sort un petit peu... donc voila les obstacles que vous rencontrez
aujourd’hui....

Alors maintenant on en a déja un peu parlé mais pourquoi vous recommandez
ou qu'est ce qui fait que vous ne recommandez pas SOPHIA a vos patients ou
a certains patients ?

4 : ben en fait moi j'avais pas compris le systeme de SOPHIA et l'intérét qu'il y
avait dans le systeme de SOPHIA, donc forcément je ne recommandais pas.
mais surtout je trouvais ca tres long, trés chronophage et en plus il fallait que
je pense aux prises de sang a faire ... parce que le reste c'est pas trop génant
mais il me semble que dans la fiche diabétique SOPHIA tu dois mettre le taux
de LDL - HDL - Cholestérol total

2 : oui mais ceux fait sur les derniers bilans...

4 : maisy en a pas 2? ils t'en demandent 2 avec un intervalle ou la créat... ils
te... non ??

3 : non ben avec les 3 - 4 hémoglobines glyquées et un bilan lipidique

4 :1 seul

2 . oui cest ca... ce que tu fais en fait pendant ta CALD, pendant ta
consultation approfondie annuelle, tu t'assures que tu as bien tes 4
hémoglobines glyquées, que tu as bien ton fond d'ceil, que tu as ta micro
albuminurie... ton LDL ... etc... non mais en fait je veux dire c'est juste une

maniere différente de présenter la CALD je pense...
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» 4 :la derniére fois que je l'ai fait... c'était il y a 1 an et puis aprés je n'y ai pas
retouché parce gue je trouvais tres long... Donc forcément comme j'arrive pas
trop a étre dedans je n'arrive pas trop a le recommander ... apres je dis pas
que c'est pas bien.

» 2 par contre, moi je ne le recommande pas... les gens quand ils viennent me
demander parce qu'ils ont regu un courrier suite a une demande de 100% je
vais leur dire ce que ca peut leur apporter. mais sinon je n'y pense
absolument pas. donc ca serait faux de dire que je recommande parce qu'en
fait ca ne vient pas de moi... ¢ca vient toujours d'abord de la caisse qui a
envoyeé un courrier au patient.

» 3 :ah oui, il n'y en a plus beaucoup qui recoivent des documents maintenant
parce que ... je sais que moi il y en a plusieurs dizaines qui sont suivis.. une
fois qu'ils sont dedans ils ne recoivent plus de courrier d'incitation parce qu'ils
sont déja dedans et par contre les nouveaux régimes ... les régimes
fonctionnaires commencent a étre intégres.

» 2 :daccord

» 3 :moiy en a qui voulaient étre intégrés a un moment, mais ils pouvaient pas
parce qu'ils étaient MGEL ou autre et du coup ils y avaient pas droit avec la
frustration qu'en théorie, ils payaient ils y avaient droit mais la ils commencent
a recevoir. Mais ceux du régime général ils sont intégrés depuis quelques
temps sauf ceux qui étaient totalement hostiles a la chose et qui resteront
jusqu'au bout. La maintenant ceux qui recoivent ce sont les nouveaux
diabétiques mais bon aprés on n'en n'a pas tous les jours non plus... Donc les
papiers on en a beaucoup moins qu'au début...

» 2 :c'estvrai que quand c'est sorti, on les avait par dizaines

» Mais du coup sur les patients initiaux qui n'ont pas adhéré au début est-ce que
vous essayez de les réinciter ou qu'est-ce qui le ferait ?

» 3. ah non, ceux qui y étaient hostiles c'est parce qu'ils ne voulaient pas étre
liés au systeme et c'est pas la peine d'insister parce que tous les autres ils y
sont.... on a quelques ratés administratifs parce qu'ils n'ont pas renvoyé leur
feuille ou etc... mais ceux qui n'‘ont pas voulu s'y mettre en général . on
considérait qu'ils étaient suffisamment suivis et qu'ils ne voulaient pas avoir

encore quelgu'un d'autre qui le guettait un peu plus.
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2 : moi a I'époque je sais que j'avais regu un courrier avec ceux qui n'avaient
pas voulu adhérer ou pas voulu renvoyer leur papier.. ceux la j'avais mis un
mot dans le dossier dans chaque dossier, et la fois daprés je leur avais
demandé mais bon apres ca s'est arrété la... ceux qui voulaient continuer j'ai
rempli la partie qui manquait ceux qui n'ont pas continué, j'ai abandonné quoi.

3 : et le refus était motivé a I'époque ... on recevait un courrier nous disant il y
avait un tel qui ne venait pas. qui n'était pas inclus parce qu'il avait répondu
qu'il ne voulait pas et il y en d'autres parce que le papier n'avait pas été
rempli... Du coup on savait qui s'était opposé de maniére administrative.

1 : je leur en parle mais aprés je sais pas si ils font ou si ils font pas ... je ne
fais que en parler.

3 : méme si maintenant on peut grace a l'espace pro

2 1 moli j'al jamais fait

3 : moi j'ai fait 2 fois

2 : ¢a fait beaucoup de choses a penser, moi je trouve que c'est des outils que
I'on a ... et c'est bien de pouvoir s'en servir mais je trouve ce qui est tres
difficile c'est de ne pas avoir le listing qui derriére nous dirait qui pourrait
bénéficier de cette chose la. C'est comme une mammographie, on recoit un
courrier qui nous dit vous avez des patients qui n'ont pas fait leur
mammographie, la vaccination de grippe... il y a des patients qui ne se font
pas vacciner. la au moins quand on a un courrier de la caisse, ¢a nous permet
d'avoir une entrée dans le dialogue avec le patient. je trouve. parce que sinon
on a tellement de choses a penser a la consultation : qu'a dit le cardiologue,
est ce qu'ils ont fait ci, est ce qu'ils ont fait ca ... donc penser en plus a
SOPHIA c'est difficile ... ca oblige a avoir toujours I'esprit vif.

1 : il faudrait que SOPHIA se gére tout seul.

2 : il faut vraiment que leur banque de données a eux, voila jaccepte qu'ils
m'envoient du courrier en me disant voila... ce patient pourrait et vous n'y avez
pas pensé... ok parce que je n'y ai pas pensé dans ce cas si effectivement le
courrier est dans le dossier du patient, |'y penserais la fois suivante ... mais
spontanément c'est plus difficile.

4 : moi j'aurais du mal a le recommander parce que je sais pas trop ce qu'ils
feraient, ce qu'ils font précisément SOPHIA en fait. quand j'en ai parlé au

début quand elle m'a présenté ¢a, j'ai eu l'impression un peu de devoir mettre

78



A\

YV V VYV V

le chausse-pied au patient en disant voila on va vous appeler, on va vous
parler du diabéte... je trouvais que c'était... enfin voila j'étais pas convaincu
alors javais du mal a convaincre le patient qui était en face de moi que
quelqu'un d'autre allait lui parler de son diabete et allait lui parler de sa
maladie et de ce qu'il pourrait faire, parce que javoue moi méme je n'avais
pas été extrémement convaincu par la personne qui me l'avait présenté. mais
bon au fur et a mesure qu'on en parle je vais peut étre avoir envie de la faire.
j'avoue que quand toi tu n'es pas convaincu, tu as du mal a convaincre

2 : théoriguement, mais voila nous on ne recoit pas régulierement... je sais
pas si il (3) les recoit, mais je ne les recois pas toutes.. on recoit normalement,
régulierement les brochures qui sont adressées aux patients. Donc ils ont des
brochures sur les pieds ou sur les choses comme ca.... et ils ont un journal
normalement en plus des appels téléphoniques. Donc ils ont un support écrit
et des supports téléphoniqgues mais ce qui est regrettable c'est qu'on ne
recoive pas tout. on ne sait pas .. on n'arrive pas a discuter avec eux parce
que si on n'a pas le support écrit, on n'arrive pas a savoir ce qui a pu étre dit
avec eux.

1:ily a aussi le support numérigue

2 :je ne sais pas si il y a le support numeérique,

1 :ily a un site web avec des fiches d'informations sur lequel ils peuvent
s'inscrire eux-méme tout seul et demander ... ils ont pas besoin de passer par
nous pour s'inscrire. moi j'ai tendance a les envoyer sur le site web moi...

2 . je savais pas .. je ne connaissais que linscription par ameli et par les
fameux questionnaires qu'on recoit et qu'on renvoie

1 : le site web est d'ailleurs assez bien fait, complet, qui peut expliquer en
détail toutes les complications, I'importance de tous les points de suivi que ¢a
soit le cardiologue tout ¢a... tout est vraiment détaillé donc celui qui a envie,
qui a le temps, qui a les moyens, qui a les compétences pour aller sur
internet, peut avoir acces a ¢ca quand il en a envie...

Voila donc dans quelles mesures recommanderiez vous davantage SOPHIA ?
4 : c'est a dire... qu'est ce qui donnerait encore plus envie ?

Oui

4 : que je sois mieux informé , que je sois tenu informé de ce qu'on leur dit,

quels sont les thémes qui sont abordés... si je savais mieux ce que c'était.
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parce que SOPHIA moi j'avais I'impression que c'est la tour de cristal avec je
sais pas trop ce qui va en sortir, mais apres ils vont communiquer avec mes
patients. et je sais pas trop ce qu'ils vont leur dire, ce que c'est. Donc une
meilleure connaissance personnelle de SOPHIA me permettrait de le
recommander davantage a mes patients. et une meilleure connaissance de
ceux qui ont accepté, combien de fois ils ont été appelés, combien de temps
ils ont été appelés, parce que par exemple, je sais tous les combien ils sont
appelés , combien de temps ca dure... je vais pas dire aux gens vous allez
étre embété 1/4 h tous les 3 mois au téléphone ou 1/4h tous les mois...

1 : voila pour retravailler sur quelgue chose que SOPHIA aurait pu leur
apprendre et si ils ont pas des questions et si ils veulent revenir vers nous
pour préciser certains points. Si on ne sait pas ce qui a été fait avant.

4 : je sais pas si ils ont un programme au long de I'année ou ils font tous les
thémes ou est-ce que c'est ce mois-ci les mecs vous allez appeler tous les
diabétigues de la Meurthe et Moselle ou de la Lorraine et on va tous leur
parler de I'hnémoglobine glyquée... je sais pas trop. je sais pas.

2 : non pas du tout.

4 : je sais pas ce qu'ils disent du tout... en fait aux gens.

1 : de la méme facon que SOPHIA nous appuie, est ce qu'on peut pas aussi
ré appuyer SOPHIA derriére , ¢ca pourrait étre utile

4 : tu vois tu aurais un mot du genre tel patient tel patient ont été appelé, on a
parlé nutrition, par exemple, vous saurez la prochaine fois que vous le voyez
que on a abordé nutrition. et la prochaine fois que tu le vois... on vous a
appelé pour la nutrition qu'est ce que vous avez retenu? qu'est ce que vous
avez pu faire ? qu'est ce que vous avez changeé ? alors que si tu sais pas trop
de quoi on leur a parlé, toi tu ne peux pas trop rebondir dessus. C'est vrai que
ca peut étre intéressant d'avoir plus d'informations sdres a la fois sur ce qui
est dit, quand c'est dit et qu'on puisse un peu rebondir aprés dessus.

D'autres avis, des choses a rajouter?

3 : non j'ai rien a rajouter.

2 : oui plus de retour, plus d'échanges.

Merci & tous pour votre participation.

.... Reprise / Poursuite de la discussion aprés la fin de I'enreqistrement ...
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» 3 : alors moi mon expérience personnelle de SOPHIA, j'étais surpris du temps
ou ils m'ont rappelé, ¢a devait étre 2 ou 3 mois aprés m'étre inscrit. J'avais
recu le dossier en temps qu'asthmatique et je m'étais dit tiens je vais tester
pour voir comment c'est , ils m'ont rappelé j'étais en visite chez un patient,
jallais remonter dans ma voiture. Et effectivement on a peut étre des
garanties une fois que le patient est adhérent depuis quelques temps. Mais
chez celui qui s'inscrit, ¢ca reste un papier administratif qui va étre géré par une
administration et du coup on n'est pas toujours sar de la rapidité de la prise en
charge.

» 2 :c'estintéressant de le savoir

» 1:estce quiils n'ont pas tous tendance a envoyer balader ... ils sont inscrits et

sont rappelés tres tard.
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Annexe 3 B - VERBATIM FOCUS GROUP 2

» Pour commencer, je vous rappelle les regles d'un focus group. Donc ¢a va étre
de discuter ensemble sur les themes qui vont vous étre proposeés, en
respectant les principes d'anonymat, personne ne saura qui a dit quoi, la liberté
d'expression de chacun, on va tous se laisser la parole a tour de role, le respect
des opinions de chacun et l'absence de jugement. Alors pour commencer,

le coeur du sujet, que représente SOPHIA pour vous ?

» 1 :Je peux commencer, je pense que c'est un programme de santé publique
avant tout. Dans une démarche dite préventive, ca c'est donc la base, je dirais
moi. On va développer évidemment, donc voila globalement. Santé

publique, démarche préventive...
» Donc au quotidien, SOPHIA implique ?

» 1 : Au quotidien, jai un peu de mal a appréhender I'impact de SOPHIA. Vous
savez, on aura des réponses différentes selon les praticiens, si le praticien est
vachement impliqué dans SOPHIA, il va étre peut-étre plus ... moi j'y suis pas
trop impliqué, donc j'aurai forcément une analyse plus superficielle... Mais c'est
vrai que la démarche dans la pratique quotidienne, je ne peux pas l'évaluer
quoi... En sachant que c'est quand méme un peu notre role essentiel... quand
on voit des gens, on est le premier maillon, j'ai du mal a situer SOPHIA la-

dedans quoi...

» 2 : Hé ben moi je n'en ai strictement aucune idée... (rire global) je ne sais pas
du tout ce que c'est ...

» Tu n'as jamais vu de patient qui t'en a parlé ?
» 2 :Non, non...

» 3 :Ouais, moi je pense que c'est un programme qui est mis en place au niveau
santé publique pour les patients... initié par la CPAM.... on nous en a parlé au
début oui... on nous a présenté le truc... Le retour qu'on a .. Il y en a pas... on
n'‘a aucun retour. On a de temps en temps un patient qui dit ... qui vient avec
une feuille et qui nous dit : est ce que je peux ? en nous posant la question. Je
dis alors oui vous pouvez participer a ¢a, ¢a peut étre intéressant. Puis apres,

on n'a plus de retour quoi. Je suis allé sur le site de la sécu ce soir, j'ai vu que
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javais une liste de patients, une cinquantaine... Dont la moitié qui sont

adhérents, et apres...
1:T'en a pas mal... 25 patients adhérents SOPHIA quand méme.

3 : Oui, oui ... mais bon apres les patients nous en parlent plus et on ne sait pas
exactement si ils en tirent quelque chose. Il y a eu sur pied aussi la maison du
diabete, on avait un retour une fois par an avec un questionnaire a remplir pour
les complications ou les choses comme c¢a. La SOPHIA on n'a rien, je pense
que SOPHIA c'est juste, je pense, fait pour les patients, pour poser des

questions...Etc... je dirai ce que j'en pense plus tard...

D'accord, donc on a une premiére approche de votre vision de SOPHIA.
Maintenant, on en a un peu parlé, mais quels sont les retours que
vous en avez ? Vous dites que ce sont les patients qui vous font le retour, donc
votre expeérience personnelle avec ces patients qui vous font un retour de

SOPHIA ? Qu'est ce qui est fait, qu'est ce qui est dit ?

1 : Donc de retour, je te rejoins (3), on en n'a pas beaucoup... Je peux méme
pas te dire combien sont inscrits dans le programme SOPHIA parmi mes
patients. Jai pas mal de diabétiques, jai une population de
tout age. J'en ai quand méme pas mal qui sont diabétiques. Combien d'inscrits
je sais pas, j 'ai eu que quelques patients qui m'en ont parlé... quelques c'est 3-
4 et encore... maximum. Qui ont fait une allusion purement occasionnelle.
Les échos c'est : contact téléphonique. I 'y en a quand méme un
qui m'a dit : est-ce que vous avez bien fait votre HbAlc ? Ily a quand méme
des éléments assez orientés quand méme. Donc... Oui de régime forcément,
c'est ce qu'on m'a dit quand méme. Et il y a quelques questionnements sur
le programme de surveillance que l'on est tenu d'appliquer. D'ou un peu
I'aspect surveillance, a mon avis, qui est latent dans ce programme la, quelque
part quoi. Mais ca peut étre aussi fait pour inciter les patients a adhérer
au programme de surveillance préconisé. Donc de retour
: régime, programme de suivi du diabétique, qui est quand méme abordé au
niveau du contact téléphonique... jai pas de notion de déplacement de
personnel aupres des patients. Je crois pas, il me semble. Essentiellement
contact téléphonique. Voila les quelques échos que jai, mais j'en n'ai pas
beaucoup effectivement. On me demande aussi, est-ce que je dois
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adhérer ou non ? Je réponds, écoutez c'est votre choix. Pour moi ce n'est pas
une obligation. Si vous le souhaitez allez-y, mais je n'insiste pas plus que ¢a
quoi. Je ne dis pas qu'il faut pas le faire, ni je les incite pas a le faire

systématiquement, mais je leur laisse le choix, moi. Si ils demandent.

2 : Forcément je n'ai pas de retour... Aprés moi c'est autant comme je ne suis
que remplacant, je ne suis pas amené a voir ce genre de probleme. Pas de

notion, pas de retour quoi...

1 : Mais tu connaissais le programme SOPHIA ?

2 : pas encore pas du tout...

1 : Donc c'est un programme qui a déja quelques années...
3 : Dizaine d'années non ?

1:5-6 ans déja...

3 : Je pense que ca fait une dizaine d'années que c'est en place. Moi je veux
dire depuis une paire d'années, j'en n'entends plus parler par mes patients.
Quand ils me demandent, je les incite a le faire, mais voila je vois pas trop
I'intérét... Pour eux si bien sdr... Mais pour nous en tant que médecin, je me

pose des questions sur l'intérét de la chose.
Et donc les retours des patients sur leur ressenti, sur ce qui a éteé dit ?

3 : Ben... ouais j'ai eu quelques patients qui m'ont dit qu'ils ont été contactés.
Apreés ils m'en ont pas reparlé, je sais pas ce que c'est devenu. Je te dis j'ai fait
la liste l1a des patients. Par contre je crois que les patients qui sont dans la liste
SOPHIA, il n'y a pas que les diabétiques. Il doit y avoir des asthmatiques... et il
y a d'autres patients, je me demande pourquoi ils sont dedans.. lls ne sont ni
asthmatiques, ni diabétiques, ni obeses méme... alors j'ai une patiente je me
dis qu'est-ce qu'elle fait la-dedans, en plus elle avait refusé... Je sais pas

pourquoi. Je sais pas si il y a d'autres...
1 : Je crois que c'est que diabéete SOPHIA...
Pour le moment, il y a un programme diabéte et asthme...

1 : Et Asthme ? C'est plus récent alors asthme... Et ils I'ont appelé SOPHIA

guand méme.

3 : Oui ¢a m'a surpris. Mais je me demandais ...
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1 : C'est bizarre quand méme.

Initialement, le programme était a visée de toutes les maladies chroniques,
mais les programmes d'expérimentations ont commencé par le diabete et
SOPHIA inclut lI'asthme depuis quelques années déja. Bon c'est tout ce que

VOUS avez comme expérience et retour ?
3 : Oui.
Alors qu'est-ce que vous attendez dun systeme, d'un service

d'accompagnement comme SOPHIA ? Pour les patients diabétiques.

1 : La aussi, il y a 2 maniéres de répondre. Si le médecin est motivé, il en
attendra beaucoup plus... Si il est moyennement motivé, moins quoi... Bon je
pense que jattendrais, on va dire, en vrai, je pense plutbt a un
accompagnement par rapport au régime hygiéno-diététique. Essentiellement.
Le reste, je vois pas trop ce qu'ils peuvent apporter quoi. Donc, voila. Mais
relancer, c'est vrai que les patients ont besoin d'étre relancés. Méme nous on

leur dit 10 fois la méme chose.

2 : On leur réexpligue les choses...

1 : Ben ouais, ils prennent, ils prennent pas....

3 : Le probléme, c'est qu'on n'a pas le temps de leur expliquer les choses.
1:Oui

3 : Pas beaucoup. C'est vrai que c'est assez succinct.

1 : Voila, oui on pourrait attendre, un complément d'information a ce qu'on fait
nous... Voila comme tu dis (3). On n'a pas toujours le temps de le faire. C'est

pas possible. Donc hygiéno-diététiqgue essentiellement.
D'accord.

2 : Oui d'étre suivi, pour les choses qu'on n'a pas toujours le temps de faire a
chaque fois, a chaque consultation;la diététique. Leur redire les choses.
Faire attention & leurs pieds. Des choses comme ca. Les regles hygiéno-

diététiques en geénéral.

3 : La méme chose...
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Rien de plus ? Donc on reste dans le méme théme. Quelles sont les difficultés
et les obstacles dans I'éducation thérapeutique tant sur l'alimentation que sur

I'activité physique que vous rencontrez avec vos patients de type 2 ?

1 : Alors ce qui est compliqué c'est bien sar la motivation, quoi. On a beau leur
répéter, je sais pas, chaque fois, régulierement... Je n'ai pas l'impression qu'il y
ait une adhésion du patient par rapport a cet engagement quoi. Je crois que le
patient compte beaucoup sur le médicament quoi, plus que sur le reste. Je ne
dis pas que c'est nous qui sommes la seule solution en prescrivant. Mais il y a
quand méme un déplacement de ... De la motivation du patient plus sur le

médicament qu'autre chose. Et puis ... la question c'était quoi déja ?
Les obstacles et les difficultés ...

1 : La motivation, oui j'ai dit... Le temps comme tu disais aussi... Le temps que
nous n'avons pas... D'ou l'intérét d'intervenir, d'autres intervenants justement a
faire intervenir... qu'est ce qu'il y a d'autres comme obstacles... je ne vois pas

trop directement d'autres... Je laisse la parole.

2 : Moi j'ai un peu de difficulté avec mon statut de remplacant. C'est pas facile
d'arriver sur une prise en charge qui est chronique, qui nécessite d'étre répétée,
répétée, réepétée... Et qui nécessite I'adhésion du patient. Alors autant, il y a un
contact qui se créer assez facilement avec quelqu'un que je vais voir pour la
premiére fois... et qui va réussir a adhérer et a comprendre 2 -3 choses... et je
peux avoir une forme de discours qui peut étre différente de celle que le
meédecin peut avoir habituellement. Qui peut avoir un impact différent, un peu
plus important. Oui mais les patients en général, on a l'impression, préferent la
voie de facilité, c'est-a-dire les médicaments, qui ne leur demandent pas
d'investissement personnel. Bon ils vont dire qu'ils font attention a ce qu'ils
mangent... etc... l'activité physique. Je pense que des fois c'est vrai, des fois
c'est pas vrai. Qu'ils veulent aussi nous faire plaisir en racontant ce qu'on veut
entendre... Des fois... Puis c'est vrai que c'est une prise en charge qui prend du
temps.

1 : Donc c'est un autre obstacle, le temps. Le temps que nous avons, que nous

disposons. Pour faire tout ce qui est annexe, a la thérapeutique elle-méme.
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» 3 : Moi je pense toutes les initiatives sont bonnes, mais je pense quand méme
que le résultat va étre minime. Le probléme que I'on a, ¢a fait quand méme 35-
40 ans que je suis en meédecine et j'ai fait pas mal de diabéete (dans mes
expériences hospitalieres), et a I'époque on faisait des cours d'éducation
diététique. Je pense que la on n'a pas de coté pratique pour le faire. Mais je
pense pour le patient diabétiqgue, comme pour le patient obése, I'important c'est
aussi de toucher, donc c'est le coté pratique. Donc |a, je pense que.. méme
nous dans notre réle.. on va leur dire manger 3 fois par jour, et j'ai encore une
patiente ce soir la... elle me fait un repas par jour, elle mange quand elle a faim.

Donc tu as beau lui dire que c'est pas bien...
» 1: Diabétique ?

» 3 : Oui, diabétique... Avec une HbAlc a 11%... Tu as beau répéter tout ce que
tu veux, tu as l'impression que tu nages dans le vide. Et son hémoglobine
glycquée va descendre d'1 point et voila on en est la. Je pense que la théorie,
nous on la donne. SOPHIA va stimuler un petit peu mais je pense que ¢a suffit

pas. Je pense que c'est beaucoup d'argent pour pas grand chose...
» 1:Auniveau de SOPHIA tu parles ?

» 3 : Oui, au niveau de SOPHIA. Mais il faudrait comme tu dis, que nous on
puisse y passer plus de temps. Mais pour y passer plus de temps, il faudrait
gu'on ait un retour financier. Or, on va dire que la consultation telle qu'elle est

payée n'en prend pas le chemin.
» 1:Non on peut pas.

» 2 : Ouien plus de la réemunération, c'est une question d'organisation. Essayer
de se..., de s'organiser des thématiques pendant une heure avec plusieurs

diabétiques que I'on prend pour redire les choses.

» 1: Ca serait bien ¢a... Alors ils font ¢ca dans les maisons de santé, ca fait partie

de leur canevas.

» 2 : Oui des médecins dans les maisons de santé, font 2 fois par an, des portes
ouvertes diabétiques. Il y a donc médecins, infirmiéres, dentistes.. tout le

monde vient. Ca se développe.

> Bon...
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» 1 : Etpuis il y ale manque d'investissement, effectivement, vous avez bien
ressenti qu'on est tous un peu fataliste. Mais bien sir un des obstacles c'est

aussi la motivation, méme la nétre...
> 2 : Personnel...
> 3 :Du médecin...

» 1 : Aun moment donné, c'est un obstacle pour la réponse la... La motivation
de tous les corps de métier, que ¢a soit l'infirmiére, que ¢a soit le médecin...
que ca soit le spécialiste, c'est aussi un obstacle... Donc a un moment donné,
on est aussi un peu désabusé nous aussi... Donc la motivation du patient et du

corps médical aussi je pense. C'est aussi un obstacle.

» Voila le tour des obstacles ressentis... Et donc pour quelles raisons, méme si
vous avez dit que vous ne recommandez pas forcément, mais pour quelles

raisons pouvez-vous recommander et ne pas recommander SOPHIA ?

> 1 : Benoui on va se répéter. Pour recommander comme complément
d'information a notre pratique. Je verrais que ¢a comme recommandation
unique. Et ne pas le recommander...... Voila on en revient plutdét aux choses
négatives, mais voila pour moi, comme tu disais (3) le bénéfice est faible pour
la santé publique globale, probablement par rapport aux moyens apportés dans
ce programme. Ca fait une strate supplémentaire quoi, on a l'impression qu'on
empile des éléments sans réelle coordination... On ne peut peut-étre pas
I'amener non plus cette coordination... Je suis, je reconnais que c'est pas
toujours facile... mais aprés voila... Pour moi c'est encore ce fameux mille-
feuille qu'on parle que ca soit administratif ou médico-administratif... ¢a fait un

étage de plus... voila un peu la raison pour quoi je ne recommanderai pas.
» Ettoi, maintenant que tu as entendu ce que c'est ?

» 2 :Bon ben moi je pense que je le recommanderai a priori, ¢a fait toujours une
redite des choses donc si le patient demande c'est qu'il est un peu intéressé...
donc le fait qu'il y ait une redite ca sera toujours une bonne chose, méme si il
en tire un tres faible pourcentage. Ca sera toujours un faible pourcentage en
plus que nous quand méme... Donc aprés a ne pas le recommander, si il y a
des gens qui veulent faire ¢a, y a pas de raison que je n'aille pas le

recommander.
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3 : Moi je recommande si ils m'en parlent, je recommande. Si c'est poursuivi,
c'est pas sdr, vu qu'ils m'en reparlent pas aprés, c'est la question que je me

pose...

1 : Moi aussi je ne suis pas opposé, j'ai dit tout a I'heure, je leur laisse le choix.
2 : Il faudrait peut étre organiser un retour pour le médecin...

Mais vous n'étes pas initiateur de l'idée pour aller vers SOPHIA ?

3 : Non pas spécialement...

1 : Moinon plus effectivement... C'est un programme auquel je ne suis pas
hyper emballé, donc je ne suis pas vraiment initiateur. Comme jai pas mal

de réticence par rapport a ce programme. Je ne suis pas un gros...
3 : Moi non plus...
1 : Je ne suis pas un gros prescripteur...

3 : Je ne suis pas persuadé que ca amene beaucoup de choses en plus, ¢ca

peut étre un petit plus, mais vraiment un petit plus...
1 : Ou alors, comme tu disais il faudrait inclure tous les diabétiques
2 : Oui, si on est initiateur, il faut mettre tout le monde et puis...

1 : Voila il faudrait alors soit un programme qui soit peut étre présenté
differemment ou revu... enfin c'est peut-étre une question aprés... c'est a
discuter, si on veut faire d'analyse ou d'étude, impliquer presque tous les
diabétigues de maniere systématique... mais en facilitant le travail
du médecin. Ca c'est un autre aspect pour lequel je suis réticent, le travail qu'on
est amené a nous demander, il y a des formulaires a remplir je crois... Pour

rentrer dans le programme... aprés on t'envoie pas

3 : On recevait des feuilles avant, mais la je recois plus rien...
1 : Moi je ne recois plus rien...

3 : Moi non plus...

1: Toiaussi

3 : Aun moment, on avait une feuille on tamponnait, machin... mais la plus

rien...
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1 : Javais vu ¢a aussi comme une contrainte administrative supplémentaire.

J'en avais un peu ras le bol
3 : Moi aussi.
1 : Parmi les freins qu'on peut aussi ressentir... Toujours I'administratif...

3: Oui

[EEN

: (rire)... Donc peut étre une capacité d'évolution de ce programme.

Donc vous nous y amenez... Dans quelles mesures recommanderiez-vous
davantage SOPHIA ?

1 : Jai un peu répondu... Donc I'évolution du programme je pense... C'est
vraiment ce que tu proposes (2)

2 : Que l'on soit l'instigateur, mais que c¢a soit facilité effectivement, ou bien qu'il

y ait un questionnaire trés tres rapide a remplir quoi...

1: Tout a fait... Facile au niveau administratif... accompa(gné)... aidé, on va pas

faire tout le travail nous bien sdir...

3 : Et puis ce qui serait intéressant aussi c'est avoir un retour... savoir quels
sont les patients qui réellement, c'est pas parce qu'ils sont adhérents qu'ils
vont... un petit retour quoi, qu'on puisse a ce moment la les motiver un peu
plus. Que nous on soit aussi informé... Parce que la actuellement on ne l'est

pas du tout.

1 : Etavec des objectifs d'évaluations du programme quoi... La on lance
quelgue chose on sait pas ou on va finalement... C'est ce que tu disais (3).

2 : C'est slr que sans retour c'est pas motivant du tout. Si on nous demande

juste de faire la paperasse initiale et qu'apres ils se débrouillent.
1 : Donc d'avoir une évolution je pense.

Donc sur le théme des retours, sur l'allegement des charges administratives...

D'autres améliorations ?

3 : Peut étre connaitre effectivement les questions qu'ils posent aux patients. Si
on veut savoir un petit peu leur plan d'action. Si c'est la diététique, activité

physique... Je ne sais pas comment ils abordent le probleme avec le patient.
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1 : Je ne connais pas trop la trame non plus, qu'est-ce qui... quels sont leur
objectifs ?

3 : Qu'est-ce qu'ils posent comme questions ? Qu'est-ce qu'ils veulent savoir ?

Qu'est-ce que...
1 : Moi je ne sais pas non plus...

Je vous redirai un peu aprés, mais je ne veux pas influencer la discussion...

D'autres choses a dire sur SOPHIA ? En sortant de ces thémes ?

3 : Laquestion c'est : c'est un programme national, est-ce que ¢a marche
mieux dans certaines régions que d'autres ? est-ce que les patients sont plus
motivés dans certaines régions que d'autres ? Mais c'est vrai que depuis le
temps que ¢a fonctionne... Nous en tant que médecin des patients concernés,
on n'a pas d'information la-dessus. C'est vrai que maintenant la sécu nous dit,

VOUS avez acces au site... On n'a pas trop l'occasion d'y aller sur le site...
1 : on n'a pas toujours le temps. (rires)

3 : C'est vrai qu'internet c'est un moyen d'information extraordinaire mais si le
site de la sécu n'est pas OUT, ca peut étre intéressant. Ne serait-ce que pour

donner de l'information.

1 : Les déléguées, les dames aussi qui nous l'avaient présenté, je ne sais pas

si elles peuvent présenter un relais pour le programme.

3 : Jai vu eny allant dessus ce soir, gu'il y avait une partie qu'on ne pouvait pas
utiliser, mais c'est marqué " votre patient " : j'ai cligué dessus, pas de réponse...

Je ne sais pas si.. Je pense que c'est un truc en cours d'élaboration.
1:Surle site ?

3 : Sur le site... C'est vrai que j'y suis allé pour la réunion de ce soir. Parce que
je n'y serais pas allé. J'ai vu il y pas trés longtemps le site et il me semble

gu'avant ¢ca n'existait pas.

D'accord. Merci pour tout.

... Reprise / Poursuite de la discussion apres la fin de I'enregistrement ...

» 1 ... al'hépital quand les patients arrivent, ils ont les infirmiéres d'éducations,

les diét...
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» 3 : Quand les gens arrivent a I'hopital, c'est soit les patients sous insuline, soit
les complications. C'est un peu tard pour faire de I'éducation thérapeutique
efficace. Du coup il faudrait, comme la maison du diabete, méme si ils ont eu
du mal parce que les médecins n'ont pas adhéré... j'étais un peu dans le truc au
départ. De motiver un peu les médecins pour envoyer les gens en groupe
d'éducation thérapeutique. Parce qu'en fait prendre un diabétique en téte a téte
c'est quand méme pas facile, c'est mieux de la faire a 5 mecs. Et aprés faire du

pratique... Pouvoir le faire en ville, c'était la maison du diabéte.

» 1: C'est regrettable que ce type de structure avec une activité plus ciblée, je ne
crois pas beaucoup au contact téléphonique. Je pense qu'il vaut mieux faire

des réunions d'informations que par téléphone.

» 3 Le probléme c'est celui de la structure.
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Annexe 3 C - VERBATIM FOCUS GROUP 3

» Merci d'étre venus. On va donc discuter du systeme SOPHIA et du ressenti des
médecins généralistes, sous la forme des focus group. Nous allons donc parler
en respectant quelques regles sur les focus groups, I'anonymat, personne ne
saura qui a dit quoi, la liberté d'expression, on a tous le droit de dire ce que l'on
veut, la liberté des opinions et I'absence de jugement. Pour commencer, je ne
sais pas si quelqu'un veut prendre la parole, mais que représente SOPHIA pour
vous ?

» 2 :Jevais me lancer. Pour moi, SOPHIA c'est quelque chose qui a été mis en
place par la sécu il y a déja plusieurs années pour les diabétiques
essentiellement. Qui est une aide a la prise en charge globale de la maladie mais

. voila apres je ne vais pas en savoir beaucoup beaucoup plus dans son
fonctionnement exact. J'ai un patient qui est rentré dans ce systéme la et il ne
m'en parle jamais. Donc du coup, voila pour moi SOPHIA c'est ¢a une aide au
quotidien... sur ... pour la prise en charge globale du diabéte.

» 3 : Clest une aide qui est faite effectivement pour proposer au patient, en
complément de ... l'avis du médecin généraliste et des conseils qu'on peut leur
apporter. Mais c'est vrai que pour moi ¢a reste assez obscur, et assez euhhh... il
n'y a pas de transparence sur ce qui se dit auprés des patients, qui d'ailleurs
nous demandent notre avis a nous... Alors moi je sais pas. Mais les gens me
disent qu'est-ce que vous en pensez docteur. Je sais pas ¢a peut étre un plus....
oh moi non je vais rester sur ce que vous me dites et puis voila. Alors dans ce
que j'ai moi de diabete, il y en a tres peu il me semble gu'il y en a tres peu qui
adhere au systéme SOPHIA. Et donc c'est vrai que du fait qu'il y en a trés peu,
j'ai tres peu de retour. Et ¢a reste pour moi quelque chose de tres obscur. Alors je
leur dis, faites ce que vous voulez mais bon... Est ce que c'est trés différent de ce
gue nous on leur raconte, j'en sais rien, je sais pas du tout... c'est toi qui sait....

» 2 :lls ont plus de temps que nous en pratique en fait, je pense...
» 3:Pardon...

» 2 :lls ont peu étre un peu plus de temps puisque c'est quelqu'un qui contacte les
gens en fait, régulierement, ils les contactent. Et je pense, ils ont un temps un peu
plus élastique... que nous on va avoir.

» 3 : Cac'estsdr... cac'est certain, je pense effectivement, c'est plus du domaine
de la liberté du patient, qui a plus acces quand il veut je pense, quand il a des
soucis, quand il a une question qui se pose qu'il a oublié de poser au toubib.
Enfin j'en sais rien je sais pas du tout, je te dis, ¢a reste trés obscur pour moi.

» Draccord, donc je vous expliquerai un peu plus a la fin, mais la je vous laisse ...
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1 : Bon ben je suis rassurée, vous en savez autant que moi... Moi j'en avais
entendu parler par la sécu je pense, pendant ma formation quand on pouvait aller
2 jours a la sécu sur les certificats et tout ¢ca. Je pense que j'en ai entendu parler
la. Mais je suis pas sire. Peut étre que c'était la. Tout ce que je me souviens c'est
que ca s'appelait SOPHIA, que c'était pour le diabete et qu'ils appelaient les
patients. C'est tout ce que je sais...

3 : Oui bon effectivement (rire)

1 : Oui sinon c'est vrai que j'ai vu des courriers en remplacement qui disaient que
les patients étaient inclus...

3 : OuiC'est ¢a...
1 : Mais jamais personne n'en parle enfin....
3 : Ben voila, c'est pour ¢ca que je dis que ¢a reste tres obscur.

1:1ln'y a pas en tout cas... il 'y a pas de lien entre le médecin généraliste et le
systeme SOPHIA. C'est directement le patient et c'est vrai que du coup...

2 : Mmmm c'est vrai.
3 : Carevient a ce que je disais grosso modo...
1 : Oui j'en sais pas moins... j'en sais pareil.

2 : Moi l'unique patient qui est inclus dans ce systeme la, honnétement, je sais
qu'il est dedans mais je lui en parle jamais. Parce que déja un diabetique il y a
tellement de trucs a regarder... Aprés a la fin de la consultation je lui demande
pas et au fait SOPHIA comment elle va quoi ? Donc c'est sir spontanément j'y
pense méme pas. La j'ai pensé a lui quand tu m'as contacté en me disant, tiens, y
a Mr machin qui est dedans. Mais quand je le vois je pense méme pas a lui en
parler. Parce qu'effectivement on n'a aucun... aucune triangulaire, pas vraiment...
on n'est pas contacté. En tout cas quand la sécu nous contacte c'est pas pour

ca.

3 : Effectivement, je me souviens on avait eu un contact avec la sécu qui nous
avait présenté le systéme, oui, présentée SOPHIA... Mais la sécu .. on retient ce
qu'on veut.. pas grand chose.

Au départ, ily a 8 ans ?
3 :ouic'est ¢a..

1:Ahc'étaitdéjailya8ans ?
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Oui, avec la phase expérimentale, c'était il y a 8 ans. Alors du coup on va
continuer, quels sont les quelques retours, l'expérience personnelle que vos
patients arrivent a vous rendre ?

2 : Ben en fait on a pas de communication par rapport a ¢a.
3 : Ben voila, c'est ¢a.
1 : J'ai jamais entendu un patient me parler de SOPHIA.

2 : Et honnétement, je ne pense pas moi non plus a lui demander. Est-ce qu'il est
contacté régulierement? Qu'est ce qu'on lui dit? Quelles sont ses demandes?
Parce que jai l'impression que globalement les demandes ... ils nous posent les
questions a nous... et quand on n'a pas de réponse a un moment on appelle
les diabéto. Mais c'est vrai que je ne pense pas du tout a en parler a ce brave
monsieur qui est inclus, enfin qui était inclus. Ca se trouve il est peut étre sorti a
un moment parce qu'il trouvait pas.... en fait faudrait que je lui pose la question.
Qu 'est ce qu'il retire de cette inscription a ce systeme la ?

3 : Moij'ailes 2, deux souvenirs de deux expériences complétement opposées.
Un patient qui me disait moi je m'inscris parce que ¢a peut étre un plus pour moi..
Ben effectivement, banco, c'est bon... et un autre, ah non c'est un truc de la sécu,
ca va étre encore un truc pour nous .. surveiller, nous fliquer, donc je me fie a ce
que vous me dites vous et puis point barre. Voila, aprés je n'ai pas plus de retour
que ¢a...

Sur ceux inscrits, il n'y a pas de retour ?
3 : Je ne sais méme pas si on a la liste de ceux qui sont inscrits ?
Alors elle apparait sur le site professionnel de la sécu, quand il fonctionne.

3 :Quand on va le regarder d'une part, quand il fonctionne d'autre part, on est
d'accord... OK

1 : Moi clairement, je me sens pas concerné en fait. Je sais pas si les gens qui
sont dans SOPHIA donnent de meilleurs résultats aux médecins généralistes
installés et leur permettent du coup d'atteindre leurs objectifs pour le diabéte,
mais en tout cas ¢a ne me concerne pas. Donc du coup je m'en fous...

3 : C'estdit! Bon allez
2 : Quand tu seras installé qu'en penseras-tu...

1 : Ben pour l'instant, comme vous ne vous sentez pas trop , je pense pareil...
(rires)

2 : C'est pas que je ne me sente pas concernée... Je pense que ¢a part d'une
bonne idée. Le diabéte c'est quand méme quelque chose, ou il y a pleins de
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petites choses au quotidien qui peuvent étre faites et sont pas forcément faites
par le patient parce que .... on n'a pas remis le doigt dessus ou autre. Et je pense
que ca parait relever d'une trés bonne idée ca... Il faudrait comme la méme chose
pour I'asthme, je crois que c'est pour I'asthme aussi...

Oui, il y a SOPHIA Asthme.

2 : Voila il y a des départements pilotes. C'est pareil c'est des pathologies
chroniques qui sont hyper importantes a prendre vraiment au quotidien. Mais
c'est vrai moi j'ai le souvenir d'avoir rempli le dossier, lI'espéce de dossier
d'inscription pour le monsieur et puis voila. Et puis c'est vrai que ¢a serait bien
gu'une fois par an, une fois tous les six mois, ils nous envoient... je sais pas... une
conclusion ou un récapitulatif des échanges qu'ils ont eus avec lui. Quelle
a eté ,quelle aurait été la problématique évoquée par le patient, siily en a eu, si il
y en pas eu ben c'est tres bien... Mais c'est vrai qu'on soit peut étre que ¢a ne
soit pas simplement au départ une initiation du truc et apres finalement ... on n'a
rien. Parce que c'est vrai moi j'ai aucun retour par rapport ...

3 : C'est tout a fait. C'est pour ca que je dis que ¢a reste obscur..
2 : Je suis d'accord.

3 : C'est un peu fantbme quoi....

2 : Encore une belle idée, mais aprés est-ce que ¢a va vraiment...
3 : Apres c'est lui(moi) le spécialiste du truc... (rires)

Et du coup, vous n'avez pas, trop, de retour, qu'est-ce que vous attendez d'un
systéme du coup d'accompagnement des patients chroniques, diabétiques ?

3 : Alors est-ce que c'est a nous d'en attendre quelque chose ou est-ce que c'est
les patients?

Dans votre prise en charge globale ?
3:Ben..

1 : Ca peut épauler, ca compléte quoi...

3 : Oui c'est un service rendu supplémentaire.

1 : Ca évite qu'on remette sur le tapis des choses qui énervent les gens. Parce
que ¢a vient du docteur aussi, en fait. Au bout d'un moment, faites attention a ce
que vous mangez... etc... peut étre que ca passe mieux quand c'est présenté
autrement parce que y a certains...

3 : Ah oui, il avait donc raison ce con avec ses conseils...
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1 : Mais ils sont pas dans SOPHIA ceux la, ca m'étonnerait...(rires) ¢a j'en sais
rien en fait...

2 : Oui il y a un biais de recrutement, aussi. C'est pareil que les patients...
1 : c'est ceux qui sont les plus complaisants

2 : Voila. Et puis ils sont déja motivés pour une prise en charge, pour se prendre
en charge et améliorer leur santé. Donc effectivement il y a un biais de
recrutement a la base.

1 : Voila.... Donc c'est peut étre sur ceux qui veulent pas qu'il faudrait que ¢a soit
en place. Mais bon...

2 : Parce qu'en fait comment ¢a se passe ? La sécu elle a la liste des diabétiques,
en tout cas ceux qui sont a 100% mais je pense c'est ceux qui sont inclus dans
SOPHIA et c'est... ils les contactent tous ? enfin ca se passe comment en
pratique ?

Alors initialement ils ont été sollicités si ils font partie de la caisse des travailleurs
salariés, et apres 3 renouvellements d'ordonnances de traitement antidiabétiques
et si ils sont majeurs; ce n'est pas étendu a toutes les caisses.

2 : Ce qui arrive rapidement finalement.

1 : Pas plus que ¢a en fait avec les ordonnances..

3 : Oui mais au début on les suit de fagon plus rapprochée...
Donc gu'attendez-vous d'un systéme de suivi des patients ?

2 : Au-dela, a la limite ce que jattendrais initialement c'est que vraiment le patient
prenne conscience que le diabéete c'est une saloperie. Parce que comme ca fait
pas mal et que, sauf quand on arrive vraiment au stade des complications, c'est
difficile des fois de leur faire percuter de I'importance de la bonne prise en charge.
Et que nous on leur parle des chiffres quand on a leur hémoglobine glyquée ou
autre mais bon... que le diabéte c'est vraiment quelque chose qu'il ne faut pas
prendre a la légere et c'est peut étre ¢ca ce sur quoi ¢a peut appuyer. C'est
quand méme une maladie potentiellement ... enfin une maladie chronique
potentiellement grave.

3 : Et dans la mesure ou c'est une maladie chronique, le fait de le dire différement
qgue nous on le dit... De rabacher les choses sur un autre mode, sur ... insister sur
d'autre...

1 : Sur des choses plus pratiques

3 : Des choses plus pratiques et puis on a forcément des oublis dans ce qu'on dit,
donc je sais pas. Moi par exemple, se limiter dans la consommation des fruits,
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quel type de fruits j'ai le droit de manger. Bon... ils sont peut étre plus a méme
gue nous a apporter un complément. Je ne dis pas gu'on est nul et qu'on fait pas
bien notre boulot, mais on a forcément des trous dans ce qu'on dit.

2 : Oui c'est sur.
1: En plus c'est une forme de message aussi.

3 : Oui c'est dire les mémes choses differemment. Et puis insister sur des points
différents... Tu vas me faire adhérer a SOPHIA toi.

Ca peut étre le but... (rire) Alors donc ¢a va un peu avec SOPHIA, mais quelles
sont les difficultés et les obstacles que vous rencontrez lors de ['éducation
thérapeutique des patients, lorsque vous voulez mettre en oeuvre de I'éducation
pour vos patients diabétique?

2 : L'alimentation c'est dur...
1: Ah oui... C'est le pire.

2 : Discuter de l'alimentation avec les patients c'est compliqué. Enfin c'est
tellement simple et tellement compliqué en méme temps. Parce qu'en pratique la
nutrition c'est du bon sens quoi ... mais au quotidien.

1: C'est tres culturel et puis...
3 : Absolument, c'est tres culturel et trés social.

2 . Effectivement c'est affectif.... Donc c¢a c'est un truc ou j'aimerais donc me
donner un peu plus de temps quelque fois en consult et puis voila I'heure tourne
et puis on a une demi-heure de retard et il y en a 15 derriére donc ... Mais dans le
diabéte, surpoids, obésité, moi c'est I'alimentation ou j'aimerais bien étre un peu
plus...

3 : Parce que c'est le quotidien..
2 : Oui C'est ¢a.

1 : C'est la base de tout en fait. De toute la problématique, et c'est vrai que c'est
la le plus compliqué. Parce que méme ceux qui font les efforts...

3 : Ne sont pas forcément récompenseés.

1 : Et puis ils savent pas trop bien s'orienter, ils se trompent souvent aussi et puis
bon on ne sait pas tout sur la nutrition, on n'est pas diététicien.

2 : Ben non

1: Horsy a des fois... oui... J'avoue...
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2 :Vous notiez I'histoire des fruits tout a I'heure, ben c'est un peu ca. Des
fois je serais incapable de leur dire entre tel ou tel fruit, finalement, lequel sera le
plus délétere.... ou le mieux pour leur diabéte. Parfois j'ai pas la réponse a toutes
leurs questions quoi.

D'accord, et pour mettre en place ces conseils, cette éducation...

3 : Donc de toute facon, je pense on ne peut pas tout déballer des la premiere
consultation. Vous étes diabétique, il faut que vous soyez comme ¢a, il faut que
vous mangiez ¢a, faut que vous fassiez du sport, faut que vous arrétiez.... c'est
pas possible.. c'est pas possible. Ca c'est une mise en place qui se fait au fil du
temps. C'est une maladie chronique, c'est une maladie ... euh ... Oh il m'a dit qu'il
fallait pas que je mange de banane, je vais me venger sur le raisin.... Oh oui ben ,
pas bon non plus. Ca ca s'affine au fil du temps quoi...

2 : En méme temps, comme généralement c'est des patients, avant qu'on les
détecte diabétiques, qui avaient souvent déja des problemes de surpoids, c'est
gquand méme des discussions qui avaient été...

3 : Pas forcément.

2 : Non pas forcément, il y a quand méme dans le diabete de type 2 une grosse
part de gens qui sont en surpoids. Donc c'est des sujets qu'on avait peut étre déja
un petit peu abordé avant.

3 : Oui mais on se dit le surpoids bon.. C'est du surpoids c'est gentil, ¢a fait pas
de mal. Apres quand c¢a se complique un petit peu c'est.... c'est ... Effectivement
ca peut étre un complément d'information. Oh il vient de m'annoncer un diabéte, il
faut que je m’astreigne a tel régime alimentaire, il faut que je fasse du sport... Il
faut que ... Qu'est ce que je peux faire comme sport en étant diabétique ? Qu'est
ce que je peux manger ?

1 : C'est vrai que c'est pas facile cette histoire de sport.. Je trouve.

3 : Ouais, qu'est ce que je peux manger? Oui ¢a je pense effectivement les gens
anxieux qui ont besoin d'une réponse immédiate, je pense que ca peut étre la
solution parce que sinon on y pas la journée, et encore on a pas fini.

1 :Puisilsont eu.. moi je vois moi méme les jeunes ls
ont quand méme une vision assez erronée de ce que ca représente le diabéte.
Parce que j'entends encore souvent, quand on a vu une intolérance et que voila
on confirme : Han c¢a veut dire que je vais me piquer, déja... ¢a revient toujours...

2 : Oui la peur de l'insuline..

1 : Je suis étonnée, et puis ¢ca y est ma vie j'ai plus le droit de rien faire. J'ai plus
le droit de manger, plus rien, c'est horrible, ils sont dépités.
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3 : Oui aprés ca c'est les hypercholestérolémiques disent la méme chose. Cay
est on m'interdit tout ce qui est bon. Quoi...

1 : Ouiet aprés c'est ceux qui disent ¢ca qui font pas, qui respectent pas les
régimes non plus, enfin je trouve.

3 : Je sais pas si on peut faire des généralités comme ca..

1 : Ben souvent...C'est chez eux que c'est plus dur parce qu'ils acceptent pas
d'étre malades. Parce que ca fait pas mal.

2 : C'est la ou c'est important aussi de savoir amener l'histoire de l'alimentation
justement a leur faire comprendre, qu'en fait on va pas faire un régime, mais des
adaptations alimentaires... Je tiens a la sémantique. On va pas faire de sport,
mais de l'activité physique. Alors c'est trés con, mais sport des fois c'est un mot
qui va faire peur aux gens, parce qu'ils s'imaginent que ¢ca y est on va leur
demander de faire ... de courir un marathon dans 6 mois. Et puis régime tout de
suite il y a I'idée que c'est... "pouik”... Moi j'utilise jamais le mot régime, parce que
quand tu dis le mot régime "paf" effectivement, ils se disent ¢a y est je suis foutu
je vais étre aux carottes et ... aux carottes a l'eau...

1 : Moi je l'utilise mais je dis toujours que c'est le régime alimentaire, c'est ce
gu'on mange en fait. Rien a voir avec faire de la diet.

2 :Maisrien que le mot, je trouve que c'est trop connoté coercitif, difficile,
contraignant... Alors que ¢a doit pas étre comme ¢a, en fait. Mais voila...

3 : Je sais pas le mot régime me fait pas peur...
2 : C'est pas moi a qui ¢a fait peur, c'est au patient...
3 : Non mais je pense que c'est un mot que j'utilise ben régulierement quoi...

1 : Moi je leur explique, je leur explique a chaque fois, parce que je pense que
effectivement il y a toujours une réaction...

3 : Mais c'est vrai que effectivement adaptation
alimentaire ou.... aménagement alimentaire...

2 : On enrobe....

3: C'est plus soft... Oui c'est moins brutal...

Ca modifie le message en terme d'éducation thérapeutique.
3 : Oui d'accord... Méa culpa...

2 : Non mais je dis ¢a parce que c'est le constat que j'ai pu faire...

100



vV V V V¥V

3 : Non mais je dis ¢a ce soir et demain je vais voir mon diabétique et je vais lui
dire, ben faut vous mettre au régime mon pauvre vieux... (Rires)

Bon les obstacles sur I'éducation et les conseils a donner aux diabétiques, on a
fait le tour ? Etdonc maintenant, on a parlé de SOPHIA, de I'éducation
thérapeutique, pour quelles raisons ben du coup est-ce que vous recommandez
ou vous ne recommandez pas SOPHIA a vos patients ?

3 : Alors je suis completement neutre vis a vis de SOPHIA. Je ne recommande
pas, et je ne recommande pas...

Pas, pas....

3 : Voila tu as compris, non je suis complétement neutre. Effectivement, si ils
m'en parlaient encore a la rigueur je pourrais leur dire, ben oui... mais
spontanément je ne le fais pas. Voila j'ai sGrement tort.

Du coup parce que t'y penses pas? parce que ??
2 : Voila moi j'y pense absolument pas..

1 : Et puisils ont pas posé la question non plus. lls posent pas la question les
patients non plus.

2 : Sauf quand ils sont contactés justement par I'organisme, aprés ils nous en
parlent. Souvent moi.. je reviens sur mon monsieur parce que j'en ai qu'un en téte
de toute facon. 1l m'avait demandé ce que jen pensais. Donc c¢a pouvait
effectivement étre un plus.... moi effectivement ils sont suivis en diabéto a
('hopital de proximité) donc en plus de ce qui pouvait y étre fait et avec moi...
donc... mais la raison principale c'est que je n'y pense absolument pas parce que
je pense... que on n'en parle pas assez, la sécu ne communique pas forcément
assez la-dessus non plus. Il y a un manque de communication si on veut vraiment
étre optimal et performant avec ce systeme la. Avoir des vrais résultats, il faudrait
avoir un peu plus de gens inclus dedans et plus de...

3 : Etje vois le systeme SOPHIA et les médecins généralistes, bon c'est nous
que ¢a concerne, mais est-ce que ¢a concerne aussi les diabétos ?

lls peuvent, ils peuvent orienter leurs patients...
3 : lls peuvent...
Les patients peuvent y adhérer seuls aussi.

2 : Alors peut étre que lors d'un hopital de jour, moi a (I'hépital de proximité), il y a
beaucoup de patients dans le service de diabéto, qui est un super service. C'est
enregistré c'est bon c'est dit (rire)... Et peut-étre que ¢a serait peut étre l'occasion
quand ils viennent toute la journée et que parfois ils attendent pendant des
plombes parce que entre la prise de sang, I'analyse d'urine .. etc... peut étre avoir
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des fascicules, des trucs qu'on leur remet, c'est peut étre & ce moment qu'il
faudrait poser le .. la question sur le tapis, avec un peu plus de temps... et de
communication a faire peut étre ce jour-la.

3 : Mais c'est vrai que quand on les diagnostique diabétique, on leur annonce
¢a... On leur explique tout un tas de choses, et puis moi j'ai du mal, je pense que
jaurais du mal a leur dire bon.... Et puis les questions subsidiaires vous voyez
avec SOPHIA. hein... allez au revoir... (rires) jaurais limpression de me
débarrasser un petit peu du truc... enfin je sais pas... Je me fais peut étre des
films tout seul...

2 : Moi je le vois plus comme un accompagnement, mais a partir d'un certain
moment. Pas forcément ...effectivement.

3 : Pas forcément le premier jour....

2 : Voila le truc ... peut étre aprés pour le suivi aprés... mais toutes les choses
initiales c'est peut étre plutdt aux médicaux ou paramédicaux a s'en occuper.

3 : (affirmation de la téte)

D'accord et donc pour aller plus loin, dans quelles mesures on peut recommander
davantage SOPHIA et que du coup a ce moment-la, vous y penseriez...

2 : Ben si a ce moment |a, on a un retour de SOPHIA...
3 : Effectivement....

2 : Et qu'on voit qu'il y a un retour positif ...

3 : Quel est le type de prise en charge par SOPHIA ?

2 : Parce que 1a, voila... on sait pas du tout ce qui s'y passe... C'est obscur je vais
reprendre le terme... Et ben du coup on aura du mal a se dire, ah oui il faut y
aller. Parce qu'en fait on sait pas trop ce qui S'y passe..... Chez cette SOPHIA,
donc on aurait du mal a enjoindre d'autres personnes a s'inclure dedans, a partir
du moment ou on n'a aucun retour de la sécu qui nous expligue que voila
monsieur machin... Je sais pas... a été en contact plusieurs fois avec un
nutritionniste ou avec je sais pas qui ... et que ... Voila sion avait une réelle
mesure des choses ... on le recommanderais plus.

3 : Mmmmm
D'autres choses ?
3 : Recommander, il faudra savoir ce qui s'y passe... Voila

1 : Voila on y revient toujours.
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D'accord, donc d'autres choses a dire sur SOPHIA, on arrive au bout des grands
thémes qu'on voulait aborder... d'autres choses a dire ?

3 : Non je vois pas bien... On a du mal a parler de quelque chose que l'on
ne connait pas.

1:Voilac'estca ...

2 : Oui mais ¢ca me fait plaisir, parce que quand tu m'as contacté la premiere
chose que je me suis dit... C'est alors SOPHIA ...."piout"...

1 : C'est la premiere chose que je t'ai répondu aussi.... euhhhh
2 : Alors je sais pas si dans les autres focus groups c'était le méme ressenti
Chez certains oui...

3 : Alors je vais te dire le fin mot de I'histoire quand tu m'as dit qu'on allait parler
de SOPHIA je me suis dit, je vais aller regarder un peu, me documenter... et puis
jai dis non en fait j'y vais comme c¢a parce que c'est ce qu'il veut... et puis
ben voila... C'est zéro...

.... Reprise / Poursuite de la discussion aprés la fin de I'enreqgistrement ...

3 : Ce qui serait bien c'est de nous faire part de la stratification des patients a
risque .. On le sait grosso modo... les gros risques cardio vasculaire ...etc... mais
¢ca nous permettrait peut étre d'insister, la il faut peut étre que vous fassiez plus
gaffe, ou que vous alliez voir le cardiologue plus souvent... enfin bon ... On a
I'impression d'étre deux trucs paralleles sans interconnexion...

1 : c'est dommage, c'est comme ville hépital....

103






RESUME

Apres sa généralisation au territoire francgais en 2012, le systeme d'accompagnement
des patients diabétiques SOPHIA ne regroupe que 26.7% des patients éligibles.
Cette étude qualitative par focus group chez des médecins généralistes lorrains a été
réalisée afin d'évaluer leur perception du systeme en terme d'outil pour I'éducation
thérapeutiqgue des patients. Il apparait pour ces médecins que ce systéme est une
bonne aide a la prise en charge globale du patient, par le soutien en terme
d'éducation thérapeutigue et le temps consacré. Cependant quelques
ameénagements permettraient une meilleure adhésion des médecins et pourraient
améliorer la prise en charge des patients : une meilleure connaissance du systeme,
un meilleur échange d'informations avec les médecins tant sur le systeme lui-méme

gue sur les actions auprés des patients.
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