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U.F.R. FACULTE DE MEDECINE ET DE MAIEUTIQUE LYON SUD-CHARLES MERIEUX

PROFESSEURS DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (Classe exceptionnelle)

ADHAM Mustapha
BERGERET Alain
BROUSSOLLE Christiane
BROUSSOLLE Emmanuel
BURILLON-LEYNAUD Carole
CHIDIAC Christian
DUBREUIL Christian
ECOCHARD René
FLOURIE Bernard
FOUQUE Denis
GEORGIEFF Nicolas
GILLY Francois-Noél
GOLFIER Francois
GUEUGNIAUD Pierre-Yves
LAVILLE Martine
LAVILLE Maurice
MALICIER Daniel
MATILLON Yves
MORNEX Francoise
MOURIQUAND Pierre
NICOLAS Jean-Frangois
PIRIOU Vincent

SALLES Gilles

SIMON Chantal
THIVOLET Charles
THOMAS Luc

VALETTE Pierre Jean
VIGHETTO Alain

Chirurgie Digestive

Médecine et Santé du Travail

Meédecine interne ; Gériatrie et biologie vieillissement
Neurologie

Ophtalmologie

Maladies infectieuses ; Tropicales

O.R.L.

Bio-statistiques

Gastroentérologie ; Hépatologie

Néphrologie

Pédopsychiatrie

Chirurgie générale

Gynécologie Obstétrique ; gynécologie médicale
Anesthésiologie et Réanimation urgence
Nutrition

Thérapeutique

Médecine Légale et Droit de la santé
Epidémiologie, Economie Santé et Prévention
Cancérologie ; Radiothérapie

Chirurgie infantile

Immunologie

Anesthésiologie et réanimation chirurgicale
Hématologie ; Transfusion

Nutrition

Endocrinologie et Maladies métaboliques
Dermato -Vénérologie

Radiologie et imagerie médicale

Neurologie

PROFESSEURS DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (1ére Classe)

ANDRE Patrice

BERARD Frédéric
BONNEFOY Marc
BONNEFOY- CUDRAZ Eric
CAILLOT Jean Louis
CERUSE Philippe

DES PORTES DE LA FOSSE Vincent
FESSY Michel-Henri
FRANCK Nicolas

FREYER Gilles
GIAMMARILE Francesco
GLEHEN Olivier
JOUANNEAU Emmanuel
LANTELME Pierre
LEBECQUE Serge

LINA Gérard

LONG Anne

Bactériologie — Virologie
Immunologie

Meédecine Interne, option Gériatrie
Cardiologie

Chirurgie générale

O.R.L

Pédiatrie

Anatomie

Psychiatrie Adultes

Cancérologie ; Radiothérapie
Biophysique et Médecine nucléaire
Chirurgie Générale
Neurochirurgie

Cardiologie

Biologie Cellulaire

Bactériologie

Médecine vasculaire
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LUAUTE Jacques

PEYRON Frangois

PICAUD Jean-Charles
POUTEIL-NOBLE Claire
PRACROS J. Pierre
RIOUFFOL Gilles
RODRIGUEZ-LAFRASSE Claire
RUFFION Alain
SANLAVILLE Damien
SAURIN Jean-Christophe
SEVE Pascal

THOBOIS Stéphane
TRILLET-LENOIR Véronique
TRONC Frangois

ALLAOUCHICHE
BARREY Cédric

BOHE Julien
BOULETREAU Pierre
BREVET-QUINZIN Marie
CHAPET Olivier

CHO Tae-hee

CHOTEL Franck

COTTE Eddy

DALLE Stéphane
DEVOUASSOUX Gilles
DISSE Emmanuel

DORET Muriel

DUPUIS Olivier
FARHAT Fadi

FEUGIER Patrick
FRANCO Patricia
GHESQUIERES Hervé
GILLET Pierre-Germain
HAUMONT Thierry
KASSAI KOUPAI Berhouz
LASSET Christine

LEGA Jean-Christophe
LEGER FALANDRY Claire
LIFANTE Jean-Christophe
LUSTIG Sébastien
MOJALLAL Alain-Ali
NANCEY Stéphane
PAPAREL Philippe
PIALAT Jean-Baptiste
POULET Emmanuel

REIX Philippe

ROUSSET Pascal

SALLE Bruno

Meédecine physique et Réadaptation
Parasitologie et Mycologie
Pédiatrie

Néphrologie

Radiologie et Imagerie médicale
Cardiologie

Biochimie et Biologie moléculaire
Urologie

Génétique

Hépato gastroentérologie
Médecine Interne, Gériatrique
Neurologie

Cancérologie ; Radiothérapie
Chirurgie thoracique et cardio

PROFESSEURS DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (2¢éme Classe)

Anesthésie-Réanimation Urgence
Neurochirurgie

Réanimation urgence

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Anatomie et cytologie pathologiques
Cancérologie, radiothérapie

Neurologie

Chirurgie Infantile

Chirurgie générale

Dermatologie

Pneumologie

Endocrinologie diabéte et maladies métaboliques
Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie médicale
Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie médicale
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Chirurgie Vasculaire,

Physiologie

Hématologie

Biologie Cell.

Chirurgie Infantile

Pharmacologie Fondamentale, Clinique
Epidémiologie., éco. Santé

Thérapeutique

Médecine interne, gériatrie

Chirurgie Générale

Chirurgie. Orthopédique,

Chirurgie. Plastique.,

Gastro Entérologie

Urologie

Radiologie et Imagerie médicale

Psychiatrie Adultes

Pédiatrie

Radiologie imagerie médicale

Biologie et Médecine du développement et de la reproduction
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SERVIEN Elvire
TAZAROURTE Karim
THAI-VAN Hung
TRAVERSE-GLEHEN Alexandra
TRINGALI Stéphane

VOLA Marco

WALLON Martine

WALTER Thomas

YOU Benoit

PROFESSEUR ASSOCIE NON TITULAIRE

FILBET Mariléne

Chirurgie Orthopédique

Thérapeutique

Physiologie

Anatomie et cytologie pathologiques
O.R.L.

Chirurgie thoracique cardiologie vasculaire
Parasitologie mycologie

Gastroentérologie — Hépatologie
Cancérologie

Thérapeutique

PROFESSEURS DES UNIVERSITES - MEDECINE GENERALE - TITULAIRES

DUBOIS Jean-Pierre
ERPELDINGER Sylvie

PROFESSEUR ASSOCIE - MEDECINE GENERALE — NON TITULAIRE

DUPRAZ Christian

PROFESSEUR ASSOCIE SCIENCES ET TECHNOLOGIES - MEDECINE GENERALE

BONIN Olivier

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (Hors Classe)

ARDAIL Dominique

BOUV AGNET Patrice
LORNAGE-SANTAMARIA Jacqueline
MASSIGNON Denis
RABODONIRINA Méja

VAN GANSE Eric

Biochimie et Biologie moléculaire

Génétique

Biologie et Médecine du développement et de la reproduction
Hématologie — Transfusion

Parasitologie et Mycologie

Pharmacologie Fondamentale, Clinique

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES — PRATICIENS HOSPITALIERS (1ére Classe)

BELOT Alexandre

BRUNEL SCHOLTES Caroline
CALLET-BAUCHU Evelyne
COURAUD Sébastien

Pédiatrie

Bactériologie virologie ; Hygiéne .hospitalicre.
Hématologie ; Transfusion

Pneumologie
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DECAUSSIN-PETRUCCI Myriam
DESESTRET Virginie

DIJOUD Frédérique
DUMITRESCU BORNE Oana
GISCARD D’ESTAING Sandrine
MILLAT Gilles

PERROT Xavier

PONCET Delphine

RASIGADE Jean-Philippe
VUILLEROT Carole

Anatomie et cytologie pathologiques

Cytologie — Histologie

Anatomie et Cytologie pathologiques

Bactériologie Virologie

Biologie et Médecine du développement et de la reproduction
Biochimie et Biologie moléculaire

Physiologie

Biochimie, Biologie moléculaire

Bactériologie — Virologie ; Hygiene hospitali¢re

Meédecine Physique Réadaptation

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (2éme Classe)

COURY LUCAS Fabienne
DEMILY Caroline
FRIGGERI Arnaud
HALFON DOMENECH Carine
LOPEZ Jonathan
MAUDUIT Claire
MEWTON Nathan
NOSBAUM Audrey
PETER DEREX

PUTOUX DETRE Audrey
RAMIERE Christophe
ROLLAND Benjamin
SKANIJETI Andréa
SUBTIL Fabien
SUJOBERT Pierre
VALOUR Florent

Rhumatologie

Psy-Adultes

Anesthésiologie

Pédiatrie

Biochimie Biologie Moléculaire
Cytologie — Histologie
Cardiologie

Immunologie

Physiologie

Génétique
Bactériologie-virologie
Psychiatrie. d'adultes
Biophysique. Médecine nucléaire.
Biostatistiques

Hématologie

Mal infect.

MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES — MEDECINE GENERALE

CHANELIERE Marc
PERDRIX Corinne
SUPPER Iréne

PROFESSEURS EMERITES

Les Professeurs émérites peuvent participer a des jurys de these ou d’habilitation. Ils ne peuvent pas étre président du jury.

ANNAT Guy
BERLAND Michel
CARRET Jean-Paul
FLANDROIS Jean-Pierre
LLORCA Guy

MOYEN Bernard
PACHECO Yves

PEIX Jean-Louis
PERRIN Paul
SAMARUT Jacques

Physiologie

Gynécologie-Obstétrique ; gynécologie médicale
Anatomie - Chirurgie orthopédique
Bactériologie — Virologie; Hygi¢ne hospitaliére
Thérapeutique

Chirurgie Orthopédique

Pneumologie

Chirurgie Générale

Urologie

Biochimie et Biologie moléculaire
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Faculté de Médecine Lyon Est
Liste des enseignants 2017/2018

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers
Classe exceptionnelle Echelon 2

Blay
Borson-Chazot

Cochat
Etienne
Guérin
Guérin

Mornex
Nighoghossian
Qvize
Ponchon
Revel

Rivoire
Rudigoz
Thivolet-Bejui
Vandenesch

Jean-Yves
Frangoise

Pierre

Jérome
Claude
Jean-Frangois

Jean-Frangois
Norbert
Michel
Thierry
Didier
Michel
René-Charles
Frangoise
Frangois

Cancérologie ; radiothérapie

Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques ;
gynécologie médicale

Pédiatrie

Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Réanimation ; médecine d'urgence

Biologie et médecine du développement

et de la reproduction ; gynécologie médicale
Pneumologie ; addictologie

Neurologie

Physiologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Radiologie et imagerie médicale

Cancérologie ; radiothérapie
Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Anatomie et cytologie pathologiques
Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers
Classe exceptionnelle Echelon 1

Breton
Chassard
Claris
Colin
D’Amato
Delahaye
Denis
Disant
Douek
Ducerf
Finet
Gaucherand
Herzberg
Honnorat
Lachaux
Lehot
Lermusiaux
Lina
Martin
Mellier
Mertens
Miossec
Morel
Moulin
Négrier
Négrier

Pierre
Dominique
Olivier
Cyrille
Thierry
Frangois
Philippe
Frangois
Philippe
Christian
Gérard
Pascal
Guillaume
Jérome
Alain
Jean-Jacques
Patrick
Bruno
Xavier
Georges
Patrick
Pierre
Yves
Philippe
Claude
Sylvie

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Pédiatrie

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Psychiatrie d'adultes ; addictologie

Cardiologie

Ophtalmologie

Oto-rhino-laryngologie

Radiologie et imagerie médicale

Chirurgie digestive

Cardiologie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Chirurgie orthopédique et traumatologique
Neurologie

Pédiatrie

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Bactériologie-virologie ; hygieéne hospitaliere
Urologie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Anatomie

Immunologie

Biochimie et biologie moléculaire

Nutrition

Hématologie ; transfusion

Cancérologie ; radiothérapie
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Neyret
Ninet
Obadia
Rode
Terra
Zoulim

Philippe

Jean
Jean-Frangois
Gilles
Jean-Louis
Fabien

Chirurgie orthopédique et traumatologique
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Médecine physique et de réadaptation
Psychiatrie d'adultes ; addictologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers

Premiére classe

Ader
André-Fouet
Argaud
Aubrun
Badet
Barth
Bessereau
Berthezene
Bertrand
Boillot
Braye

Chevalier
Colombel
Cottin

Cotton
Devouassoux
Di Fillipo
Dumontet
Dumortier
Durieu

Edery
Fauvel
Guenot
Gueyffier

Guibaud
Javouhey
Juillard

Jullien
Kodjikian
Krolak Salmon

Lejeune

Mabrut
Merle
Mion
Morelon
Mure
Nicolino
Picot
Raverot

Rouviére

Florence
Xavier
Laurent
Frédéric
Lionel
Xavier
Jean-Louis
Yves
Yves
Olivier
Fabienne

Philippe
Marc
Vincent
Frangois
Mojgan
Sylvie
Charles
Jérome
Isabelle

Charles Patrick
Jean-Pierre
Marc

Frangois

Laurent
Etienne
Laurent
Denis
Laurent
Pierre

Hervé

Jean-Yves
Philippe
Frangois
Emmanuel
Pierre-Yves
Marc
Stéphane
Gérald

Olivier

Maladies infectieuses ; maladies tropicales
Cardiologie

Réanimation ; médecine d'urgence
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’'urgence
Urologie

Chirurgie générale

Biologie cellulaire

Radiologie et imagerie médicale

Pédiatrie

Chirurgie digestive

Chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique ;
brdlologie

Cardiologie

Urologie

Pneumologie ; addictologie

Radiologie et imagerie médicale

Anatomie et cytologie pathologiques

Cardiologie

Hématologie ; transfusion

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Meédecine interne ; gériatrie et biologie du
vieillissement ; médecine générale ; addictologie
Génétique

Thérapeutique ; médecine d'urgence ; addictologie
Neurochirurgie

Pharmacologie fondamentale ; pharmacologie
clinique ; addictologie

Radiologie et imagerie médicale

Pédiatrie

Néphrologie

Dermato-vénéréologie

Ophtalmologie

Médecine interne ; gériatrie et biologie du
vieillissement ; médecine générale ; addictologie
Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale

Chirurgie générale

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Physiologie

Néphrologie

Chirurgie infantile

Pédiatrie

Parasitologie et mycologie

Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques ;
gynécologie médicale

Radiologie et imagerie médicale
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Roy

Saoud
Schaeffer
Scheiber
Schott-Pethelaz
Tilikete

Truy

Turjman
Vanhems
Vukusic

Pascal

Mohamed
Laurent
Christian
Anne-Marie
Caroline
Eric
Francis
Philippe
Sandra

Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication

Psychiatrie d'adultes

Biologie cellulaire

Biophysique et médecine nucléaire

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Physiologie

Oto-rhino-laryngologie

Radiologie et imagerie médicale

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Neurologie

Professeurs des Universités — Praticiens Hospitaliers

Seconde Classe

Bacchetta
Boussel
Calender
Chapurlat
Charbotel
Chéne

Collardeau Frachon

Crouzet
Cucherat

Dargaud
David

Di Rocco
Dubernard
Dubourg
Ducray
Fanton
Fellahi
Ferry
Fourneret
Gillet
Girard
Gleizal
Henaine
Hot
Huissoud
Jacquin-Courtois
Janier
Lesurtel
Levrero
Maucort Boulch

Michel

Million
Monneuse
Nataf

Peretti

Pignat
Poncet
Poulet
Ray-Coquard

Justine
Loic

Alain
Roland
Barbara
Gautier
Sophie
Sébastien
Michel

Yesim
Jean-Stéphane
Federico
Gil
Laurence
Frangois
Laurent
Jean-Luc
Tristan
Pierre
Yves
Nicolas
Arnaud
Roland
Arnaud
Cyril
Sophie
Marc
Mickaél
Massimo
Delphine

Philippe
Antoine
Olivier

Serge

Noél
Jean-Christian
Gilles
Emmanuel
Isabelle

Pédiatrie

Radiologie et imagerie médicale

Génétique

Rhumatologie

Médecine et santé au travail
Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Anatomie et cytologie pathologiques

Urologie

Pharmacologie fondamentale ; pharmacologie
clinique ; addictologie

Hématologie ; transfusion
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Neurochirurgie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Physiologie

Neurologie

Médecine légale

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’'urgence
Maladie infectieuses ; maladies tropicales
Pédopsychiatrie ; addictologie

Pédiatrie

Pneumologie

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Médecine interne

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Médecine physique et de réadaptation
Biophysique et médecine nucléaire

Chirurgie générale

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire
Chirurgie générale

Cytologie et histologie

Nutrition

Oto-rhino-laryngologie

Chirurgie générale

Psychiatrie d’adultes ; addictologie
Cancérologie ; radiothérapie

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



Rheims
Richard
Rimmele

Robert
Rossetti
Souquet
Thaunat
Thibault
Wattel

Sylvain
Jean-Christophe
Thomas

Maud

Yves
Jean-Christophe
Olivier

Héléne

Eric

Neurologie

Réanimation ; médecine d’'urgence
Anesthésiologie-réanimation ;

médecine d’'urgence

Chirurgie digestive

Physiologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Néphrologie

Physiologie

Hématologie ; transfusion

Professeur des Universités - Médecine Générale

Flori
Letrilliart
Moreau
Zerbib

Professeurs associés de Médecine Générale

Lainé

Professeurs émérites

Baulieux
Beziat
Chayvialle
Cordier
Daligand
Droz
Floret
Gharib
Gouillat
Mauguiere
Michallet
Neidhardt
Petit
Sindou
Touraine
Trepo
Trouillas
Viale

Marie
Laurent
Alain
Yves

Xavier

Jacques
Jean-Luc
Jean-Alain
Jean-Francgois
Liliane
Jean-Pierre
Daniel
Claude
Christian
Frangois
Mauricette
Jean-Pierre
Paul

Marc
Jean-Louis
Christian
Jacqueline
Jean-Paul

Cardiologie

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Pneumologie ; addictologie

Médecine Iégale et droit de la santé
Cancérologie ; radiothérapie

Pédiatrie

Physiologie

Chirurgie digestive

Neurologie

Hématologie ; transfusion

Anatomie

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d'urgence
Neurochirurgie

Néphrologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Cytologie et histologie

Réanimation ; médecine d'urgence

Maitres de Conférence — Praticiens Hospitaliers

Hors classe
Benchaib

Bringuier
Chalabreysse
Germain
Jarraud

Le Bars

Mehdi

Pierre-Paul
Lara
Michéle
Sophie
Didier

Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale

Cytologie et histologie

Anatomie et cytologie pathologiques
Physiologie

Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Biophysique et médecine nucléaire
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- ETP : Education Thérapeutique du Patient
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- SAMU : Service d’Aide Médicale Urgente

16

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



Table des matiéres

1. INTRODUGCTION ...ttt sttt ettt sttt st sb e st be st e s besht et e sbe e st e nbesae et e saeenbesbeeaeenbesaeenes 20
1.1 Prise en charge du patient atteint de maladies ChroniquUES............cccveevevevveceseeveenie e 20
1.1.1 Définition de la maladie ChroNIQUE ..........cc.ecveviiiieeieriecteeeseeeete et 20
1.1.2 Un changement de paradigime ..........cccoeeererererienienieieeeesiesiesr et 20
1.1.3 Une démarche EAUCALIVE..........ccucirieuirieirieiieteesee et 21
1.1.4 L'approche CeNtrée Pati€Nt..........ccoueirieirieinieirieereeie et 22

1.1.5 « L'empowerment », une valorisation du role du patient et la recherche de
PromMOtION dE S SANLE .......c.oiieiiriiieee ettt sttt 24
1.1.6 MiISE €N PrALIGUE ....coueeuiriiitirierieieeeeeteit ettt ettt sttt sttt eae b e nes 25
1.2 Un nouvel outil pEAAgOGIQUE.........ccuiiuieeeieeteetesteees ettt sttt st sre e nbe e enes 27
1.2.1 Le contexte de la maison de santé pluridisciplinaire des Vans..........cccccceeveeereennnns 28
122 LA CBIE . 28
1.2.3 REPAR, un programme de réhabilitation & I'effort.............ccoevneineineincnnie 32
1.3 ODJECHf A PEUAE ... 34
2. MATERIEL ET METHODE .....ooiitieeeeeeeee ettt sessas s s sssss s s essasssnansanenns 35
2.1 TYPE A'EIUAE ...ttt sttt st b et s be et ebeeaeente s reeaeas 35
2.2 BIBHOGIAPRNIE .ottt st st b et s te et beeaeenreereeaeas 35
2.3 ProtOCOIE d€ I'BLUTE .......coueuiiiieieiei ettt 35
2.3.1 Madification de la question de recherche et de notre objectif ...........ccecevvrcverernennen. 35
2.3.2 Sélection et recrutement des partiCipantsS..........ccevevevieieeeieisese e 36
2.3.3 Caractéristiques des PALIENS.........ccceverieieieieeeese et ere s 37
2.3.4 Elaboration du guIde d'@NIELEN............ccveevieeeeeeeeeeeeeee ettt 38
2.3.5 Déroulement de I'@NEretiEN ..ot 39
2.3.6 Retranscription et analyse des dONNEES........cccooveeecieeeie it 39
2.3.7 Saturation deS JONNEES.......c.coviiuiiiirieiceree ettt 40
2.3.8 ELNIGUE ...ttt sttt 40
3. PRINCIPAUX RESULTATS. ....cotiiiiueiteeiseesesesesssessessssessesssas s sssssssssssssssssssssesssssssssssessssssns 42
3.1 Une transformation de la relation de SOINS ..........cccooirirereiieinienereseeeeeeeeesee e 42
3.1.1 Une approche globale du Pati@nt ............cooeeiererieeneee e e 42
3.1.2 Une meilleure COMMUNICALION .......covveuiriiiriiriniiniiiiieiiretrtetsreteree et 43
3.1.3 Un renforcement de I'alliance avec les soignants ...........ccccceceveveeceseeceneeceeseseenn, 43
3.1.4 Une démarche de SANnté ...t 44
3.1.5 Valorisation du role du patient dans la prise en charge.........cccceveveveviececeecencenennenns 45
17

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



3.2 UN OULil VECTEUI & MOTIVALION. ...ttt ettt et ee et e e e e e e e e eeeeeeeeeesasaeaeeeeeessesasannes 46

3.2.1 Liée a la démarche de construction de I'OUtil ..........c.ccceceverininiiiniiincinccce 46
3.2.2 LIEE AU SUPPOIT VISUEI ..ottt sttt ere e en s 47

BT B o= 6] 01 Toa 1)Y= TSRS 49
3.3.1 Un impact sur les indicateurs BiomMEdICAUX ?.........cccureerieririninenieeneeseeeseeseeeseeaeas 49
3.3.2 Une généralisation de I'OULl............coereieieieinisee s 49
3.3.3 Un support pour la coordination des SOINS .........cccecvevereereneeeeieeeese e 49

3.4 LeS lIMIteS de I'OULIL......c..cueiiiiiiiicic e 50
3.4.1 Les limites intriNSEQUES @ 'OULL .......ccviivieeeiiceeeeee e 50
3.4.2 Les limites liées au déroulement du programme REPAR .........cccccoveineiinnincneneene 51

A, DISCUSSION. ...ttt ettt ettt st e s be e s bt e satesatesabe et e e bt e satesaseenteenteessaesaaesanenas 53
4.1 Forces et faiblesses de MEtUAE ..o 53
41,1 FOrces de PEIUTE ..o 53
4.1.2 FaiblesSSes de I'EIUTE ........c.ccceciriiiicic s 53

4.2 Une transformation de la relation de SOINS ..........cccoeireireiinenincnceeeeeese e 55
4.2.1 Considérer la personne au-dela du patient...........c.cccverrennineieneieneeseeseese e 55
4.2.2 Une meilleure COMMUNICALION ......ooveieieiiriieiiriesiestesteeeee et 56
4.2.3 Une alliance thérapeutique dans la relation de SOINS .........ccccecevevevieveccieeceeeee 57
4.2.4 La promotion de 1A SANTE ........c.eoiiiiieeeceeee ettt st st ra e s re s 57
4.2.5 Un besoin de formation a I'approche centrée patient ............cccoceeeevveveceieccieceeneene, 59

4.3 Un outil pédagogique motivant et valorisant le patient............cccccccevveeeceveecececceececeenen, 59
4.3.1 Une démarche MOLIVANTE ..........ccoeriririeiirinieiciirecce et 60
4.3.2 UN SUPPOIE VISUE ...ttt sttt te e ste e et esse s e estesneessesseessensessnenes 63
4.3.3 Valorisation du role du Pati€nNt ..........c.ccceeeerieieiiereeese e 65

. PEISPECLIVES ...ootitieieiteetecte ettt et et et e et et e s te et e s teebe e besteesaesbesasessesbeessestesseanbesteessenbeessensesseensas 66
4.4.1 Mieux comprendre les impacts de l'outil sur le patient ...........ccccoeeviiiniinnieneee 66
4.4.2 Généralisation de I'outil et études d’outils similaires...........cocccvevneineinenninccnne, 67

5. CONCLUSION ... .ottt ettt ettt s b et bt et s b s bt et e s b e et e st e sbeebesheente bt sasesesbeensesbesneens 70
6. BIBLIOGRAPHIE.....c. oottt ettt sttt sttt sbe et besaeentesbeebesbeeaeens 72
T ANNEXES ...ttt et b e b e bt e s he e s ae e e te e be e ebeesaeesab e st e e abeebeenns 82
Annexe 1 : Définition de 'Education Thérapeutique du Patient selon TOMS, 1998 ............ 83
Annexe 2 : Description des indicateurs biomédicaux utilisés dans la Cible.......................... 84
Annexe 3: Tableaux d’équivalences (cotation de la Cible) ........cccoveveviieecececceceeeee, 86
Annexe 4 : Fiche d'informations patient...........ccccevirieoicecce e 89
18

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



Annexe 5 : Guide d’entretien, version iNitiale ..o 90

Annexe 6 : Guide d’entretien, derNIEre VEISION.........oovcveeeieeeee ettt e s e eeeeeseesees 92
Annexe 7 : Formulaire recueil de consentement du patient ...........cccccevveeeveeeececieceeseseenn, 94
Annexe 8: Verbatims SUPPIEMENTAINES.........c.ccvecieiieeeececee et 95

19

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



1. INTRODUCTION

1.1 Prise en charge du patient atteint de maladies chroniques

1.1.1 Définition de la maladie chronique

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques est un probléme de santé
majeur. Comme précisé dans le rapport de I'Institut de Veille Sanitaire (InVS) 2017 sur I'état
de santé de la population en France [1], cette augmentation est principalement due au
vieillissement de la population ainsi qu’a la progression de I'espérance de vie. La persistance
et l'augmentation d'exposition a certains facteurs de risque comme le tabagisme, la
sédentarité, le surpoids ou I'obésité, ainsi que les inégalités sociales et d’accés aux soins,
entrent en jeu.

Il est important de préciser ce que l'on entend lorsque I'on évoque le terme maladie
chronique, car une définition unanime et compléete est difficile a établir pour regrouper et
définir I'ensemble des pathologies étiquetées comme telles. La définition proposée par le
Haut Conseil de la Santé Publique [2] tient compte du caractére complexe de ces
pathologies : une maladie chronique se définit « par la présence d’'un état pathologique de
nature physique, psychologigue ou cognitive, appelé a durer, d'une ancienneté minimale de
trois mois ou supposée telle, [ayant] un retentissement sur la vie quotidienne comportant au
moins l'un des éléments suivants : une limitation fonctionnelle des activités ou de la
participation sociale, une dépendance vis-a-vis d'un médicament, d’un régime, d’une
technologie médicale, d’un appareillage ou d’une assistance personnelle, et nécessitant des
soins médicaux ou paramédicaux, une aide psychologique, une adaptation, une surveillance
ou une prévention particuliere pouvant s’inscrire dans un parcours de soins médico-social.».

La maladie chronique représente un enjeu de santé publique du fait de ses
retentissements sur la vie quotidienne de I'individu, associant des limitations fonctionnelles

et/ou handicaps.

1.1.2 Un changement de paradigme

L’apparition d’'une maladie chronique se répercute sur I'ensemble des dimensions de la
vie du patient (mode de vie, rdles sociaux, environnement), I'oblige a adapter son quotidien
et sa trajectoire de vie, signifiant ainsi la perte définitive de sa condition antérieure [3]. Le
patient est amené a intégrer la maladie dans sa vie, c’est-a-dire « & prendre en compte une

intégrité physique, psychologique et sociale dans laquelle la maladie a sa place » [4]. Pour
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s'adapter et se développer dans cette nouvelle condition, le patient est amené a s’inscrire
dans un processus psycho-éducatif favorisant I'auto-surveillance, I'adoption de nouvelles
habitudes au quotidien et de comportements de sécurité. Parallelement, le patient peut
s’engager dans un processus de fond, de reconstruction identitaire et de recherche de sens
a sa vie, essentiel pour aboutir & une meilleure adaptation dans sa vie avec la maladie [3].
Pour le soignant, la maladie chronique impose un changement de paradigme. C’est-a-
dire, passer d’une approche centrée sur la prise en charge des maladies aigués, ou le
patient s'en remet aux professionnels de santé pour bénéficier de leurs expertises et soins
techniques, a une approche ou le patient devient nécessairement le principal acteur et
auteur de ses soins. En effet, I'évolution des maladies chroniques est fortement influencée
par les décisions et comportements du patient au quotidien, ainsi que par ses compétences
techniques et d'auto-surveillance [5]. Dans ce contexte, la guérison ne représente plus
I'enjeu de la prise en charge. La posture et les activités thérapeutiques du soignant se
transforment dans le but de soutenir le patient dans l'apprentissage de nouvelles
compétences, aptitudes et capacités pour développer des stratégies visant une meilleure
gualité de vie et pas seulement un bon contrdle de la maladie [4]. Tous ces changements
impliguent, pour le soignant, d'adopter une démarche a la fois thérapeutique et pédagogique
construite autour d'une alliance forte, « qui encourage et aide le patient a progresser sur le

chemin de l'autonomie » [6].

1.1.3 Une démarche éducative

En 1998, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) déclarait que [I'éducation
thérapeutique du patient (ETP) devait étre intégrée dans les soins destinés aux personnes
présentant des maladies chroniques [7]. La définition donnée [Annexe 1] est la référence a
I'échelle mondiale, et est reprise par de nombreux organismes nationaux. Pendant plusieurs
années I'ETP, pourtant définie par TOMS comme « continue et intégrée aux soins », s’est
développée essentiellement dans des programmes hospitaliers, ou dans des réseaux
spécialisés, du fait de référentiels et modalités d’application peu adaptés aux soins de
premiers recours [8]. L’intégration de 'ETP aux soins est reconnue comme indispensable et
complémentaire aux programmes structurés d’ETP [9], notamment dans I'idée de ne pas
renforcer les inégalités d'accés aux soins. En effet, la majorité des patients présentant une
maladie chronique étant suivi en soins primaires, il semble impossible de garantir a tous,
'accés a une éducation thérapeutique structurée au long cours, telle que décrite dans les
recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) [10]. Ainsi, 'ETP en soins

ambulatoires se développe et s’organise selon différents modéles, dont certains s'intégrent
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dans la pratique des professionnels de santé lors des consultations [9]. Dans ce type de
modéle, 'ETP n’est pas considérée comme une action limitée dans le temps. Elle s’envisage
plutét comme une maniéere différente de travailler et d’étre en relation avec le patient, comme
'adoption d’'une nouvelle posture centrée sur la personne et non sur la maladie. La finalité
est « d‘aider les patients a prendre soins d’eux-mémes, a agir dans un sens favorable a leur
santé, a leur bien-étre » [6].

« La dimension éducative est inhérente aux soins » [11], et peut s’inscrire dans une
démarche, ou le patient devient l'auteur et non plus I'objet de ses soins, et qui vise la
promotion de la santé et plus uniqguement les soins curatifs [12]. Dans cette démarche
éducative, la relation qui s'établit entre le soignant et le soigné est essentielle car garante
d’'une réelle alliance thérapeutique qui est une valeur fondamentale d’'une ETP véritablement
au bénéfice de la personne [13]. L’installation de cette relation mixte, a la fois thérapeutique
et éducative, est facilitée par I'adoption du modéle relationnel nommé « approche centrée
patient » [14]. Dans la littérature, certains auteurs distinguent deux types d’approches
éducatives qui se complétent et sont nécessaires pour accompagner le patient vers une
valorisation de sa santé et de son bien-étre [15,16]. La premiére, nommée « éducation
traditionnelle », est centrée sur I'apprentissage de compétences techniques et d’'informations
spécifiqgues a la maladie et aux traitements. La seconde, nommée « éducation a
l'autogestion », personnalisée et adaptée aux besoins du patient [17], vise a le soutenir dans
le développement de ses compétences psychosociales. Le but est également d’accroitre sa
confiance en ses capacités a faire face aux problemes (médicaux, sociaux, émotionnels) de
sa vie quotidienne avec la maladie, renforgant notamment son sentiment d’efficacité
personnelle [16].

« L’éducation thérapeutique induit une véritable prise de conscience qui fait du patient
un authentique agent de soins» [18]. Elle cherche ainsi, dans une perspective
émancipatrice, a étendre la liberté de choix du patient, a le guider vers une plus grande

autonomie pour accéder & un mieux-étre dans sa vie quotidienne avec la maladie [13].

1.1.4 L'approche centrée patient

L'approche centrée patient (ACP) est un modéle de relation patient-soignant qui s’est
progressivement développé, en paralléle de I'évolution de la place du malade dans le champ
de la santé [19]. L'ACP vise a modifier la posture et le mode de fonctionnement des
soignants en passant d’'un modéle de décision et de communication centré uniquement sur
la maladie, a un modéle intégrant et valorisant la perspective du malade, dans la démarche

décisionnelle. Ce dernier est basé sur un mode de communication favorisant I'empathie, le
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guestionnement ouvert, la reformulation, la prise en compte du vécu du patient (approche
phénoménologique), de ses perspectives ainsi que de ses représentations de la maladie
(approche anthropologique). Cela entraine des modifications profondes de la relation de
soins et favorise des soins de meilleure qualité, adaptés a chaque patient [14]. Six
dimensions, correspondant a six objectifs pour le professionnel de santé, ont été décrites
pour définir le modéle d’ACP : explorer I'expérience de la maladie vécue par le patient et sa
perspective en tant que personne, comprendre la personne selon une approche
biopsychosociale ; étre en accord avec le patient sur les problémes, solutions et prises de
décisions ; mettre en valeur la relation et l'alliance thérapeutique ; valoriser la prévention et la
promotion de la santé ; faire preuve de réalisme et de réflexivité [20].

Ce concept d’approche centrée patient est reconnu dans le domaine de la santé a

I'échelle internationale [19], et a été intégré en 2002 aux compétences des médecins
généralistes par la WONCA (World Organization of National Colleges, Academies and
Academic Associations of General Practitioners/Family Physicians).
En France, la HAS a édité, en mai 2015 [21], un document spécifiguement dédié a la
« démarche centrée patient ». Celle-ci est définie comme une démarche « qui s’appuie sur
une relation de partenariat avec le patient, ses proches et le professionnel de santé ou une
équipe pluriprofessionnelle, pour aboutir a la construction ensemble d'une option de soins,
au suivi de sa mise en ceuvre, et a son ajustement dans le temps ». Dans les pays anglo-
saxons, hotamment aux Etats-Unis et aux Royaume-Uni, il existe de nombreuses visions de
ce concept qui se rejoignent toutes sur l'idée que les besoins, attentes et préférences des
patients doivent étre respectés et intégrés par les professionnels de santé a toute démarche
et décision de soins [19].

Des études réalisées aux Etats-Unis, ont montré que I'application de 'ACP en soins
primaires était associée a une plus grande satisfaction des patients, ainsi qu'a une
augmentation de l'efficacité des soins [22,23]. Par alilleurs, des études ont montré que
l'approche centrée patient, en modifiant la relation de soins, facilitait le processus

« d’empowerment » du patient [24,25].

De par ses objectifs, TACP semble répondre a certaines problématiques soulevées
par la prise en charge des maladies chroniques. Dans la littérature internationale, plusieurs
modeéles et méthodes pour aider et faciliter I'intégration de 'ACP a la pratique des soins
primaires, sont présentés. En revanche, en France on trouve peu d'études sur ces questions
[26].
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1.1.5 « L'empowerment », une valorisation du réle du patient et la

recherche de promotion de sa santé

En considérant la présence d’une maladie chronique comme une situation pouvant
conférer a la personne un sentiment de perte de contrdle et/ou d’'incapacité réelle [27], la
notion « empowerment », qui évoque le développement d’un sentiment de pouvoir et de
contrble sur sa santé [28], apparait comme essentielle et prend tout son sens. Ce concept,
complexe et multidimensionnel, est difficile a définir et appréhender. Le terme
« empowerment » en lui-méme est tout aussi complexe et ne trouve pas d’équivalent dans la
littérature francaise. Il repose sur le principe fondamental que l'individu a le droit et la
capacité de choisir par et pour lui-méme [24]. Son impact dans le champ de la santé et,
notamment, dans le champ des maladies chroniques est bien reconnu. Dans les années 90,
« I'empowerment » apparait, dans la charte d’Ottawa [29], comme un élément clé pour la
promotion de la santé dans le sens ou celle-ci vise « a rendre l'individu et la collectivité
capables d'exercer un meilleur contréle sur les facteurs déterminants de leur santé et
d'améliorer celle-ci ». En Septembre 2011, la WONCA [30] intégrait «la promotion de
I'empowerment des patients » dans les objectifs des médecins généralistes. Appliqué dans
le champ de I'éducation du patient, ce concept est décrit et interprété de nombreuses
fagons : comme un processus, comme un résultat, ou bien les deux a la fois [31]. Selon
Aujoulat, « l'empowerment » peut se définir comme un « processus au cours duquel la
personne malade prend conscience de progresser dans sa capacité a gérer ou a accepter
une situation ou des situations qui auparavant lui conférai(en)t un sentiment d’impuissance
et de détresse » [27]. Son émergence et sa progression peuvent étre facilitées par la relation
gui se met en place entre le patient et le soignant. Pour se faire, « le professionnel aura a
cceur d’ouvrir un espace de rencontre des savoirs et de négociation, qui tiendra compte du
contexte et des priorités de vie du patient » [27]. Dans le cadre d’'une démarche éducative,
une approche favorisant « 'empowerment » du patient, cherche a renforcer certaines de ses
capacités et habiletés, mais aussi habilitations a expérimenter et faire des erreurs. Plus
précisément, cette démarche peut s’appuyer sur l'identification des besoins psychosociaux,
sur la gestion du stress et des émotions, sur la mise en place de processus éducatifs visant
a lui apprendre a cibler des objectifs et a développer des stratégies pour les atteindre,
notamment par la résolution de situations-problémes et I'entretien de la motivation. La finalité
est de renforcer son sentiment d’auto-efficacité, son autonomie, et I'affirmation de soi [24],
mais aussi d’accepter sa fragilité et sa vulnérabilité. Une revue de la littérature [24] a montré
gue les démarches qui favorisaient « 'empowerment » reposaient principalement sur la

stimulation des capacités d’auto-réflexion des patients. Cette auto-réflexion pourrait étre
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facilitée par la mise a disposition d’outils éducatifs adéquats, et par I'intermédiaire d’une

relation de soins adaptée.

1.1.6 Mise en pratique

Dans le but de mieux comprendre le patient et de tenir compte de ses perspectives et de
son ressenti concernant sa maladie et ses traitements, des outils de mesures standardisés,
dont la source est le patient lui-méme, se sont développés depuis plusieurs années [32]. Ces
outils, qui mesurent de nombreux parametres selon le point de vue du patient, se nomment
« Patient Reported Outcomes Measures » (PROMs). L'utilisation des informations issues
des PROMs permettent une meilleure communication entre le patient et le médecin, et
améliorent la satisfaction des patients [33]. L’outil informatique « HowsYourHealth.org »,
développé depuis 1999 aux Etats-Unis, en est un exemple. Cet outil donne la possibilité aux
patients intéressés de créer, sur une plateforme internet, un dossier informatique ou ils
renseignent eux-mémes de nombreuses informations relatives a leur(s) maladie(s), leur(s)
traitement(s) mais également leurs besoins, leurs expériences, leurs compétences, leurs
difficultés etc. Ces informations peuvent ensuite étre partagées avec leur médecin ou
d’autres soignants lors des consultations. Son utilisation a été associée a une meilleure
gualité des soins, une meilleure compréhension des risques, et aidait les patients dans la
gestion de leurs activités quotidiennes, leurs problémes émotionnels et comme support
social [33].

Dans la démarche de soutien a I'autogestion du patient (« self-management support »),
l'une de ses stratégies centrales est la détermination d'objectifs ou buts (« goal setting »)
[34,35]. Elle implique la mise en place d'un partenariat entre le soignant et le patient dans le
but de définir ensemble des objectifs a atteindre, puis de planifier des actions dans ce sens.
Néanmoins, bien qu’ils soient déterminés en collaboration avec le patient, les objectifs de
santé restent souvent limités a la sphére médicale et se basent essentiellement sur
I'évaluation de résultats biomédicaux. Pourtant, la mise en place d'objectifs relevant de la
sphére sociale et/ou émotionnelle est tout aussi importante, et inhérente a cette approche
globale de la personne [36].

Ainsi, des outils ont été développés pour guider la discussion entre le patient et le
médecin dans cette démarche de soutien a 'autogestion. lls sont un support pour amener le
patient & déterminer ses objectifs, se fixer des étapes pour les atteindre, identifier les
obstacles et se préparer a les surmonter.

The Target Practice [35] est une méthode d’entretien développée dans ce but. Avec cet outil

le patient est amené a choisir le domaine de santé qu’il veut aborder lors de la consultation.
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Plusieurs propositions lui sont faites, et il a la possibilité d’ajouter d’autres domaines qui lui
semblent plus importants. Un support papier, utilisable pendant la consultation, donne une
représentation visuelle des grandes étapes de la démarche, des domaines de problemes
potentiels, et permet de retranscrire les objectifs fixés ainsi que le plan d’action du patient.
Ce type d’outil [37], s’'inspire de la « méthode des 5A », initialement utilisée pour I'aide au
sevrage tabagique. Cette méthode est basée sur les modéles du changement de
comportement. Elle utilise les principes de I'entretien motivationnel et se déroule en cinq
étapes : Ask (poser des questions), Advise (conseiller), Assess (évaluer), Assist (aider,
soutenir) et Arrange (organiser) [38].
Dans la littérature, on retrouve plusieurs méthodes de ce type, élaborées pour guider la
discussion entre le soignant et le patient. Une étude [39], réalisée a Istanbul en 2013 auprés
de patients diabétiques de type 1, montrait que ['utilisation en consultation de médecine
générale d’'une technique d’entretien bréve BATHE (Background issue, Affect, Troubling
problem, Handling, Empathy), issue du domaine de la psychothérapie, était associée a une
augmentation plus importante de « I'empowerment » des patients (mesurée a l'aide du score
DES « Diabete Empowerment Scale ») par rapport au groupe témoin. Cette technique
d’entretien [40] a été initialement créée pour intégrer une démarche psychothérapeutique
dans la consultation du médecin généraliste. Elle a pour but de faciliter une approche globale
du patient qui tient compte de ses facteurs psychosociaux, et qui prend en compte ses
priorités. Congue pour étre facilement utilisable en consultation, elle se base sur des
éléments essentiels a la réussite d’une psychothérapie : la mise en place d’une alliance
thérapeutique, 'empathie du soignant, l'identification du conflit principal, le développement
de la conscience du trouble, et 'encouragement a I'adaptation et au développement de
stratégie pour faire face. D’autres études [41,42] ont montré I'impact positif, de cette
technique d’entretien, sur la satisfaction des patients en consultation de médecine générale.
Dans la littérature frangaise, nous avons trouvé peu d’études sur les méthodes, outils ou

interventions visant a faciliter I'intégration de ces approches en soins primaires.
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En résumé

La présence d’'une maladie chronique entraine des transformations dans le quotidien du
patient : celui-ci est amené a développer ses compétences et capacités pour, a la fois, se
reconstruire et intégrer des changements dans son quotidien en recherchant une meilleure
qualité de vie, mais aussi pour contréler I'évolution de la maladie.

La maladie chronique peut entrainer un « sentiment d’impuissance » et mettre a jour une
vulnérabilité, pour lesquels le patient, vivant cette expérience de santé, est en demande
d’aide. Pour 'accompagner et le soutenir, la relation de soins se transforme, et se construit
autour d’'un partenariat entre soignant et patient, facilité par la mise en place d’'une approche
centrée patient, et 'adoption d’une posture éducative par le soignant. L’intégration de ces
démarches en soins primaires pourrait étre facilitée par I'utilisation de méthodes ou d’outils

dédies.

1.2 Un nouvel outil pédagogique

Dans cette problématique d'amélioration de la prise en charge des maladies chroniques
et en réponse a l'appel a projet 2016 pour « I'innovation en soins primaires » de I'Agence
Régionale de la Santé (ARS) Auvergne Rhdne-Alpes, les soignants de la maison de santé
pluridisciplinaire (MSP) des Vans, en Ardéche, ont mis en place un programme de
réhabilitation a leffort et ont imaginé un outil, la Cible. Il a été créé dans lidée
d’accompagner les soignants et patients vers une nouvelle approche des soins, valorisant la
participation des patients, la promotion de leur santé, et dans le but d’améliorer la
coordination pluri-professionnelle. Cet outil est testé dans le cadre d’un programme de
réhabilitation a l'effort se déroulant dans la MSP aux Vans, programme qui a été aussi
imaginé et mis en place par les différents acteurs de santé de proximité (kinésithérapeutes,
infirmiéres, diététiciens, médecins...). Ce programme, R.E.P.A.R (Repérage. Echange.
Personnalisation du projet de santé. Ateliers de coaching et de suivi. Retour a 'autonomie du
patient), est destiné aux patients atteints de maladie(s) chronique(s) cardiovasculaire(s)

et/ou respiratoire(s).
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1.2.1 Le contexte de la maison de santé pluridisciplinaire des

Vans

Les Vans est une commune située en Ardéche du Sud, avec une population de 2667
habitants recensée en 2014. Située en zone de vigilance (ARS Auvergne Rhbéne-Alpes
septembre 2016), I'offre de soins s’organise essentiellement autour de la maison de santé
pluridisciplinaire, située en plein centre-ville. Celle-ci regroupe une grande partie des
médecins généralistes du secteur, ainsi qu’un cabinet infirmiers et de kinésithérapeutes. Les
médecins exergant d’autres spécialités sont situés sur Alés ou Aubenas, soit a environ 45-50
minutes de transport. La maison de santé a mis en place, depuis 2013, l'intervention d’'une
infirmiére ASALEE (Action de Santé Libérale en Equipe) qui assure un suivi complémentaire
et 'accompagnement de patients atteints de maladie(s) chronique(s).

L’hopital le plus proche est situé a 35 km, soit 50 minutes en transport. La station
médicale constitue un centre d’'urgence de premier recours. La plupart des médecins
généralistes de la station exercent une activité de Médecin Correspondant SAMU (MCS) et

la MSP dispose d’une salle dédiée a la prise en charge des urgences.

1.2.2 La Cible

La Cible [43] est un outil de communication, basé sur un support visuel informatique. Sa
conception, par I'équipe de soins primaires de la MSP des Vans, s’est inspirée d’un outil créé
par I'Institut de Perfectionnement en Communication et Education Médicale, qui est utilisé
par la Mutualité Sociale Agricole dans programme d’éducation thérapeutique centré sur la

prévention du risque cardio-vasculaire [44].

Conception et modélisation de la Cible

La Cible est un dessin qui se modélise dans un fichier Excel [Figure 1]. Sept axes,
gradués de 0 (le centre) a 10 (la périphérie), sont tracés et représentent sept objectifs. La
zone rouge, centrale, correspond aux graduations de 1 a 3, la zone orange, intermédiaire,
aux graduations de 4 a 6, et la zone verte aux graduations de 7 a 10. L'utilisation des
couleurs permet de visualiser rapidement la situation du patient pour chaque objectif, et est
accessible et compréhensible par tous car elle se base sur un code couleur simple et
universel. L’exemple le plus concret de son utilisation est retrouvé dans le code couleur des

feux de circulation. Les objectifs atteints sont verts, ceux qui résistent restent dans le rouge.
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Figure 1: Modélisation de la Cible

Dans le cadre du programme REPAR, le suivi du projet de santé du patient repose sur la

construction d’au minimum deux Cibles distinctes. Une premiere Cible C1 est construite

uniguement a partir des objectifs personnels du patient [Figure 2].

écrire un nouveau roman

préparer mon dossier retraite faire du jardinage

Etre plus actif dans
un projet associatif

conduire ma voiture
sans m’endormir

Pouvoir jouer avec Mieux dormir
mes petits-enfants

Figure 2 : Cible C1, représentation des priorités du patient

Une deuxiéme Cible, dite « principale » (appelée aussi Cible C2), est construite pour
visualiser et suivre I'évolution du projet de santé du patient dans le programme REPAR. Sur
la Cible C2 [Figure 3], sont représentés six objectifs biomédicaux prédéterminés et un
objectif personnel déterminé par le patient. Les six indicateurs biomédicaux, choisis par les
soignants en rapport avec les maladies chroniques cardiovasculaires et respiratoires sont : le
test de qualité de vie (Indicateur de santé perceptuelle de Nottingham), le score de risque
cardiovasculaire du GLSA (Groupe de travail lipides et athérosclérose des Sociétés

suisses de cardiologie et d’athérosclérose), le périmeéetre abdominal (PA), l'indice de
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masse corporel (IMC), la tension artérielle (TA), et le test de marche. Un détail sur le
mode de recueil et de mesure de ces parameétres est exposé en annexe [Annexe 2]. Pour
chaque indicateur biomédical, les soignants ont créé a partir d'études de référentiels, un
tableau d'équivalences permettant la cotation de 1 & 9 pour uniformiser les données et

permettre de les retranscrire sur la Cible. [Annexe 3]
TA

Priorite du patient
[ Enfiler aoul ses ohansseties)

IMC

GLSA Teat de gquahté de vie

A Test de marche

Figure 3: Exemple de Cible principale, C2

Utilisation de la Cible dans le programme REPAR

La Cible représente l'outil utilisé mais également la démarche qui entoure sa
construction. Sa mise en place s’effectue en plusieurs étapes. La premiére consultation avec
le médecin est destinée a ouvrir une discussion sur les obijectifs/projets personnels du
patient. Le médecin demande au patient de réfléchir et lister ses priorités : ce qui est
important pour lui. A partir de cette liste, le patient est ensuite amené a hiérarchiser et choisir
les sept priorités qu’il considére les plus importantes pour lui. Celles-ci sont retranscrites sur
la premiére Cible C1. Parmi elles, la plus accessible (facile & améliorer selon le patient),
sera intégrée dans la Cible principale co-construite C2. Il est a noter, que la construction de
la Cible C1 est le premier objectif du programme REPAR, car elle indique au patient un
changement de posture : ses priorités et son implication dans le programme priment sur les
priorités des soignants. Lors d’'une seconde consultation, la Cible C2 est construite sur un

fichier Excel par le patient et le médecin [Figure 4].
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2 Mode d'emploi pour saisir les données :

3 (Seules les cellules en jaune doivent étre modifiées)

4 1: Entrer le nom et prénom du patient, ainsi que son sexe et la date. Entrer é le pré du pl desanté de cette cible.

5 2:Dans la ligne "Résultat", saisir les mesures des différents indicateurs. La note théorique est alors calculée pour chaque indicateur, dans la ligne "Note calculée”.

6 3:Dans la ligne "Note attribuée", saisir |2 note de 14 10 que vous souhaitez donner & chaque indicateur. Cette note peut &tre différente de la note calculée.

7 4: Lorsque toutes les notes ont été attribuée, la cible est terminée et peut &tre utilisée.

8

9
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16 Note attribuée 7 8 4 3 6 8

17
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20 Professionnel de santé : Test de marche de 6min

2

2
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24 [Test de marche de 6min 7 A TONICITE

25  |TONICITE 3

26 [Testde qualité de vie 3
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28 |Périmétre abdominal 3

29 [ImMC 6

30 h 3

31
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3

34

35

36

37
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40
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Figure 4: Création de la cible C2 sur un fichier Excel

La Cible C2 est utilisée pour le suivi et I'évaluation du projet de santé du patient, dans le
programme REPAR. Dans cette cible, la priorité du patient est le seul axe qui peut changer
de nom durant la prise en charge. Les cotations pour chaque indicateur (TA, IMC, GLSA,
PA) sont retranscrites sur les axes correspondants. Les cotations pour les tests de marche et
de qualité de vie sont retranscrites lors du premier contact avec les kinésithérapeutes. La
Cible C2, permet a I'équipe de repérer, a chaque consultation I'axe prioritaire du patient, afin
de partager plus facilement un discours coordonné (empathie partagée). C’est la priorité du
patient, intégrée a la Cible C2, qui représente I'objectif principal et guide les interventions du
programme REPAR.

Ensuite, les Cibles sont au minimum réévaluées tous les trois mois lors de la
consultation avec le médecin traitant, mais peuvent, régulierement, étre utilisées et évaluées
par chaque intervenant du programme REPAR. A noter que chaque soighant a la possibilité
de créer une Cible C3, comprenant des axes spécifiques a son domaine d’activité, mais
toujours fixés en collaboration avec le patient et en fonction de ses priorités.

Une fois la Cible principale, C2, construite et enregistrée dans le dossier du patient,

celle-ci lui est transmise par Email et par document papier s'il le souhaite. Elle sera amenée
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a évoluer au fil du temps, en étant remodelée en fonction de la progression du patient dans
les différents objectifs. A chaque réévaluation, la Cible est datée, nommée et sauvegardée
dans un nouveau fichier. Elle est ensuite rangée dans le dossier médical informatisé du
patient, permettant ainsi d’étre consultée a tout moment et par tous les soignants. |l est donc
possible de suivre I'évolution du projet de santé du patient, au fur et a mesure de
'avancement du programme.

La Cible n'est jamais véritablement « finie » car I'axe prioritaire du patient se modifie au
fil du temps, et de nouveaux objectifs s’ajoutent. Une priorité « patient » & 9 est considérée
comme satisfaite. Le patient est invité & choisir la suivante sur la liste de ses priorités. La
Cible n'est jamais intégralement « dans le vert». Par contre, le patient peut lui-méme
considérer qu'il se sent en capacité d'auto-analyser et de réaliser ses propres Cibles en
autonomie. Les acteurs intervenant tout au long du programme REPAR sont donc plus
nombreux au début de la prise en charge du patient, et logiguement réduit en fin de
programme par le patient lui-méme. En cas de besoin, le patient est a houveau « repéré » et

le programme « repart ».

1.2.3 REPAR, un programme de réhabilitation a I'effort

Les professionnels de la MSP des Vans ont choisi de mettre en place un programme de
réhabilitation a l'effort (REPAR), car l'activité physique représente un domaine d’intérét
commun aux différentes maladies chronigues, et notamment aux maladies cardiovasculaires
et respiratoires. Sa mise en place est soutenue et subventionnée par I'ARS Auvergne-
Rhoéne-Alpes dans le cadre de I'appel a projet 2016 pour « I'innovation en soins primaires ».
Son nom « REPAR » fait référence aux cinq étapes qui le constituent :

1. Repérage :par les médecins de la MSP, des patients atteints de maladie(s)
chronique(s) a risque cardiovasculaire et/ou respiratoire, selon leur dossier médical et
en fonction d'indices biomédicaux déterminés par le médecin. La proposition de
participation au programme est faite au patient par le médecin traitant lors d’'une
consultation.

2. Echange . A la suite d’'une premiére consultation motivationnelle dédiée, et d’'une
seconde consultation pour réaliser avec le patient la Cible C1, le médecin inscrit le
patient pour une consultation motivationnelle avec une infirmiere ASALEE de la
maison médicale. Cette consultation a pour but de donner plus d’explications
concernant le programme REPAR et l'outil la Cible. Si le patient est intéressé pour
participer, il lui est proposé de signer un formulaire de consentement et

d'engagement au programme.
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3. Personnalisation du projet de santé du patient: Au cours d'une consultation avec le

médecin traitant, validation de la Cible C2.

Afin de réaliser les ateliers de réhabilitation a l'effort en toute sécurité, il était prévu
initialement la programmation d'un rendez-vous pour un électrocardiogramme (ECG) d'effort,
VO2 max et une épreuve fonctionnelle respiratoire (EFR), réalisé par un médecin du sport
sur Privas partenaire du programme REPAR. Suite a des problemes logistiques pour
organiser tous les rendez-vous des patients, et afin d'éviter la stagnation du programme, ces
rendez-vous n'ont pas tous été réalisés avant le début des ateliers de réhabilitation a l'effort.
Néanmoins, les ateliers se déroulant dans un environnement sécurisé au sein de la MSP
(ECG, saturomeétre, défibrillateur, oxygéne, médecin correspondant SAMU équipé), la
réhabilitation a l'effort a pu commencer en attendant le rendez-vous chez le médecin du
sport.

4. Ateliers de coaching et de suivi: Réalisation d'ateliers de réhabilitation a I'effort

(individuel ou en groupe) dirigés par les kinésithérapeutes, associés a d'autres
ateliers spécifiques (diététique, psychologie) en fonction du projet de santé du
patient. La Cible, permet de suivre I'évolution de chaque indice biomédical et des
priorités du patient. Elle est évaluée au minimum tous les trois mois avec le médecin
traitant, mais est utilisée par les autres soignants intervenant dans le cadre du projet
de sante.

5. Retour a l'autonomie du patient: Au fur et a mesure de son avancement dans le

programme REPAR, la personne développe de nouveaux comportements positifs vis-
a-vis de son bien-étre et donc sur sa/ses pathologie(s), et acquiert des stratégies
pour s’adapter au quotidien. L'évolution de la personne et de son projet est
régulierement mesurée via les indicateurs de suivi et permet si nécessaire

l'adaptation du programme.

\

L'équipe des soignants, a linitiative du programme REPAR, est constituée de 8
médecins généralistes dont un coordinateur du projet, 9 kinésithérapeutes chargés de
I'évaluation de la déficience a l'effort et du travail de réhabilitation, 2 diététiciennes, 6
pharmaciens, 4 infirmieres.

Les patients qui présentent un handicap moteur, empéchant la réalisation des ateliers de
réhabilitation a l'effort, ne peuvent pas participer au programme.

Un atout du programme réside dans le fait que les différents intervenants se connaissent
déja et ont I'habitude de travailler ensemble. Par ailleurs, I'utilisation d'un logiciel informatique
partagé par tous les intervenants de la structure, permet d'avoir un dossier médical

accessible et facilite ainsi la continuité et la coordination du projet. D'autre part, la relation de
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confiance permettant I'adhésion et l'implication des patients dans le projet, s'installe plus

facilement car les professionnels de santé sont connus des patients.

En résumé

La Cible est un outil de communication, basé sur un support visuel informatique qui se
modélise par une cible tricolore, ou plusieurs axes gradués partent du centre rouge (0O)
jusqu’a la périphérie verte (10). Chaque axe représente un objectif ou I'on se positionne en
fonction de son atteinte. L’objectif unique, transmis au patient, est de « sortir du rouge ».
Plus on s’éloigne du centre, plus on progresse dans I'atteinte de I'objectif. Cet outil a été créé
par I'équipe pluridisciplinaire de la maison médicale des Vans en Ardéche, dans l'optique
d’améliorer I'accompagnement des patients présentant une ou plusieurs maladie(s)
chronique(s), en privilégiant 'approche centrée patient et dans I'idée de valoriser son réle.
Son utilisation s’établit autour d’'un partenariat, et commence par la co-construction de I'outil
qui permettra de suivre I'évolution du projet de santé du patient. En créant cet outil, I'objectif
est également d’élargir le champ de vision des soignants a la santé du patient en tenant
compte de ses expériences et de ses priorités a lui. L’outil est testé dans la MSP des Vans,
dans le cadre d’'un programme de réhabilitation a I'effort destiné aux patients atteints de
maladie(s) chronique(s) a risques cardiovasculaires et/ou respiratoires. L’outil est utilisé
pour suivre le projet de santé du patient dans le programme. Il intégre des objectifs

biomédicaux déterminés par les soignants, mais également les priorités du patient.

1.3 Objectif de I’étude

Lorsque nous avons pris connaissance de ce projet, nous nous sommes interrogées de
savoir comment la Cible, qui propose d’intégrer une nouvelle dimension aux soins, est
appréhendée par les patients.

L'objectif principal de notre étude était d'explorer les premiéres impressions concernant
I'outil la Cible, lors de son utilisation dans le cadre du programme de réhabilitation a I'effort
REPAR.
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2. MATERIEL ET METHODE

2.1 Type d’étude

Nous avons choisi d'utiliser une méthodologie qualitative, qui est adaptée a I'exploration
des données subjectives comme les perceptions et représentations des patients [45]. Cette
méthodologie permet de mieux appréhender le fonctionnement et les modes de pensée des
patients en explorant leurs expériences personnelles, leurs sentiments et comportements.
Nous avons réalisé des entretiens individuels semi-dirigés pour favoriser la libre expression

des patients.

2.2 Bibliographie

Afin de faire un état de lart sur notre sujet, nous avons réalisé une recherche
bibliographique a l'aide des moteurs de recherche suivant: Google Scholar, Pubmed, Le
Sudoc, Cochrane, Le Cairn.

Les principaux mots clés utilisés étaient :

e en frangais : éducation thérapeutigue du patient, maladie chronique, adhésion

thérapeutique, approche centrée patient, soin primaire, outil de suivi

e en anglais : chronic disease, patient reported outcome measure, primary care,

patient-centered-care, patient acuities, feedback tool, self-management support, goal-

setting, empowerment.

2.3 Protocole de I'étude

2.3.1 Modification de la question de recherche et de notre objectif

Au démarrage de notre étude, I'objectif de notre thése était de recueillir les attentes et
les premiéeres impressions concernant la Cible, & la fois chez les patients participant au
programme REPAR et également chez les soignants. Or, nous nous sommes rapidement
rendu compte que le déroulement du programme REPAR avait du retard, se répercutant sur
l'utilisation de l'outil. Une majorité des soignants l'avait peu utilisé, et n’était pas
suffisamment familiarisée pour pouvoir nous en parler. Nous avons décidé, apres

concertation avec notre directeur de thése et avec I'accord du président du jury, de modifier

35

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



notre question de recherche et notre objectif, pour nous concentrer uniquement sur les

impressions des patients.

2.3.2 Sélection et recrutement des participants

Les patients recrutés, pour notre étude, étaient les patients inclus dans le listing du
programme REPAR a partir de décembre 2016 et ayant réalisé au minimum la consultation
motivationnelle avec linfirmiére et les premiéres consultations de construction de la Cible
avec le médecin.

Nous avons contacté, d’avril a septembre 2017, chaque patient par téléphone pour leur
proposer de participer a notre étude. Afin d’uniformiser les informations transmises aux
patients lors des appels, nous avons rédigé une trame pour se présenter et expliquer nos
motivations et I'objectif de notre travail. A la fin de I'entretien téléphonique, si le patient
acceptait de participer, nous programmions un rendez-vous pour I'entretien en face a face a
la station médicale des Vans, en Ardéche. Une semaine avant la date de I'entretien, chaque
patient a été rappelé ou contacté par SMS pour confirmer la date et I'heure du rendez-vous.
Sur 36 patients répondants aux critéres d'inclusion, 2 ne souhaitaient pas étre contactés et 1
n'avait pas laissé de coordonnées. Sur les 33 patients restants, nous avons programmé 22
entretiens entre le 20 mai et le 7 octobre 2017.

Parmi les 11 patients qui n'ont pas participé aux entretiens, 4 n'ont pas répondu a
nos appels, 3 ne participaient plus au programme REPAR a cause d’autres problémes de
santé, 3 n'ont pas souhaité participer a notre étude (les raisons évoquées étaient le manque
de temps ou d’envie) et 1 patient ne correspondait finalement pas aux critéres d’inclusions.
Un patient a annulé I'entretien au dernier moment pour cause d'hospitalisation. Nous avons
donc réalisé, au terme de notre étude, 21 entretiens semi-dirigés auprés des patients inclus

dans le programme REPAR [Figure 5].
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36 patients ré pondant

aux critéeres d'inclusion

|
|
— -~ 2 lefus d’étre contactés
|
|
s~ 1 absence de coordonnées

e —— amm .~ 1 patient hors critéres d'inclusion
|
l
| - -y
e < 4 patients injoignables
I
|
|

3 patients refus de participer

>4 3 patients sortis de REPAR

22 entretiens programmeés

|

'I— — 1 patient hospitalisé

21 entretiens réalisés

Figure 5 : Diagramme de flux des entretiens

2.3.3 Caractéristiques des patients

Les caractéristiques des participants étaient recueillies de maniére anonyme en début

ou fin d'entretien via une grille prédéfinie [Annexe 4]. Les caractéristiques des 21 patients
sont présentées dans le Tableau 1.
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Age exe Profe o a aladie onique D pale O atio progra

P71 |57ans| M | Retraité ( cordonnier) 1 Divoroa W | DsutisanceiTes plratnliselvonique (labectom el BNG 4/61/5017 Non
pulmonaire sur cancer)
P2 60ans | F F)pératrk;e de saisie 1 Célibataire Polypathologie ( infectieuse/ Cgrdlopatnle 12/01/2017 Non
informatique ischémique/ cancer sein)
P3 |75ans| M | Retraite ( comptable) 1 Marg:  [SETRREDGIYNTIGE) knufisence venewssl | yvuom0s7 Non
\P4 72ans | F | Retraitée ( secretaire) 0 Mariée Cardiopathie ischémique 09/01/2017 Non
P5 |66ans| m | Retraité (industrie 1 Concubinage Insuffisance cardiaque 03/01/2017 Non
chimique)
IP6 [47ans | M Invalidité (ferronier) 2 Concubinage toxicomanie/dépression 16/01/2017 Non
IP7 |[68ans | M | Retraité (commercial) 1 Célibataire Cardiomyopathie dilatée 05/01/2017 Non
P8 64ans| F Retraitée 4 Séparé BPCO 16/01/2017 Oui
P9 [65ans| M |Employé commerciale 2 Marié Pathologie cardiovasculaire 07/03/2017 Non
IP10 [61ans| F Gouvernante 3 Mariée Coronaropathie, Dépression 09/01/2017 Non
P11 (62ans| M Cuisinier en école 3 Divorcé Pathologie cardiovasculaire 06/01/2017 Oui
P12 (50ans | M Magon 2 Celibataire Artériopathie des Membres inférieurs 04/01/2017 Non
P13 |62ans | M Agriculteur 0 Célibataire Asthme/hypertension artérielle 13/12/2016 Non
P14 |69ans | m | Retraté (industrie 2 Divorcé BPCO 28/03/2017 Non
chimique)
P15 (62ans | M Retraité (agriculteur) 0 Célibataire Pathologie cardiovasculaire (valvulopathie) 16/12/2016 Non
P16 (68ans | M Retraité (magon) 2 Marié BPCO 20/01/2017 Oui
P17 |62ans | M Invalidité (cadre) 4 Marié Greffe cardiaque 09/01/2017 Non
P18 |(75ans| M Retraité 1 Divorcé Cardiopathie/BPCO/cancer de prostate 10/01/2017 Non
Retraité (textile Insuffisance respiratoire/cancer colorectal et du
P19 [63ans | M meédical, ouvrier) 3 Divorcé pancréas 16/06/2017 Non
P20 |76ans| ™ Retra|t§ (agent > Marié Hypertension artérielle/asthme/diabéte de type 30/05/2017 Non
technique) 2
P21 [47ans | ™ sans emploi 0 Calibataire AOM"°a“"°pa‘";3|';f’hn§fr‘éq”e’°‘“pw5ém° 27/07/2017 Non

Tableau 1: Caractéristiques des patients

2.3.4 Elaboration du guide d'entretien

Le guide d’entretien a été élaboré pour explorer le point de vue des patients sur ce
nouvel outil la Cible. La premiére partie du guide avait pour objectif de mettre en confiance le
patient en I'amenant a parler de sa maladie et de sa prise en charge médicale pour basculer
dans une seconde partie sur ses opinions au sujet de la Cible. Le guide d’entretien [Annexe
5] a été réalisé en privilégiant au maximum des questions ouvertes permettant les échanges
et des questions de relance pour aider, si nécessaire, la prise de parole.

Il se composait de neuf questions. Une premiére question brise-glace, leur demandait de
parler des maladies chroniques pour lesquelles ils étaient suivis.

Afin de stimuler leurs réflexions sur les effets de I'outil, nous leur demandions de nous parler
d’abord de leur vécu concernant la maladie, leur prise en charge et leurs attentes avant le
début du programme REPAR. Ensuite, nous leur demandions de s’exprimer sur leurs
impressions au sujet de l'outil. Des questions de relance explorant plus spécifiquement son

fonctionnement, son utilité, ses limites étaient prévues pour approfondir leurs
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réponses. Enfin, la derniére question s'attachait a recueillir leur avis sur la généralisation
d'un tel outil en dehors du programme REPAR.

Notre canevas d’entretien a évolué au fur et & mesure de nos entretiens. Cependant,
pour des raisons logistiques (éloignement entre le lieu d’entretien et nos domiciles) les
entretiens ont été regroupés sur cing journées, et le canevas n’'a pas pu étre testé
initialement sur un petit échantillon de patients. Des modifications dans le canevas ont été
faites aprés les deux premiéres journées d’entretiens afin de rendre les questions plus

compréhensibles et accessibles aux patients [Annexe 6].

2.3.5 Déroulement de I'entretien

Les entretiens se sont tous déroulés a la station médicale des Vans en Ardéche, dans
un bureau médical. Ce lieu, connu de tous les patients, a été choisi pour faciliter leur
participation a I'étude (proximité de leur domicile), et qu'ils se sentent a l'aise pour pouvoir
s'exprimer librement.

Pour I'entretien nous étions assises systématiquement du méme cété que le patient, en face-
a-face, pour favoriser un climat de confiance et de confidence. A chaque début d'entretien,
nous commencions par nous présenter puis rappeler les motivations de ce travail de thése. Il
était rappelé que la discussion était strictement confidentielle et que tous les propos
échangés et retranscris dans la thése seraient anonymes. L'accord du patient était demandé
pour faire un enregistrement audio de la discussion. Il leur était ensuite demandé de remplir
un formulaire de consentement [Annexe 7].

Nous avons réalisé 21 entretiens. Ces derniers ont été enregistrés a l'aide d'un dictaphone
numérique. Les durées des entretiens s’étendaient de 23 minutes a 1 heure 40 minutes,
avec une moyenne de 40 minutes.

Au moment ou l'on abordait les questions au sujet de l'outil la Cible, nous mettions en
évidence sur la table un modele papier de cet outil afin de recentrer la discussion sur I'outil

en lui-méme.

2.3.6 Retranscription et analyse des données

Nous avons retranscrit chaque entretien en verbatims a partir des enregistrements audio
a l'aide d'un logiciel de traitement de texte Microsoft Word® ou LibreOffice®. Les
enregistrements audio et verbatims ont été conservés jusqu'a la soutenance de la thése pour

permettre de s'y référer pendant l'analyse et la rédaction des résultats si besoin.
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Les données ont été analysées en s’inspirant de la méthode dite de théorisation ancrée
[46]. Aprés plusieurs lectures des verbatims, I'analyse des données a été effectuée de fagon
thématique a I'aide du logiciel Nvivo 11®, ce qui a permis la réalisation, dans un premier
temps, d’'un codage ouvert. Le verbatim a été découpé en unités de sens. Nous avons donné
un code a chaque unité de sens et avons effectué, chacune, un codage intégral de tous les
verbatims. Nous avons ensuite réalisé une triangulation des résultats en mettant nos codes
en commun, par conversation téléphonique. La triangulation des résultats n’ayant pas pu
étre faite avec notre directeur de thése, par soucis de respecter la confidentialité des
données des patients, nous I'avons réalisée avec des personnes totalement extérieures a
cette étude et au milieu médical.

Nous avons abouti a la création de catégories et sous-catégories en lien avec notre question
de recherche. Par la suite, nous avons réalisé une relecture de tous les verbatims ensemble
afin d'enrichir nos catégories et éviter I'oubli de données. Nous avons mis en relation les
différentes catégories entre elles afin de faire ressortir les différents concepts clés de
I'étude.

En cas de désaccord sur un codage ou sur le découpage des catégories, nous avons relu

ensemble la partie du verbatim concerné pour arriver a un accord.

2.3.7 Saturation des données

L’objectif était d’arriver a une saturation des données. Aprés avoir réalisé 18 entretiens
nous arrivions a une redondance des idées. Devant I'inclusion de nouveaux patients dans le
programme REPAR, au cours de I'été 2017, nous avons contacté ces patients et programmé
3 entretiens supplémentaires afin de confirmer la saturation des données. Au terme de nos

21 entretiens, aucune idée supplémentaire n’a été recueillie auprés des patients.

2.3.8 Ethique

Un consentement oral et écrit a été recueilli auprés de chacun des participants au
moment des entretiens [Annexe 7]. L’anonymisation des participants et personnes cités a été

faite lors de la retranscription de chaque entretien a I'aide de lettres et de chiffres.
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En résumé

Afin d’étudier les impressions des patients, relatives a la découverte et utilisation de I'outil
la Cible, nous avons réalisé une étude de type qualitative par entretiens semi-dirigés.
Nous avons conduit 21 entretiens auprés de patients inclus dans le programme REPAR
et ayant déja utilisé la Cible. Les entretiens se déroulaient au sein de la maison de santé
pluridisciplinaire des Vans entre mai et octobre 2017. L’analyse des données s’est
inspirée de la méthodologie de théorisation ancrée pour aboutir a I'émergence

d’hypothéses.
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3. PRINCIPAUX RESULTATS

Nous exposons dans cette partie les grands axes ressortis de nos entretiens avec les
patients, concernant leurs impressions sur I'impact de l'outil. Pour chaque axe développé

dans cette partie, des verbatims complémentaires sont présentés en annexe.

3.1 Une transformation de la relation de soins

3.1.1 Une approche globale du patient

Cet outil était un moyen pour les patients de ne pas aborder leur maladie en premier lieu
mais plutdt leurs envies, leurs besoins, leurs priorités ; ce que certains appelaient « la
santé ».

P12 « Jai dit « tiens c'est pas mal, ¢a change un peu ». Ca ouvre l'esprit je pense
aussi... a d'autres choses quoi. Parce que c¢a parle pas directement que de la
maladie méme si c'est important ¢a ¢a parle pas que de ca. »

P7 « c’que je trouve d’intéressant c’est ¢a... c’est prendre en charge sa santé ! »

Les patients avaient le sentiment que la Cible leur permettait d’intégrer la notion de santé a
leur maladie. lls avaient I'impression que cet outil mettait en avant leurs perspectives. En
projetant leurs objectifs personnels sur la Cible, on ne se contentait plus de parler seulement
de leur maladie mais on prenait en compte leur incapacité liée a leur pathologie tout en se
concentrant sur leur santeé.
P7 « c’est comme si je mets sur le papier ... je projette en fait... euh... mon identité
quelque part... mon... la photo de... de ce que je suis et de ce qui est important dans
ma vie »
P21 « Ca m’a rassuré j’ai dit « on va s’occuper de toi en tant que personne pas

en tant que c6lon malade etc » »

Par cette approche personnalisée, I'outil apportait au soignant la possibilité d’avoir une
meilleure connaissance du patient et de ce qui compte pour lui, permettant d'adapter
spécifiguement la prise en charge a chaque personne.

P10 « Moi je trouve ¢a serait bien au moins les soignants connaitraient bien leurs

patients. Serait euh... savoir ce qu'ils ont besoin, ce qu'ils attendent. »
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En leur demandant de s’exprimer sur ce qui compte pour eux, les patients se sentaient
mieux écoutés, et leurs attentes mieux prises en considération.
P10 « Ben le respect de l'attente du patient déja, c'est pas mal, parce que c'est pas
toujours le cas. Parce que des fois vous dites des choses au soignant et le soignant
n'en prend pas tellement compte »
P21 « ¢a me donne euh la sensation qu'on est mieux écouté euh mieux supporté

peut-étre euh aprés on verra »

Dans cette méme optique, l'outil permettrait de limiter les discriminations et les jugements
trop hatifs sur les patients, en apprenant a mieux les connaitre en tant que personnes.
P2 « On a toujours des préjugés sur les gens etc, on met des étiquettes, et ¢a je

pense que ¢a peut permettre d'enlever certaines étiquettes certaines, voila quoi. »

Les patients avaient le sentiment de se sentir plus important aux yeux des soignants.
P18 « ¢a va un peu... bien pour mon égo parce que je vois qu’on s’occupe de moi »
P2 « je trouve ¢a bien, cette impression de s'intéresser plus a nous, on prend

une petite importance »

3.1.2 Une meilleure communication

Les patients trouvaient, de maniére unanime, que l'outil, en favorisant une approche
globale, ouvrait le dialogue avec le soignant. lls se sentaient plus libres de s’exprimer.
P1 « on parle y’a moins de, y’a moins de retenu qu'avant ... je je suis plus ouvert

maintenant »
P9 « Je pense que ¢a [en montrant la cible] c'est le reflet du dialogue qui peut exister

entre le médecin et le patient. »

3.1.3 Un renforcement de I’alliance avec les soignants

Avant méme d'avoir eu l'occasion de I'utiliser régulierement avec les soignants, un grand
nombre de patients s'accordait pour dire que l'outil favorisait le sentiment d'unité et de travail
d’équipe.

P13 « Beh a la limite qu’on travaille plus ou moins en symbiose quoi... qu’on travaille

en symbiose c’est ¢ca quoi »
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Ce sentiment d'alliance avec les soignants relevait de plusieurs changements dans la

relation de soins :

Une relation plus ouverte et équilibrée, ou le patient sort du modéle paternaliste et
trouve sa place en tant que personne.

P16 « Et puis eux ils vont s’adapter par rapport & moi et moi j'vais m’adapter a eux »
P12 « ben c'est une relation moins docteur et patient quoi, et victime on va dire.
Patient il aurait pas cette euh, une relation plus humaine peut-étre. »

Une relation axée sur le modele délibératif

P9 « ¢a a un intérét sur le relationnel médecin-patient. C'est-a-dire que c'est pas le
médecin qui dit euh « tiens tu vas faire ci, tu vas faire ¢a, il faut que tu fasses ci parce
gue t'as ¢a, et si tu fais bien ci tu vas voir que ¢a ¢a va aller mieux ». Le le patient
donne ses priorités et ensemble, bon le médecin donne son avis, si c'est, si c'est

quelque chose qu'est pas compatible manifestement faut le dire aussi »

Le partage dinformations plus intimes, pouvant parfois faire émerger des émotions

profondes, renforgait d'autant plus ce sentiment d’alliance avec le soignant.

P12 « Plus a la personne. Et ce qu'elle a au fond d'elle, je pense que c'est important,
aussi. Parce que les gens ne parlent jamais d'ailleurs, pas souvent...
Emotionnellement et tout ¢a on parle pas trop, ce qu'on ressent. Ce qui est bien
dommage c'est souvent réfléchit. Donc ¢a je pense que ¢a peut emmener a d'autres
ouvertures... Que de venir chez le médecin, avoir son ordonnance (rires) c'est vrai en

plus »

3.1.4 Une démarche de santé

Certains patients ont exprimé le fait que cette approche globale, initiée grace a l'outil,

permettait une démarche en lien avec la promotion de la santé.

P18 « c’est une bonne... moi je trouve que c’est un... c’est une bonne chose

[D’accord] Par exemple, axé plus sur la prévention, c’est une démarche de santé. »

En se projetant sur une utilisation prolongée de l'outil, ils trouvaient que cela pourrait avoir un

effet bénéfique sur leurs habitudes de vie. Certains avaient déja commencé a changer leurs

comportements afin de valoriser leur santé.

P11 « Ca fait pas mal de temps que je réfléchis a tout ¢a, je me dis « ah ce serait
bien que je fasse ci je fasse ¢a » et puis la je vois j'ai commencé a m’arréter de
44

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



fumer. Ca s'est déja euh une bonne chose et ¢a fait du bien, ¢ca donne envie de euh
de persévérer de continuer, de faire plus quoi. »
P4 « Moi je pense que c'est bien sOr c'est pour améliorer notre cadre de vie, notre

santé et tout ¢a... »

3.1.5 Valorisation du réle du patient dans la prise en charge

Ces transformations dans la relation de soins pouvaient entrainer un changement de
posture du patient : il se responsabilise et devient acteur.
P19 « et puis de plus étre un patient mais étre un acteur. Sur le... la santé
globale. »
P7 « l'auto-mesure qu’on peut avoir sur soi et ce... et qui est bien parce qu’on

devient en méme temps acteur dans sa réparation »

En résumé

L'utilisation de la Cible était un moyen d’ouvrir le dialogue avec le médecin, sur leur santé,
favorisant ainsi une prise en charge plus globale.

Cette communication plus personnalisée, était le vecteur de transformations de la relation
soignant/soigné et renforgait I'alliance thérapeutique.

Son utilisation amenait les patients a se projeter davantage dans des changements de
comportements pour améliorer leur santé et leur qualité de vie.

Toutes ces transformations dans la relation de soins participaient a un changement de
paradigme dans le réle du patient concernant sa prise en charge : il devient acteur et auteur

de sa santé.
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3.2 Un outil vecteur de motivation

P16 « Ah ben ca me motive ! »

P17 « Et puis ¢a aide encore a essayer d’aller plus loin »

3.2.1 Liée aladémarche de construction de l'outil

Introspection, prise de conscience
La construction de l'outil amenait le patient a entamer une réflexion sur lui-méme, a
appréhender ses désirs, déterminer et hiérarchiser ses priorités pour ensuite les partager
avec les soignants. Cette démarche avait pour effet, une prise de conscience de sa situation
personnelle et/ou de son état de santé, ce qui déclenchait une motivation a réagir et agir
face a sa situation.
P11 « Et maintenant je pense que j'arrive a avoir pris conscience un peu plus
de mon état de santé et de vouloir un peu que ¢a s'arrange »
P10 « ben ¢a m'a pris conscience dans I'état que j'étais quoi. Ce que j'étais avant de
faire la cible. [...] Et depuis, c'est vrai que depuis qu'on a fait faire ce projet. Ca m'a
fait faire un petit déclic de me dire « bon ben oui faut quand méme que tu bouges

euh » »

Pour I'un des patients, le résultat de ce travail de réflexion et sa retranscription sur l'outil lui
permettait d'avoir une vision plus claire de lui-méme, de mieux se comprendre.
P7 « mais la en regardant I'diagramme je... jme vois autrement... moi je me vois

mieux avec un diagramme que sur la glace »

Se donner des objectifs
Chaque patient prenait part & la construction de l'outil en définissant ses objectifs
personnels en les hiérarchisant, puis en intégrant a I'outil celui qu'il considérait comme sa
priorité la plus accessible.
P16 « la priorité c’était avec euh m’amuser avec mes gamines mes petites filles »
P12 « Donc euh ce qui se passe dans, dans nos tétes, pas que des qu'on, euh des
trucs matériels, ca peut étre matériel. Euh, spirituel, ce qu'on veut quoi ! C'est ¢ca

qu'est bien »

46

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



Un patient soulignait que la démarche de construction de I'outil était axée sur les principes
de réussite et de non mise en échec. En conséquence, les objectifs choisis devaient étre
atteignables et potentiellement réalisables afin de ne pas se démoraliser.

P9 « Oui faut que ¢a reste atteignable, parce que si on met une Cible avec des trucs

miraculeux euh ¢a marchera jamais, voila »

Cette action de définir leurs objectifs personnels, mais aussi de les partager avec les
soignants pour les intégrer dans cet outil commun, était un moteur pour s'impliquer dans leur
projet de santé. Cela procurait chez certains un sentiment de bien-étre, d'optimisme, et leur
donnait confiance en l'avenir et en eux-mémes.
P9 « Ben parce que je me dis ben tiens « t'as mis tes priorités 13, et il était pas contre,
au contraire, t'en as parlé et donc a priori euh c'est gqu'il pense que tu vas y arriver
» « c'est pas parce que t'as les arteres qui se bouchent que que tout va s’arréter, et
tu vas pouvoir euh continuer, et retrouver une certaine autonomie » d'accord, voila ! »
P10 « Ben je me sens plus impligué parce que euh je sais que j'ai des choses a
faire, donc je me dis « si tu veux aller mieux, mets ce que t'as mis en place, fais ce

gue t'as mis en place » »

Pour l'un des patients, c'est aussi le fait de se voir imposer des objectifs biomédicaux par les
soignants, en plus de ses priorités personnelles, qui le motivait.
P21 « Pour booster le patient. Aussi enfin ... des fois la contrainte c'est aussi euh...

c'est bien. De pas se reposer sur euh... »

3.2.2 Liée au support visuel

L'aspect visuel de l'outil était également mis en avant par les patients. Cet outil
représentait une maniére concréte, et objectivable de parler de leurs projets et priorités, et
d'en voir les évolutions au cours du temps.

P11 « Euh sinon c'est un outil qui est ... qui est concret ! En fait ¢a concrétise un truc
qu'est plutdt abstrait »

P7 « ¢a améne plus de réalité »

P3 « ca permet, ¢ca permet de mieux suivre quand méme les évolutions de ce que

I'on fait, hein »
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Cette visualisation de leur situation et de leurs progrés permettait une prise de conscience,
ce qui les motivait a entreprendre des actions, et a poursuivre leurs efforts.
P15 « dans sa propre téte on... on... s’croit qu’'on est a un niveau que... et c’est la
que ca nous... fait voir que que on est quand méme euh... pas... pas si bien que
qu’on croit étre vraiment »
P8 « g¢adonne une une envie de continuer de voir ¢a noir sur blanc. »
P11 « C'est-a-dire que quand il y a un diagramme qui bouge, quand le truc va
bouger, et ben c'est pas rien | C'est c'est que y a eu un, quelque chose de fait, y a eu

un bon truc de fait ouais. »

Pour l'un des patients, cette caractéristique visuelle de l'outil était I'une de ses forces et
devait étre exploitée pleinement.
P7 « je vais I'afficher dans la cuisine... voila... c’que ¢a évoque c’est que... il est pas

fait ce diagramme pour étre dans un dossier il est fait pour étre collé au mur »

Au méme titre que pour les patients, cet outil pouvait apporter aux soignants la possibilité de
voir de fagon rapide et efficace I'évolution de I'état de santé du patient, permettant de se
rendre compte des efforts fournis.
P11 « c'est un élément qui vient en plus, qui vient concrétiser, qui vient donner des
éléments aussi et aux soignants. Euh ben la surtout aux soignants parce que c'est
moi qui le fait ce truc-la donc euh ¢a permet srement aux soignants de voir un petit
peu assez rapidement, un petit peu I'évolution du fruc et comment comment ¢a va

quoi. »

En résumé
Le fait d’amener le patient a une réflexion sur lui-méme, a cibler ses désirs et ses priorités, et
a formuler des objectifs en conséquence, renforgait sa motivation. L’aspect visuel donnait

plus de réalité aux objectifs fixés et aux projets de santé du patient.
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3.3 Perspectives

3.3.1 Un impact sur les indicateurs biomédicaux ?

Un des patients, en se projetant a moyen terme, a souligné le fait que réussir ses
objectifs personnels pourrait avoir un effet bénéfique sur les autres objectifs, plus axés sur le
plan médical. Ainsi, il supposait que tous les objectifs étaient liés les uns aux autres.

P20 « pour moi c'est mon poids pour moi c'est mon poids et par incidence c'est mon
diabéte », « aprés j'ai réfléchi j'ai dit je pense que c'est ¢a ils vont déterminer un des
points le plus @ méme d'étre amélioré et puis on va faire pour que ce point s'améliore

et par incidence je pense que ¢a aurait une influence sur les autres »

3.3.2 Une généralisation de I'outil

Plusieurs patients ont amené I'idée que I'outil pourrait étre généralisé a différents types
de patients, de professionnels de santé ou bien encore a d’autres motifs de consultation.

P8 « Je crois que ca peut étre un bon outil pour tout le monde. Méme pour les
enfants. »
P19 « Ben jprends la tabacologie ! parce que si on fume c’est que y’ a des raisons
[Hmmm] Et si on prend un outil comme ¢a on peut trouver la raison principale qui fait
qu’on fume ! Tout simplement »
P17 « Non mais simplement, c’est vrai que si ¢a pouvait étre généralisé euh a tout

I'corps médical... aussi bien kinés que infirmiers, ¢a serait pas mal »

3.3.3 Un support pour la coordination des soins

Un tel outil était percu comme un moyen d’améliorer la communication entre les
différents soignants et d'homogénéiser leur pratique.
P18 « et ¢a peut aussi le... ¢ca peut aussi le, le rendre plus plus regardant... fin
regardant fin... spectateur de c’que fait de c’que fait le spécialiste. Hein que souvent
souvent y’a pas méme la communication ou ... entre, entre le spécialiste... ils

travaillent un peu chacun dans leur coin »
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En résumé

En se projetant a plus long terme, l'outil pourrait étre un support utilisé de maniéere pluri-
professionnelle et améliorerait la coordination des soins.

La Cible pourrait également étre généralisée a différents types de patients et pour d’autres
motifs de consultation.

L'atteinte des objectifs personnels pourrait permettre, par incidence, d’avoir un effet

bénéfique sur les objectifs biomédicaux.

3.4 Les limites de I'outil

Au cours des entretiens, plusieurs obstacles rendant difficiles la bonne prise en main de

I'outil et son utilisation sont apparus.

3.4.1 Les limites intrinséques a l'outil

Un patient évoquait les difficultés pour trouver des priorités et les hiérarchiser, expliquant
gue ce n'était pas un exercice habituel et simple a réaliser.

P11 « Ca a été difficile de de trouver ses priorités. C'est pas, c'est pas une démarche

trés facile en fait. Parce que les priorités, on a plusieurs priorités... en fait donc euh

...c'est difficile des fois de mettre une priorité par rapport a une autre »

Un autre mettait en avant les difficultés rencontrées pour s'auto-évaluer, insistant sur le fait
gu'il manquait des explications claires pour arriver a se situer sur I'outil.
P21 « c'est pas forcément simple d'évaluer euh enfin de s'auto-évaluer » «on

n'a pas vraiment de repére par rapport a l'échelle je trouve euh »

Pour d'autres, le fait de se livrer et partager des informations personnelles avec les soignants
pouvait les mettre mal a l'aise.

P15 « Ben parce que moi j'aime pas trop raconter ma vie »
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Un patient n'adhérait pas a l'outil car il le trouvait infantilisant, et le voyait comme un moyen
d’étre manipulé.
P20 «je trouve que ¢a nous infantilise parce qu'on est a une époque ou on
ramene tout a des, a des choses, la Cible heu c'est plus le b-aba on nous on
nous masque un peu la difficulté par un artifice [hmmm]... pour nous faire aller

heu dans ce cette trajectoire, c'est ce que ca me m'inspire »

Un patient avait rencontré un probleme technique informatique et ne pouvait pas avoir accés
a l'outil comme il le souhaitait.
P16 « Normalement on devait l'avoir a la maison mais ¢a passe pas sur

l'ordinateur... »

Pour I'un des patients, I'outil n'était pas adapté a toutes les personnes car il nécessitait des
compétences intellectuelles particuliéres.
P18 « Jpense que c’est au... c’est au médecin, aux équipes a inventer autre chose...
pas autre chose mais quelque chose qui irait mieux qui serait mieux adapté. Parce
que peut étre que pour comprendre un graphique comme c¢a faut un certain niveau

d’étude »

Plusieurs patients soulignaient que l'outil n‘avait pas d’intérét pour eux, mais pouvait étre
plus intéressant pour les soignants, sans vraiment arriver a en expliquer les raisons.

P1 « Mais jpense que ¢a sert plus a la médecine qu'a moi personnellement. »

3.4.2 Les limites liées au déroulement du programme REPAR

Au fil des entretiens, nous avons constaté que les patients avaient peu de recul sur I'outil
la Cible car ils l'avaient trés peu utilisé suite aux difficultés de démarrage du programme
REPAR.

P5 « Non ben on s’en est pas servi encore beaucoup d’la cible hein »
P9 « Et en fait, mais je suis toujours dans l'attente du démarrage de de ce projet
REPAR. »
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Certains patients expliquaient que les informations concernant le programme REPAR et la
Cible n'étaient pas suffisamment claires.
P4 « On nous a distribué un espéce de petit papier j'sais pas si vous l'avez vu ?
REPAR mais je trouve que c'est pas assez explicite, c'est pas assez bien expliqué. »
P12 « Le départ départ, il m'a expliqué un peu, brévement, mais m'a pas, j'ai trouvé
gue c'était pas assez profond. »

Les patients n’avaient pas eu d’information sur la stagnation du projet, et une certaine
impatience commengait a s’installer. Cette inertie du projet commengait a diminuer la
motivation des patients. Certains exprimaient une vrai déception, d'autres semblaient préts a
abandonner le programme.

P18 « Le seul truc c’est que j'aimerai que ¢a démarre plus vite ¢a... »

P8 « Et si j'ai toujours pas de news, je vais déchirer, je vais laisser tomber. C'est, j'ai

plus plus envie d'attendre. »

En résumé

Les limites de l'outil concernaient : la complexité pour choisir les objectifs personnels et les
hiérarchiser, le manque d’explication sur la maniére de s’auto-évaluer, I'aspect infantilisant
de l'outil, 'aspect intrusif de la démarche, la nécessité d’'un niveau intellectuel suffisant pour
comprendre son fonctionnement, et les problémes techniques informatiques limitant I'acces a
I'outil.

Le manque d’informations claires et précises sur le fonctionnement de l'outil et du
programme REPAR était souligné. Le retard dans le déroulement du programme REPAR
avait provoqué des difficultés dans la prise en main de loutil, et certains patients

commencaient a se démotiver.
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4. DISCUSSION

4.1 Forces et faiblesses de I’étude

4.1.1 Forces de I’étude

Une des forces de notre étude était I'utilisation d’'une méthodologie qualitative, cette
méthode étant la plus adaptée pour le recueil de données subjectives. Le but n’était pas de
quantifier des données mais bien d’appréhender les impressions des patients. Il nous
paraissait intéressant et plus approprié, étant donné la mise en place récente de l'outil, de
s’intéresser d’abord aux ressentis des patients. Cela donne une premiére idée de
I'acceptabilité de ce type d’outil, afin d’adapter éventuellement, son fonctionnement et son
utilisation en fonction des données recueillies. Par ailleurs, a notre connaissance, peu
d'outils utilisant ce type de démarche en soins primaires existent en France. Ainsi, cette
étude peut donner des premiers éléments pour se rendre compte de I'impact d’un tel projet.
Malgré un échantillonnage de patients limité a la MSP des Vans, nous avons pu obtenir une
population étudiée avec des caractéristiques sociodémographiques variées.

L'utilisation d’entretiens semi-directifs a permis d’instaurer un climat de confiance
avec les patients et ainsi favoriser la discussion et I'échange.

La réalisation des entretiens et leur analyse étaient conduites par deux personnes
différentes et de fagcon indépendante, permettant ainsi de limiter la subjectivité et le biais
d’interprétation.

Les deux investigatrices n’avaient aucun lien avec la réalisation du programme
REPAR ou la création de I'outil, ce qui a pu étre un avantage pour les patients. Il n’y avait

aucun conflit d’'intérét et ils ont pu se sentir plus libres d’exprimer leurs ressentis.

4.1.2 Faiblesses de I’étude

L’échantillonnage de la population interrogée était limité du fait de I'utilisation de I'outil
uniquement au sein de la MSP des Vans. Ceci a pu entrainer un biais de sélection. En effet,
les patients que nous avons rencontrés, étaient pris en charge par un petit groupe de
médecins exer¢ant au sein de la maison de santé pluridisciplinaire.

Compte tenu de l'utilisation d’'une méthodologie qualitative, les résultats obtenus ne

peuvent pas étre généralisés a 'ensemble des patients atteints de maladie(s) chronique(s).
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La réalisation d’études complémentaires, utilisant une méthodologie quantitative, permettrait
de préciser et de confirmer les résultats retrouves ici.

Du fait de la distance entre Les Vans et nos domiciles personnels, nous n’avons pas pu
tester notre canevas sur un petit groupe de patients avant de commencer nos entretiens.
Nous avons d{ regrouper les entretiens sur cing jours. Nos canevas ont été modifiés aprés
les deux premiéres journées d’entretiens.

Un biais d'investigation a pu intervenir lors du recueil des données au vu de notre
manque d’expérience dans la réalisation d'entretiens semi-dirigés. Bien qu'un guide
d'entretien ait été utilisé pour guider la discussion, certaines réflexions ou attitudes ont pu
orienter et biaiser les réponses des patients.

Les impressions recueillies auprés des patients, ont pu étre biaisées par un manque de
recul et de pratique. Elles représentent donc plus des impressions a priori. En effet, le
programme REPAR a été confronté a des difficultés lors de sa mise en place, ce qui a
perturbé le déroulement des consultations et ateliers initialement prévus. Les patients
rencontrés ont tous bénéficié d’au moins deux consultations dédiées a I'explication du
programme et de l'outil. Cependant, on a constaté que la majorité d’entre eux n’avaient
finalement pas suffisamment de recul sur I'outil. lls ne pouvaient pas se prononcer sur son
utilité, et étoffer leurs impressions. Pour certains, I'explication du fonctionnement de I'outil ne
semblait pas assimilée, remettant en question le bon déroulement des deux consultations
motivationnelles. Enfin, certaines impressions et opinions livrées par les patients ont pu étre
influencées par I'impatience et le mécontentement ressentis a I'égard de la stagnation du
projet.

Enfin, ce ralentissement dans le programme REPAR, nous a contraintes a modifier notre
guestion de recherche. Le nombre de soignants ayant utilisé I'outil étant trop faible, nous
nous sommes concentrées uniquement sur les opinions des patients. Ce retard dans le
déroulement du programme pourrait étre en lien avec les difficultés de mise en place de
projet de recherche en médecine générale. En effet, comme le souligne Poupourville [47], il
existe trois niveaux de recherche en médecine générale : les « sociétés savantes », les
internes dans le cadre de thése sur des sujets proposés par le Département Universitaire de
Médecine Générale ou par les Maitres de Stages Universitaires, les groupes de soignants
locaux. Dans cette derniére option, les soignants disposent de peu de moyens pour recruter
un nombre important de patients, et bénéficient de budgets limités pour la mise en place de

projets.
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4.2 Une transformation de la relation de soins

4.2.1 Considérer la personne au-dela du patient

Comme évoqué par les patients, 'outil la Cible permet un changement d’approche dans

la prise en charge: aborder leur santé et prendre en compte leurs priorités. Pour les patients,
c’était une nouvelle approche dont ils n’avaient pas I'habitude jusqu'a présent. Ceci
entrainait chez eux un sentiment de mieux-étre et d’amélioration de I'estime de soi.
Si I'on reprend la définition de I'approche centrée patient, on constate qu’un de ses axes est
la faculté du médecin a comprendre le patient dans sa globalité psychosociale. Mais cette
globalité, cette approche systémique que représente-t-elle ? Pour les patients de notre
étude, il s’agissait d’aborder leurs priorités, leurs besoins, leurs envies sans parler
directement de leur maladie. lls avaient alors le sentiment d’étre mieux compris par leur
médecin. Une citation d’Hippocrate, traduite en anglais, dit [48], « it is more important to
know what type of person has the disease than to know what type of disease the person
has » (il est plus important de connaitre la personne qui a une maladie que la maladie méme
de la personne). Ces propos sont un peu nuanceés par le philosophe Pierron [49], qui précise
qgu'on ne peut distinguer les trois versants de la maladie ; « disease », « sickness » et
«illness ». On ne peut dissocier la partie médicale pure (« disease » c’est-a-dire ce qui
concerne le diagnostic et la décision thérapeutique), de I'impact de la pathologie sur la vie
émotionnelle et sociale de la personne (« illness »), et de la représentation sociétale de la
maladie (« sickness »). La maladie, et notamment la maladie chronique, est non seulement
une atteinte organique, un processus pathogénique, mais aussi une rupture avec ['état
antérieur, tant sur le plan physique que psychique, émotionnel et social. La philosophe Marin
[50] explique bien ce concept de dualité entre la maladie et la santé qui, au lieu de se
repousser, doivent s’intégrer I'une dans l'autre : « Comprendre la maladie chronique, cela
signifie réussir a accepter de ne pas guérir. C'est-a-dire réussir a continuer a se penser en
intégrant dans sa définition intime celle de malade. Non pas s’y réduire (ce qui peut
constituer une tentation pour le malade), mais la rendre conciliable avec une nouvelle
identité & construire mais qui nous ressemble encore, qui préserve une forme de continuité
avec celui que l'on était avant. ». Cette notion de miroir et de reflet de leur personnalité a été
décrite par certains patients qui avaient I'impression que la Cible révélait une partie d’eux-
mémes.

La multiplicité des protocoles ne semble pas suffisante a la bonne prise en charge du
patient atteint de maladies chroniques [51]. Il est nécessaire d’avoir des outils pour améliorer
les soins de ces personnes, en tenant compte de leurs objectifs personnels. Les PROMs

(Patient Reported Outcomes Measures) sont des outils qui permettent de recueillir 'avis et
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les perspectives des patients. Or, une revue de la littérature [52], a mis en évidence que
beaucoup de ces outils utilisent des mesures axées sur une seule dimension de la santé par
des questionnaires non personnalisés et standardisés. Cependant, il existe des PROMs
développés et congus pour évaluer les besoins, les priorités et les préférences des patients :
c’est le cas par exemple du PGI (Patient Generated Index) [53], et SEIQOL (Schedule for
Evaluation of Individual Quality of Life). La Cible est un outil qui, en dehors des objectifs
biomédicaux prédéfinis, laisse libre cours aux patients de définir et parler de ce qui est
important pour eux. Ainsi, elle permet d’intégrer les dimensions de « illness » et « sickness »

a la prise en charge médicale.

4.2.2 Une meilleure communication

La Cible, avec sa démarche, facilite I'installation d’'un dialogue de meilleure qualité entre
le soignant et le patient. Ceci est un autre point important de 'ACP. Sans un dialogue de
gualité entre le soignant et le soigné comment peut-on connaitre le patient dans sa
globalité ? Ainsi, la premiére étape nécessaire afin de connaitre I'état de bien-étre de son
patient et sa motivation a avoir un réle actif dans la prise en charge, est de le lui demander.
Dans notre étude, la Cible était le support commun pour initier ce dialogue axé sur la santé.
En parlant de leurs priorités, de leurs besoins et envies, les patients arrivaient plus
facilement & communiquer avec les soignants et se sentaient mieux compris, mieux écoutés.

Une étude [54], réalisée aux Pays-Bas, a mis en évidence que [l'utilisation de I'outil
« QLQ-C30 », questionnaire sur la qualité de vie des patients, avait un impact positif sur la
communication médecin-patient. Cette étude était réalisée auprés de patients atteints d’'un
cancer et sous chimiothérapies palliatives. Les patients remplissaient avant leur consultation
le questionnaire QLQ-C30. Il s’agissait de questions standardisées évaluant la qualité de vie,
mais contrairement a d’autres, elles étaient élaborées aprés avoir évalué ce qui était
important pour les patients [52]. Les réponses des patients étaient résumées et traduites a
laide de graphiques, pour étre ensuite utilisées en consultation. Ces questionnaires
facilitaient la communication et permettaient un meilleur suivi des axes relatifs a la qualité de
vie des patients. Les patients de I'étude, ont ressenti un sentiment de satisfaction concernant
le soutien émotionnel que les médecins leur apportaient, en abordant des éléments
recueillis par le questionnaire QLQ-C30.

Ces résultats, bien que concernant un autre type de population, sont en rapport avec les
observations de notre étude. Ainsi, le support de la Cible pourrait étre le médiateur afin de
favoriser une discussion avec le patient sur d’autres aspects que les indicateurs

biomédicaux.
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4.2.3 Une alliance thérapeutique dans la relation de soins

« L’alliance thérapeutique peut se définir comme la collaboration mutuelle, le partenariat,
entre le patient et le thérapeute dans le but d’accomplir les objectifs fixés. » Antoine BIOY,
Maximilien BACHELART [55]

L’initiation d’un dialogue, axé sur la santé et les priorités des patients, permettait de
lever comme un frein pour les patients, qui se sentaient alors plus proches et en confiance
avec les soignants. Cette alliance est intégrée aux axes de 'ACP et semble primordiale pour
les patients.

Comme le souligne une étude quantitative réalisée en Grande-Bretagne [56], les
attentes des patients, concernant leur relation avec le médecin, font écho a trois axes de
'ACP. Il s’agit de la communication, du partenariat avec le médecin dans la prise de décision
et de la promotion de la santé. Cependant, cette étude ne s’intéressait pas spécifiquement
aux patients atteints de maladie(s) chronique(s) mais a tous types de patients qui venaient
consulter leur médecin traitant. Bien que ce point différe de notre étude, deux de ces axes
ont également été mis en avant par les patients que nous avons rencontrés. En effet,
'amélioration de la communication/discussion avec le médecin, ainsi que le sentiment de
faire une alliance/faire partie d’'une équipe étaient mis en avant avec I'utilisation de la Cible.
Une autre étude [22] a recueilli les impressions des patients aprés une consultation chez leur
médecin, concernant 'ACP. Une consultation était considérée comme centrée sur le patient
si: le médecin explorait le ressenti du malade concernant sa pathologie, demandait au
patient ses objectifs et favorisait une alliance thérapeutique en s’adaptant a ce dernier pour
trouver une démarche de soins commune. Lorsque les patients percevaient leur consultation
comme centrée sur eux-mémes, ils amélioraient leur santé émotionnelle (évaluée avec le
guestionnaire SF-36 : Short Form-36), et avaient réalisé moins d’examens complémentaires
et moins de nouvelles consultations dans les deux mois qui suivaient. Ces résultats étaient
d’autant plus forts qu’une alliance avec le médecin avait été établie.

Cette notion d’équipe, de partenariat dans la démarche de soins avec le médecin, était
guelque chose de nouveau pour la plupart des patients de notre étude et semblait avoir un

effet positif.

4.2.4 La promotion de la santé

La promotion de la santé est un des axes de I'approche centrée patient. La Charte

d’'Ottawa [29] met en avant ce concept de promotion de la santé en précisant la nécessaire
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participation du patient afin de favoriser son autonomisation. En effet, elle permet a chaque
individu, par le biais d’'une démarche éducative axée sur la santé, d’«identifier et réaliser ses
ambitions, satisfaire ses besoins et évoluer avec son milieu ou s'y adapter [afin d’étre apte
a] faire des choix judicieux en matiére de santé et [savoir] tirer profit des occasions qui leur
sont offertes d'opter pour une vie saine ». Tout comme l'approche centrée patient, la
démarche éducative replace le patient au centre de la relation de soins en créant « un
espace de travail non directif dans lequel le patient pourra cheminer vers un changement
souhaité. » [12]

Dans notre étude, en se projetant a plus long terme, les patients semblaient affirmer que
la démarche de l'outil leur permettrait d’initier des changements de comportements, et les
aiderait a améliorer leurs conditions de vie et leur mieux-étre. Comme le précise Lagger et
al. [57], « apprendre et changer ne peuvent se résumer a la dimension cognitive, il ne suffit
pas de dire, d'expliquer, pour que la personne apprenne et change de comportement. Il s'agit
plutét d'une démarche prenant en compte les différentes dimensions de la personne, et qui,
partant des ressources personnelles des patients, soit en mesure d'éveiller leur motivation
interne.» Dans ce cadre, la Cible s'integre bien dans une démarche éducative, et plus
globalement de promotion de la santé, favorisant I'autonomisation des patients. Une étude
gualitative [58], réalisée auprés de patients atteints de diabéte de type 2, a mis en évidence
l'impact d’'une démarche éducative utilisant une approche centrée patient. Les axes de I'ACP
explorés étaient notamment la compréhension de la perspective du patient et de sa globalité
psychosociale, la mise en avant d’'une alliance thérapeutique et la promotion de la santé.
Cette étude a mis en évidence que la rencontre de « deux experts » (le médecin et le
patient), en permettant au patient de s’exprimer sur ce qui est « VRAI » pour lui (Vécu,
Représentations, Attentes, ce qui est Important pour le patient), facilitait I'instauration d’'une
compréhension commune des objectifs et d’'une alliance thérapeutique, dont la finalité est
d’initier un changement de comportement pour améliorer sa santé. Cette étude ne mettait
pas en avant un outil mais une démarche d’ACP. La Cible, quant a elle, est un outil qui
permet d’initier 'exploration des attentes et de ce qui est important pour le soigné. En
s’exprimant librement sur leurs objectifs personnels auto-déterminés, les patients de notre
étude ressentaient une motivation & adopter de nouveaux comportements et a entreprendre
une prise en charge (notamment sur le plan de l'activité physique).

L’autonomisation des patients, retrouvée sous le terme « empowerment » dans la littérature
internationale, fait partie intégrante de la promotion de la santé et est complémentaire d’'une

approche centrée patient [25].

58

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



4.2.5 Un besoin de formation a I’'approche centrée patient

Cette approche centrée patient ainsi que la relation soignant-soigné sont au centre des
recherches au niveau international. L’application de 'ACP en consultation dépend d’un cété
de I'envie du patient d’y prendre part, et d’'un autre c6té des facilités et compétences du
médecin a établir une relation de confiance et un climat permettant linstauration d’'une
communication axée sur le patient. La Cible est une aide supplémentaire pour faciliter
l'intégration de I’ACP dans les consultations mais ne remplace pas le besoin dy étre
sensibilisé et formé pour 'appliquer. En effet, 'apprentissage de I'approche a adopter dans
la relation avec le patient n’est pas quelque chose d’inné et les formations médicales étaient,
jusqu’a récemment, essentiellement centrées sur les connaissances techniques, abordant
rarement les aptitudes relationnelles a développer pour prendre soin des patients [8].
L’apprentissage d’'une communication adaptée a la prise en charge globale des patients et
facilitant leur participation, est essentiel a la formation des étudiants en médecine, et plus
généralement a tous les professionnels de santé. De nombreuses qualités inhérentes a la
médecine générale se recoupent avec les principes de I'ACP. Cette approche apparait
comme un élément fondateur pour la pratique de la médecine générale et est maintenant
intégrée a la formation des futurs médecins généralistes. Le College National des
Généralistes Enseignants a ainsi mis en place la marguerite des compétences [59] qui
s’articule autour d’'une compétence centrale : I'approche centrée patient.

Ainsi, les internes de médecine générale en France bénéficient maintenant de formation a
'ACP durant leur internat. lls sont souvent initiés aux groupes d’échanges de pratiques pour
discuter des difficultés rencontrées en consultation, d’'un point de vue technique, mais aussi
et surtout relationnel, éthiqgue. Ces groupes sont basés sur le principe des groupes Balint
[60] qui permettent aux médecins d’échanger sur leurs pratiques et leurs savoir-étre avec les

patients sans jugement mais dans le but de s’améliorer.

4.3 Un outil pédagogique motivant et valorisant le patient

L’outil pédagogique est I'association d’'un support et d’'une démarche pédagogique. C’est
un médiateur, utilisé par le formateur pour installer un cadre favorable a la relation
d’apprentissage. « L’outil, c’est plus que le marteau, c’est utiliser le marteau a bon escient. »
[61]

59

ALBERTI_RENAUDIN TRAPET
(CC BY-NC-ND 2.0)



4.3.1 Une démarche motivante

Comme nous avons pu le constater au cours des entretiens, la motivation des patients a
mettre en place des actions pour faire évoluer leur situation, semblait étre stimulée dés les
premiers contacts avec l'outil la Cible, et notamment aprés avoir entamé une démarche de
réflexion et de fixation d’objectifs. Cette démarche, nommée « goal setting » dans la
littérature anglo-saxonne, est étudiée depuis longtemps dans le domaine de la santé, et
s'integre parmi les stratégies pour soutenir le patient a améliorer ses capacités d'auto-
gestion [34]. Celles-ci sont nécessaires au patient, pour s’adapter, faire face aux
répercussions de la maladie sur sa vie et avoir un meilleur contrdle sur son quotidien [62].
L'idée que rendre conscient un objectif affecte I'action d'un individu, est issue d'études
réalisées en entreprises dans les années 70 [34]. Les résultats de ces études ont été repris
et transposés dans le domaine de la santé. Des auteurs suggérent ainsi, que la démarche de
fixation d’objectif est une stratégie en soi pour augmenter la motivation et faciliter les
changements de comportements [63]. Elle affecte les performances de la personne par
différents mécanismes : elle focalise son attention et ses efforts vers les activités liees a
l'objectif, elle maintient la performance au fil du temps, elle stimule la mise en place de
stratégies pour atteindre I'objectif. Dans un essai clinique randomisé réalisé en Iran en 2017
[64], des changements positifs concernant la pratique de l'activité physique et les habitudes
alimentaires apparaissaient chez les femmes atteintes d’hypertension artérielle qui avaient
participé aux ateliers éducatifs basés sur I'établissement d’objectifs « SMART » (spécifiques,
mesurables, réalisables, réalistes et liés au temps), 'enseignement de I'auto-surveillance, et
la promotion de l'auto-efficacité. Ainsi, de la méme maniére qu’avec le programme REPAR
et la Cible, il était constaté que les patients qui fixaient eux-mémes des objectifs, et étaient
accompagnés dans l'optique de favoriser leur autonomisation, ressentaient une importante
motivation pouvant mener a des changements de comportements de santé.

Dans cette démarche de détermination d’objectif, le sentiment d'auto-efficacité, décrit
comme la maniére dont un individu se percoit suffisamment efficace pour la mise en place
d'un comportement, affecte le niveau et le type d'objectif qu'adopte une personne, ainsi que
les performances réalisées [63]. L'auto-efficacité améliore I'engagement de la personne dans
l'atteinte de ses objectifs. Parallelement, le fait d'atteindre son objectif améliore son
sentiment d'auto-efficacité, et le motive a entreprendre des objectifs plus ambitieux et ainsi
de suite. Un cercle vertueux est de fait créé. Dans I'essai clinique de Burke de 1997 [65], les
interventions visant a changer les comportements de santé qui S'appuyaient sur un
renforcement de l'auto-efficacité étaient les plus efficaces notamment pour l'arrét du tabac,
l'activité physique, les regles diététiques. Un haut niveau d'auto-efficacité serait associé a

des comportements de santé plus sains [34]. Dans la conception de la Cible, le choix de
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I'objectif prioritaire était basé sur le principe de réussite (choix de I'objectif le plus accessible
pour le patient). En favorisant la réussite, on renforce l'auto-efficacité ce qui renforce la
motivation & atteindre d'autres objectifs et & persévérer dans l'action. A cette étape, et
comme nous avons pu l'exposer, le soignant a un réle de guidance important [66]. Il doit
orienter et accompagner le patient vers le choix d'objectifs réalistes et atteignables, afin
d’éviter de le confronter a I'échec et par conséquent entrer dans un cercle vicieux.

Dans la littérature, « la démarche de communication pour cibler un but » [67] est décrite
comme une démarche éducative basée sur I'apprentissage et le co-apprentissage entre le
patient et le soignant. Celle-ci vise a aider le patient a développer de nouvelles ressources
pour faire face a sa situation et l'aider dans la résolution de ses difficultés. La finalité est de
renforcer chez le patient son sentiment de contréle sur sa vie, et son sentiment de confiance
en ses compétences pour gérer son quotidien et adapter son projet de vie. La méthode est
décrite sous la forme d’une succession de questionnements en divergence (ouverture sur la

situation générale) puis en convergence sur I'élément prioritaire de la personne [Figure 6].

Démarche pour « cibler un but »
DIVERGENCE DIVERGENCE DIVERGENCE DIVERGENCE DIVERGENCE DIVERGENCE  DIVERGENCE

Irvend sire Perturbation Impacts Buts objectifs Plans d'action  Impact duplan  Ajustement
des prodblémes pos sidles possidies daction avec ['équipe
desoins

REPRISE
DU PROCESSUS

CONVERGENCE CONVERGENCE CONVERGENCE CONVERGENCE CONVERGENCE CONVERGENCE CONVERGENCE

Probléeme & Principale Principal Objectif Action priorisée Principal Nouveau
plus important perturbation impact wolsi et mise en awe Impact plan d'action
du plan daction

Le processus consiste en sept étapes successives et systémiques de la
divergence (C) a la convergence (D) :
® D - inventaire des problémes ;
8 C — choix du probléme prioritaire a résoudre ;
® D —identification des perturbations dansles différentssystémes écologiques;
# C — choix de la principale perturbation & résoudre ;
® D - identification des impacts possibles dans les différentes sphéres de la
vie de la personne et de ses proches ;
8 C - choix du principal impact ;
® D - identification des objectifs possibles pour modifier le probléeme ;
u C - choix de l'objectif précis sur lequel la personne et ses proches veulent
travailler ;
® D - identification du plan d’actions possibles ;
® C — choix de I'action priorisée et mise en ceuvre ;
® D — impact sur la personne et les proches ;
® C - principal impact sur la personne et les proches ;
® D - ajustements avec I'équipe de soins ;
# C — nouveau plan d'action.

Figure 6 : Démarche pour « cibler un but » (Source: H.Lefebvre et al. [66])
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D’autres auteurs [35] ont souligné que le terme « goal setting » ne désigne pas une
action & un instant précis, mais qualifie un processus plus vaste, qui se déroule en plusieurs
étapes. Ce processus implique une phase de négociation des objectifs a partir de
I'exploration des besoins, priorités et capacités du patient. S’en suit la fixation de I'objectif
prioritaire, puis une phase de planification d’actions pour I'atteindre, et de mise en place de
stratégies pour faire face aux potentiels obstacles. La derniere étape est constituée par
I'évaluation, le retour d’information sur l'atteinte des objectifs. Ces descriptions mettent en
avant le caractere continu et cycligue de la démarche. Cet aspect de continuité et les
différentes étapes de la démarche se retrouvent en partie, dans le fonctionnement de la
Cible.

Par ailleurs, en utilisant la Cible, la démarche de fixation d’objectif intégre véritablement
les priorités du patient étendant ainsi l'approche aux différents domaines médical,
psychosocial, environnemental. Ce qui est important pour le patient, est mis en avant par
rapport aux autres objectifs biomédicaux, et guide les décisions dans le projet de soins. Cet
aspect, au-dela d'entrer dans le cadre d'une approche centrée patient et d'influencer
favorablement la relation soignant-patient, participe a la stimulation de la motivation des
patients, faisant écho a certains éléments de la théorie de l'autodétermination.

Ainsi, des auteurs exposent [68] que l'individu est motivé dans son comportement par la
perspective de satisfaction de trois besoins physiologiques fondamentaux : la compétence,
l'autonomie, I'appartenance. Plus un objectif présente un lien direct avec un de ces besoins,
plus le patient va intrinséquement étre motivé a l'atteindre. Or, la motivation intrinséque est
plus favorable a l'atteinte des objectifs que la motivation extrinséque car conduit a la
régulation la plus autonome du comportement. Dans la démarche utilisée avec la Cible, le
patient auto-détermine ses priorités et intégre I'une d’elles comme objectif au projet de santé.
Celle-ci devient I'objectif prioritaire, autour duquel les différents intervenants vont s’organiser
et accompagner le patient vers son accomplissement. En mettant au premier plan I'objectif
choisi par le patient, qui s’integre dans un ensemble d'autres objectifs a atteindre, on stimule
la motivation intrinseque du patient. C'est le patient qui est initiateur dans cet objectif.

Des méthodes utilisant ce type de démarche (« goal setting »), sont décrites surtout
dans la littérature anglo-saxonne. Le « Brief Action Plan (BAP) » [69] est une méthode de
communication qui partage certains éléments de la démarche utilisée dans la Cible. Cette
technique, développée initialement en 2002 aux Etats-Unis, est basée sur les principes et la
pratique de I'entretien motivationnel. Elle a été créée devant le besoin d’outils efficaces pour
faciliter la démarche de fixation d’objectifs centrés sur les besoins du patient dans le cadre
d’une consultation. Destinée a I'usage des soignants pour guider I'entretien, elle se déroule
en plusieurs étapes selon un schéma précis, et a vocation a étre utilisée en pratique

courante en médecine générale. La technique n'utilise pas de support visuel, méme si les
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auteurs expliguent que cela peut étre une aide supplémentaire [70]. Pour les auteurs, la
démarche de détermination et planification d’objectif a un effet majeur sur I'auto-efficacité du
patient. Ce type de technique peut étre adapté pour s'intégrer dans la consultation ou bien
dans des programmes plus complets comme dans le projet « My Care My Call » [71] qui
l'utilise lors d'entretiens téléphoniques destinés a favoriser « I'empowerment » de patients
atteints de lésions chroniques de la moelle épiniere.

Pour étre efficace, la démarche de détermination d’objectif s’appuie sur une relation de
partenariat entre le soignant et le patient. Elle impose au soignant un changement de statut ;
passer de celui d’expert a celui de partenaire. Le partenariat est un mode de relation « ou
chacun est capable de reconnaitre les valeurs de l'autre plutét que d’imposer son pouvoir »
[67]. Ce modéle relationnel impliqgue pour le soignant la maitrise de techniques
communicationnelles pour favoriser la collaboration avec le patient. Dans ce sens, le
développement de méthodes et/ou d’outils pour aider le professionnel de santé a intégrer ce
type de démarche en soins primaires est intéressant, et la Cible en est une tentative.
Cependant, dans la littérature, on retrouve encore trés peu d’informations sur I'efficacité et la

faisabilité de ce type d’outils [35].

4.3.2 Un support visuel

L'aspect visuel de la Cible était souvent mis en avant par les patients comme un support
de communication qui amenait plus de réalité a leur projet de santé.
Elle matérialisait le dialogue, exposait de maniére plus concréte I'état dans lequel se situait le
patient pour chacun des objectifs fixés, et lui permettait de mieux suivre et se rendre compte
de son évolution. Cet aspect de I'outil semble important a souligner car comme constaté par
Scobbie et al. [72], mesurer et suivre des objectifs avec un outil favoriseraient le désir de
changer de comportement. lls ajoutaient que pour un effet optimal, I'outil devait étre utilisé de
fagon pluridisciplinaire et s’associer a une attitude centrée sur le patient.
« The ABC tool » [73] (« Assessment of Burden COPD tool ») est un outil récent, et utilisé
pour améliorer la prise en charge des patients atteints de BPCO (Broncho-pneumopathie
chronique obstructive) en évaluant plusieurs parameétres relatifs a I'état de santé du patient
(subjectifs et objectifs) en rapport avec la pathologie respiratoire. Dans le but de faciliter la
communication médecin/patient et la compréhension du patient sur son état de santé, cet
outil utilise une interface graphique sur ordinateur qui permet de suivre I'évolution de chaque
paramétre au fil des consultations, et se visualise par un diagramme représentant des

ballons colorés [Figure 7].
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Figure 7 : The Assessment of Burden COPD tool (Source: Slok AHM, Kotz D,van Breukelen
G, etal. [73])

Les perceptions des patients sur l'aspect visuel de l'outil étaient généralement positives,
avec une meilleure compréhension de leur état de santé, une meilleure mémorisation des
propos échangés pendant la consultation, et une motivation supplémentaire [74]. Toutefois,
cet avis n'était pas partagé par tous les patients. Certains ne voyaient aucun intérét a
l'aspect visuel de l'outil et dautres trouvaient que l'utilisation du diagramme pouvait étre
infantilisante.

Ces opinions étaient également partagées par certains patients de notre étude, au sujet de
I'outil la Cible.

Un autre point important décrit dans la littérature [75], et énoncé par certains patients de
notre étude, était l'impact positif du retour d’information ou « feedback », sur les
performances d'un individu. Avec la Cible, le patient pouvait visualiser rapidement son
évolution, ses progres, ce qui les rendait plus concrets pour lui et le motivait davantage. De
plus, certains patients semblaient aussi étre motivés a l'idée de pouvoir partager ce suivi
avec le soignant, I'outil faisant office de médiateur. Le « feedback » participe a 'émergence
de la motivation a agir et renforce l'individu dans son action. Son réle est primordial pour
« maitriser les affects associés a la poursuite d’un but, et pour engager le patient dans les
stratégies adaptatives les plus fonctionnelles pour l'atteinte du but poursuivi » [76]. Pouvoir
visualiser le but rapidement par l'intermédiaire d’'un outil semble intéressant et I'utilisation
d'un schéma simple et d'un code couleur universel évoquant le danger ou la sécurité semble

pertinente ici car facilite la compréhension.
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Cependant s'auto-évaluer peut étre complexe. Un temps d'explication suffisamment long
et adapté a la personne, sur la méthode d'auto-évaluation et le fonctionnement de I'outil est
indispensable avant sa mise en route. Si ce temps n'est pas respecté, le risque est de
produire I'effet inverse de ce que I'on attendait de I'outil. Notamment, rendre la situation plus
compliquée pour le patient, engendrer une démotivation, voire diminuer le sentiment d'auto-

efficacité.

4.3.3 Valorisation du réle du patient

En mettant en place cet outil, 'équipe des soignants de la MSP des Vans a pour
ambition d’intégrer le patient comme partenaire dans la relation de soins. L’outil permet de
mettre en avant les perspectives, les priorités et les expériences du patient, et l'incite a
prendre part aux décisions concernant son projet de santé, son projet de vie mais aussi a
développer ses capacités et ses stratégies pour faire face aux difficultés rencontrées. En ce
sens, l'utilisation de la Cible valorise le réle du patient et facilite son autonomisation, car
« tout outil qui permet aux soignants d’ouvrir un dialogue et [qui permet] aux personnes
malades de s’exprimer sur le vécu de leur maladie, en fonction de themes qui ne sont pas
prédéfinis mais choisis par les personnes elles-mémes, sont des outils utiles pour faciliter un
processus dempowerment »[27] . En effet, des études ont montré qu’'une démarche
éducative visant a promouvoir «l’'empowerment» du patient reposait nécessairement sur une
approche centrée patient, facilitant la réflexion sur soi, et I'expression des objectifs
personnels, des émotions et préférences [23]. Ce principe d'autodétermination, ou I'individu
n’est plus objet de soins mais détermine ses propres choix et objectifs, est un élément clé
qui participe au processus « d’empowerment » du patient [77]. Avec I'utilisation de la Cible,
ce principe est respecté, puisque le patient s’exprime sur ce qui compte pour lui et c’est lui-
méme qui détermine I'objectif prioritaire de son projet de santé. « L'empowerment » comme
processus, se conceptualise dans trois dimensions en interaction, qui sont: les
comportements, la relation de soins et la relation a soi. Si 'on se référe a la vision de
« 'empowerment » développée dans les travaux d’Aujoulat, a partir de témoignages de
patients [26], ce processus reste en pratique courante encore trop limité aux sphéres de la
relation de soins et des comportements de gestion de la maladie. De notre point de vue, les
premiéres impressions des patients au sujet de I'outil nous font penser que la Cible a le
potentiel pour faciliter « 'empowerment » dans la gestion des comportements et également
dans la relation de soins car privilégie leur participation. Cependant, cela reste difficile a
objectiver par des indicateurs précis [30]. Dans la littérature, on retrouve plus souvent la

notion de facteurs favorisant « 'empowerment » ou la notion d’actions inspirées de la
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philosophie de « l'empowerment», car il semble «réducteur de vouloir codifier des
indicateurs permettant d’appréhender sa réalité, tant il est lié a la personne en interaction
avec d’autres personnes, dans un environnement spécifique, vivant une situation unique »
[30].

4.4 Perspectives

4.4.1 Mieux comprendre les impacts de I'outil sur le patient

Les impressions des patients recueillies dans notre étude au sujet de la Cible étaient
centrées essentiellement sur ses impacts dans la relation de soins et sur I'effet sur le patient.
Ces reésultats doivent tenir compte d’une faible utilisation de I'outil par les patients et donc
d’un manque de recul pour pouvoir s’exprimer sur l'impact que pourrait avoir I'outil a plus
long terme, et également son impact sur les indicateurs biomédicaux. Comme un patient I'a
exposé associer les objectifs des patients avec les objectifs biomédicaux pourrait étre
bénéfique. Des études complémentaires pourront étre menées en ce sens.

Dans la littérature internationale, deux études ont montré des résultats différents quant a
l'impact d’une approche centrée patient sur les résultats biomédicaux.

L’'une, réalisée en Angleterre [78], a comparé deux groupes de patients nouvellement
diagnostiqués diabétiques de type 2. Tout comme dans notre étude, les patients du groupe
ACP ont rapporté un sentiment de bien-étre et de satisfaction quant a leur prise en charge.
Cependant, les résultats biomédicaux n’étaient pas significativement meilleurs dans ce
groupe. Néanmoins, linterprétation de ces résultats devrait tenir compte de la faible
formation des soignants aux démarches de communication et a 'approche centrée patient.

Dans la deuxiéme étude [79], deux groupes de diabétiques issus de la communauté des
indiens Pima, ont été inclus, de maniére randomisée, dans une intervention d’éducation
thérapeutique visant soit a leur enseigner de maniére structurée les grands principes de la
diététique (groupe « action »), soit a réaliser des interventions en groupe, leur permettant de
parler de leur civilisation et de leur histoire (groupe «fierté»). Aprés douze mois
d’intervention, les patients du groupe « fierté » avaient une prise de poids moindre et un taux
de glycémie moins élevé, que les patients du groupe « action » et du groupe témoin (patients
qui n’avaient bénéficié d’aucune intervention). Néanmoins, les patients du groupe « action »
présentaient une plus grande prise de poids et un taux de glycémie plus élevé que dans le
groupe témoin. Cette étude montre qu'une action ou une intervention en santé devrait
considérer la personne dans toutes ses dimensions (ici dimension anthropologique) et

s’adapter et se construire a partir de celles-ci afin d'étre véritablement efficace, voire méme
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pour éviter d’étre délétére. Comme I'a exposé Reach [18], et comme le fait suggérer I'étude
sur des patients issus de la communauté des indiens Pima [79], les interventions d’ETP
structurées sont souvent construites a partir de « données essentiellement statistiques tirées
de « grandes études », qui prouvent avec un degré de certitude purement statistique que les
recommandations en question sont « bonnes pour la santé » ». Elles peuvent ainsi
facilement oublier, qu’elles s’adressent avant tout a des individus dont «les réseaux
holistiques mentaux sont différents ». Dans le projet mis en place aux Vans, la Cible pourrait
étre un moyen de promouvoir I'adoption par le soignant de cette approche qui considére le
patient comme une personne dans toute sa complexité, et s’appuie sur cette derniére dans
I'élaboration d’actions thérapeutiques et de santé.

Aux vues des témoignages recueillis, la démarche qui entoure l'utilisation de la Cible, a
un impact sur les intentions des patients a valoriser leur santé et a faire évoluer leurs
comportements et leurs choix dans ce sens. Dans le cadre de la prise en charge des
maladies chroniques, son usage pourrait fournir un support en vue d’'une démarche de
prévention tertiaire afin daccompagner les patients dans des changements de
comportements plus favorables a leur santé. En utilisant l'outil, tout se passe comme si
I'auto-réflexion menée autour de leur état de santé, et la proposition de s’intégrer a un projet,
facilitait l'apparition d’une intention de changement. En se référant au modéle de
« 'approche des processus d’action en faveur de la santé » (Health Action Process
Approach) [76], la Cible est un support pour accompagner le patient dans la phase
motivationnelle du changement de comportement. Son utilisation induit un processus qui
conduit a une intention comportementale. Cependant, I'existence d’un décalage entre
intention et changement réel de comportement est fréquente [76]. La faible utilisation de
l'outil par les patients, au moment de notre étude, ne nous permet pas pour linstant
d’explorer I'impact sur les changements de comportements effectifs, et leurs maintiens au
cours du temps. Il serait intéressant de conduire de nouvelles études pour corroborer ces

hypothéses.

4.4.2 Généralisation de 'outil et études d’outils similaires

Dans la littérature, une étude de faisabilité et d'acceptabilité réalisée en Suisse durant
la période 2009-2010 [80] s’intéressait a un projet nommé « Health Coaching Program ». Ce
programme était mis en place par des médecins généralistes pour promouvoir et soutenir les
patients dans les changements de comportements de santé, et utilisait un outil de

communication similaire a la Cible [Figure 8].
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Figure 8: The risk visualisation tool (Source : Neuner-Jehle S et al. [79])

L’outil, construit sur les mémes principes que la Cible (code couleur identique, forme de
cible, axes pour visualiser les objectifs), permettait d'associer communication visuelle et
verbale pour améliorer la compréhension et la prise de conscience des patients afin
d'augmenter leur auto-efficacité. L'outil favorisait la discussion, aidait le patient & prendre ses
décisions, et a suivre I'évolution de ses progres. Pour optimiser son utilisation, I'association a
des techniques d'entretien était nécessaire (entretien motivationnel, partage des décisions,
écoute active). La démarche associée a cet outil était proche de celle de la Cible : mettre au
centre le patient et le rendre acteur en lui faisant choisir I'objectif de santé qu'il désirait
travailler en fonction de ses priorités et besoins (parmi ceux proposés mais il pouvait
également en ajouter d'autres). Au terme de leur étude, les auteurs avaient noté une
amélioration des comportements de santé pour la moitié des participants, une meilleure prise
de conscience, une augmentation de la confiance en soi et de la responsabilisation du
patient. Bien que la population de cette étude ne soit pas constituée uniquement de patients
atteints de maladie(s) chronique(s), les résultats retrouvés sont encourageants et montrent
gu'une telle démarche peut s'adapter a la pratique des soins primaires, et que les patients y
sont plutdt réceptifs. Il serait intéressant, a l'occasion d'études complémentaires,
d’approfondir les résultats du « Health Coaching Program » pour comprendre quels ont été
les obstacles rencontrés, savoir si l'outil a été généralisé et de quelle maniére. On pourrait

alors s’inspirer de ces données pour 'évaluation de la Cible et du programme REPAR.

Au Canada, pour pallier aux difficultés rencontrées dans la mise en place de la
démarche de « goal setting » (manque de temps, complexité de la démarche), et dans l'idée
de favoriser son intégration dans les soins primaires, une équipe a créé un nouvel outil
ePRO (electronic Patient Reported Outcomes) [81]. L'outil s’utilise via une application sur le
téléphone portable du patient reliée a un programme informatique sur l'ordinateur du

soignant. Ce dispositif permet la mise en place et le suivi d’'objectifs et de plans d’actions
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adaptés, choisis en collaboration par le patient et le soignant lors d’'une consultation. Ce
dispositif est un moyen de communiquer et de partager les données entre le patient et le
soignant en temps réel. Une premiére étude est en cours, ou l'outil est testé par des patients
agés de 65 ans ou plus, présentant au moins deux pathologies chroniques. Les résultats de
I'étude sont attendus pour fin novembre 2019.

Actuellement, la Cible est en cours d’expérimentation dans le cadre du programme de
réhabilitation a I'effort REPAR. Néanmoins, parmi les patients que nous avons rencontres,
plusieurs d’entre eux étaient déja convaincus par l'intérét de sa généralisation dans le
domaine de la santé.

De nouveaux projets, sur le méme principe que REPAR et la Cible devraient voir le jour
prochainement. C’est le cas d’un programme, construit selon le schéma REPAR et qui utilise
la Cible, en cours d’élaboration dans le pble de santé interprofessionnel de Saint Martin
d’'Heres, proche de Grenoble. Ce programme sera destiné aux patients présentant des
lombalgies et lombo-radiculalgies aspécifiques, en vue de prévenir la chronicisation des
douleurs et d’'améliorer les capacités fonctionnelles du patient. L’objectif visé est le maintien

ou le retour a 'autonomie de la personne.

Enfin, il convient de garder a I'esprit que ce type d’approche a, certes, fait ses preuves
dans I'amélioration du mieux-étre des patients et de leur suivi, mais qu'il est nécessaire,
dans tous les cas, de s’adapter a chaque personne. Tous les patients peuvent ne pas
souhaiter se confier ou s’investir dans leur démarche de soins. lIs ne désirent pas forcément
prendre part aux décisions et préférent plutét un échange axé sur un modeéle paternaliste,
comme l'ont montré deux études, l'une réalisée auprés de personnes agées souffrant de
douleurs chroniques et 'autre auprés de patients atteints de cancer [82,83]. Un patient peut
décider de ne pas choisir, « a partir du moment ou c’est un choix, il s’agit d’une expression
de leur autonomie qu’il convient de respecter » [84]. C’est en prenant le temps d’écouter,
d’explorer et de considérer les perspectives et préférences du patient, que I'on rentre alors
dans une réelle approche centrée patient. Mais pour les soignants la problématique du
manque de temps peut limiter sa mise en application. La Cible pourrait-elle étre un moyen
d’y pallier ? De nouvelles études devraient étre menées auprés des soignants, pour explorer
cette hypothése.

Enfin, en rassemblant de multiples intervenants dans 'accompagnement de la personne
atteinte de maladie(s) chronique(s), la Cible pourrait participer a I'amélioration de la
coordination interdisciplinaire. En intégrant véritablement le patient comme partenaire de
soins, elle pourrait représenter le support d'une médecine véritablement centrée sur la

personne.
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5. CONCLUSION

Les soins primaires sont au premier plan dans la prise en charge et le suivi des patients
présentant une ou plusieurs maladies chroniques. L'approche centrée sur le patient ainsi que
son accompagnement dans un processus « d'empowerment » (visant a renforcer les
capacités d'un individu a prendre des décisions et a exercer un contréle sur sa vie
personnelle) sont deux démarches intimement liées et complémentaires. Elles font parties
des recommandations internationales pour I'amélioration de la qualité des soins des patients.
Cependant, peu d’outils sont formalisés dans ce sens pour servir les soins primaires.

Tenant compte de ces considérations, les professionnels de la maison de santé
pluridisciplinaire des Vans, ont créé un outil de communication : la Cible. Il s’agit d’'une
représentation graphique d’objectifs biomédicaux définis par le soignant associés a des
priorités (situations-problemes) auto-déterminées du patient qui ont, directement ou
indirectement, un retentissement sur sa santé. L’outil modélise de fagon ergonomique
I'évolution du patient (qu’elle soit positive ou négative) dans l'atteinte de ses objectifs. Ses
fondements théoriques s’inspirent de I'approche centrée patient, du soutien a I'autogestion et
de la prise en compte de la complexité notamment de l'incertitude et de la vulnérabilité. Sa
finalité est de valoriser le réle du patient et d’'améliorer la coordination interdisciplinaire. Cet
outil est testé actuellement dans le cadre d'un programme de réhabilitation a l'effort. Ce
programme se déroule au sein de la maison de santé et a été intitulé par I'équipe de soins
primaires : R.E.P.A.R. Cet acronyme définit a la fois I'objectif et les moyens de I'atteindre :
Repérage, Echange, Personnalisation du projet de santé, Ateliers de coaching et de suivi,
Retour a l'autonomie du patient. Les patients, suivis a la maison pluridisciplinaire des Vans
et présentant une ou plusieurs maladies chroniques de type cardiovasculaires et/ou
respiratoires, sont invités a participer au programme par leur médecin traitant. Seuls les
patients présentant un handicap moteur empéchant la réalisation d’atelier de marche sont
exclus. Dans le cadre du programme de réhabilitation a I'effort, I'outil est utilisé pour suivre le
projet de santé et accompagner le patient.

L'objectif de cette thése était de recueillir les premieres impressions des patients au
sujet de l'outil la Cible. Pour cela, nous avons réalisé une thése en binbme, utilisant une
méthodologie qualitative par entretiens semi-dirigés. Les patients interviewés participaient au
programme R.E.P.A.R. et avaient obligatoirement assisté aux deux premiéres consultations
motivationnelles concernant le programme et I'outil. Nous avons ainsi réalisé 21 entretiens
au sein de la maison de santé pluridisciplinaire des Vans.

Les patients nous ont rapporté que lutilisation de l'outil avait un impact positif sur la

communication dans la relation de soins, permettant de renforcer le sentiment d’alliance
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avec les soignants. La démarche de l'outil, axée sur la santé et sur la prise en compte de
leurs objectifs personnels, facilitait 'initiation d’un dialogue et renforgait leur sentiment d'étre
écouté et compris par les soignants. Par ailleurs, I'utilisation de I'outil stimulait leur motivation
en les amenant a une prise de conscience de leur état de santé. La motivation était
également renforcée par I'auto-détermination de leurs objectifs de santé. Le support visuel
rendait le suivi des objectifs plus concret et compréhensible, les motivant a s’impliquer
davantage dans la prise en charge.

Au terme de cette étude, la Cible nous apparait comme un outil pertinent pour la prise
en charge de patients atteints de maladie(s) chronique(s) en soins primaires. Elle permet a la
fois, de figurer les éléments de I'approche centrée patient et d'impliquer le patient dans sa
construction. L'outil participe a l'accompagnement du patient dans un processus
« d’empowerment ». Son utilisation, facilite et améliore la communication dans la relation de
soins contribuant ainsi a l'intégration d’'une démarche éducative permettant de sensibiliser
les soignants et les patients a valoriser « la santé » (le bien-étre du patient).

Toutefois, nos écrits sont élaborés a partir des impressions des patients ayant encore

peu utilisé I'outil, et traduisent donc plutdt des conclusions a priori.
Ces premiers résultats sont encourageants. L’intérét et I'enthousiasme dont les patients nous
ont fait part au sujet de l'outil et du programme, sont des arguments supplémentaires pour
poursuivre les recherches et prévoir une étude similaire, lorsque le projet sera suffisamment
avancé et la Cible régulierement utilisée. Une nouvelle étude serait également I'occasion
d’évaluer la faisabilité de I'outil en soins primaires afin d’envisager son usage en dehors d’un
programme spécifique.

Par ailleurs, nous pensons qu'il serait intéressant de réaliser une étude en miroir
aupres des soignants, afin de comparer les perceptions sur la Cible entre les soignants et les
patients. En effet, en orientant la relation de soins vers une approche globale, centrée sur le
patient et qui valorise son role dans la prise en charge, I'outil a vocation a initier également
des changements dans les représentations et savoir-faire des soignants. Recueillir leurs
expériences et les difficultés potentielles qu’ils pourraient rencontrer lors de la mise en
pratique d’un tel outil, pourrait apporter des pistes de réflexions et d’actions pour promouvoir

l'intégration de ce type d’approche en soins primaires.
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Annexe 1 : Définition de ’Education Thérapeutique du Patient
selon ’OMS, 1998

« L'éducation thérapeutique du patient est définie comme d'aider les patients & acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leurs vies avec une
maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge
du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de
I'organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la
maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) & comprendre leur maladie et
leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise

en charge dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie »
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Annexe 2 : Description des indicateurs biomeédicaux utilisés

dans la Cible

Le test de qualité de vie : C’est I'Indicateur de santé perceptuel de Nottingham qui est

effectué par le kinésithérapeute lors de sa premiere consultation avec le patient.

Le score de risque du GLSA : C'est un algorithme mis au point par le Groupe de travail
Lipides et Athérosclérose de la société Suisse de cardiologie (SCC) qui permet de
calculer un pourcentage de risque d'accident cardio-neuro-vasculaire a partir de critéres
biologigues et personnels du patient (comportement, antécédents familiaux).

[en ligne] https://www.gsla.ch/calcul-du-risque/calculateur-de-risque-du-gsla

Ce paramétre est évalué par le médecin traitant lors de la deuxiéme consultation

motivationnelle.

Le périmetre abdominal : Sa mesure requiert uniqguement un ruban couturier. Il se
mesure sur un patient allongé en expiration non forcée, entre le rebord inférieur du grill
costal et I'épine iliaque antéro-supérieure, sur la ligne passant par I'ombilic. Sa valeur
varie sensiblement en fonction du comportement alimentaire mais également de I'activité

physique du patient.

. L'indice de masse corporel (IMC) : Il est le résultat du poids (en kilogrammes) divisé
par la taille (taille de référence a I'age de 20 ans) au carré (en metre). Il permet de
diagnostiquer le surpoids et I'obésité, qui sont des facteurs de risque et de complication

des maladies cardio-métaboliques et respiratoires.

. La tension artérielle (TA): Apres explication et formation par l'infirmiere ASALEE, le
patient réalise a domicile une auto mesure de la TA selon un protocole validé. La

moyenne des TA est reportée ensuite par l'infirmiére ASALEE sur la cible C2.

. Le test de marche des 6 minutes: Celui-ci est réalisé par les kinésithérapeutes selon un
protocole standardisé et validé. C’est un test de terrain sous-maximal permettant
d’évaluer la tolérance a leffort de patients atteints de maladies respiratoires ou
cardiaques. Il permet de voir le comportement du patient a la marche (qui est une
composante de la qualité de vie et permet de maintenir un certain nombre d’activités de la

vie de tous les jours).
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La priorité du patient, son objectif personnel. C'est lors des deux premieres
consultations motivationnelles, et avec l'aide du médecin, que le patient va élaborer une
liste de ses objectifs personnels, quels qu'ils soient, et les hiérarchiser par degré
d'importance afin de créer la cible C1. Puis, sur la Cible C2, est reporté l'objectif qui
semble le plus accessible pour le patient. La méthode de prioriser le plus facile évite les
situations d'échec renforcant la pensée positive, I'estime de soi, et la confiance en soi.
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Annexe 3: Tableaux d’équivalences (cotation de la Cible)

Pour chaque indicateur, I'équipe de santé des Vans a créé un tableau d’équivalences

pour adapter les données biomédicales a la cotation de la Cible. Ces tableaux ont été

réalisés en se basant sur I'étude de référentiel (critéres HAS, OMS) pour chaque indicateur.

Test de marche de 6 minutes

Pourcentage de la distance
théorique

Note

0%

25%

40%

60%

80%

100%

105%

110%

115%

120%

WO OO ~d| O LN | | L] BJ| b=t =t

125%

(-
=

Test de gualité de vie : Indice de santé perceptuelle de Nottingham :

Coefficient de qualité de vie Note

0 10
50 9
100 8
150 7
225 6
300 5
375 4
450 3
525 2
600 1
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Score de risque cardiovasculaire du GLSA :

Pourcentage de risque

Note

0%

11%

21%

31%

41%

51%

61%

71%

81%

N WA o] ~| o w5

91%

Périmétre abdominal :

Hommes :

Périmétre abdominal
(en cm)

Note

0

70

75

80

87

94

100

107

114

121

N wl s |ulo| ol olg

Femmes :

Périmétre abdominal
{(en cm)

Note

0

60

65

70

77

84

90

97

104

111

H M| w| & v o || el 5
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Indice de masse corporel (kg/m?) : (a partir de la classification de 'OMS)

IMC Note
4] 1
15 5

18,5 10

22,5 g
25 8
26 7

27,5 6
29 5
30 4
33 3
36 2
40 1

Tension artérielle : (a partir de la classification HAS de 'HTA)

PAS :
PAS en mmHg Note
0 10
120 9
130 8
140 7
145 6
150 5
155 4
160 3
170 2
180 1
PAD :
PAD en mmHg Note

0 10
80 9
85 8
a0 i
92,5 6
95 5
97,5 4
100 3
105 2
110 1
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Annexe 4 : Fiche d’informations patient

Recueil informations patients :

Age

Sexe

Profession

Statut

(célibataire/veuf(ve)/marié(e)/pacsé(e)/concubinage)

Nombre d’enfant

Type de maladie chronique

Année de diagnostic

Complications liées a cette maladie

Date d’inclusion dans le programme REPAR

- Participation a des programmes ETP ?
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Annexe 5 : Guide d’entretien, version initiale

Guide d’entretien Patient

Présentation : Bonjour, je m'appelle .... Je suis interne en médecine générale sur Lyon. Tout
d'abord, je vous remercie d'avoir répondu présent a notre invitation pour cette discussion
autour des maladies chroniques et de la Cible. Cette discussion fait partie de notre travail de
thése qui s’intéresse a la prise en charge des maladies chroniques en soins primaires.

Je tiens & vous préciser que cette discussion est strictement confidentielle et que les propos
échangés et retranscrits dans notre these seront completement anonymes. Afin de rester
fidéle & vos propos et si vous l'acceptez cet entretien sera enregistré. Toutes les données
recueillies aujourd'hui vous appartiennent et ne seront utilisées qu'avec votre accord.

Si vous étes d'accord, je vous demanderai de remplir et signer ce formulaire de

consentement avant que I'on démarre notre discussion.

Questions:

1/ Pour quelle(s) maladie(s) chronique(s) étes-vous actuellement suivi ? Depuis
combien de temps évolue cette maladie ?

Question de relance : Quels sont les risques de votre maladie sur votre santé selon vous ?

2/ Comment vivez-vous votre maladie au quotidien ?

Question de relance : Comment avez-vous ressenti ses répercussions dans votre vie?

3/ Comment se déroule votre prise en charge pour ce probléme de santé ?

Question de relance : Quels sont les intervenants ? Quels sont les traitements que vous

prenez ? Comment se déroule le suivi?

4/ En tant que patient, qu'est-ce que vous attendez des soighants qui s'occupent de

vous ?

5/ Est ce que vous pourriez me décrire le role que vous avez dans la prise en charge
de votre maladie ?

Question de relance : De quelle maniere vous sentez-vous intégré a votre prise en charge ?

Question de relance : arrivez-vous a exprimer vos craintes ou vos objectifs concernant votre

maladie avec les soignants ?

6/ On vous a proposé d'utiliser un nouvel outil « La Cible ».

Pouvez-vous me le décrire ?
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Pouvez-vous m'expliquer son utilisation et son but selon vous?

7/ Quelles sont vos premiéres impressions sur cet outil ?

Questions de relance :

- Qu'est-ce qui vous semble intéressant/ innovateur dans I'utilisation de cet outil pour vous ?
- Est-ce qu'il y a des aspects qui vous semblent inadaptés, inappropriés dans l'utilisation de

cet outil?
8/ Selon vous, qu'est-ce que cela pourrait apporter d'utiliser La Cible ?
- Quels effets cela peut-il avoir sur votre relation avec les soignants ? vis a vis de votre

prise en charge ?

Question de relance : Vous sentez-vous plus impligué dans la gestion de votre maladie?

Question fermée (réponse oui/non), de quelle maniére ?

9/ Pensez-vous que l'outil « La cible » ait un intérét a étre utilisé couramment par les
soignants ? Si oui/non, pour quelles raisons ?

Question de relance : aimeriez-vous qu’un tel outil soit utilisé dans d’autres situations/pour

d’autres motifs de consultation que votre maladie actuelle ?
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Annexe 6 : Guide d’entretien, derniére version

Guide d’entretien Patient

Présentation : Bonjour, je m'appelle .... Je suis interne en médecine générale sur Lyon. Tout
d'abord, je vous remercie d'avoir répondu présent(e) a notre invitation pour cette discussion
autour des maladies chroniques et de la Cible. Cette discussion fait partie de notre travail de
thése qui s’intéresse a la prise en charge des maladies chroniques en soins primaires.

Je tiens & vous préciser que cette discussion est strictement confidentielle et que les propos
échangés et retranscrits dans notre these seront completement anonymes. Afin de rester
fidéle a vos propos, et si vous l'acceptez, cet entretien sera enregistré. Toutes les données
recueillies aujourd'hui vous appartiennent et ne seront utilisées qu'avec votre accord.

Si vous étes d'accord, je vous demanderai de remplir et signer ce formulaire de

consentement avant que I'on démarre notre discussion.

Questions:

1/ Pour quelle(s) maladie(s) chronique(s) étes-vous actuellement suivi ? Depuis
combien de temps évolue cette maladie ?

Question de relance : Quels sont les risques de votre maladie sur votre santé selon vous ?

2/ Comment vivez-vous votre maladie au quotidien ?

3/ Est ce que vous pourriez me décrire le role que vous avez dans la prise en charge
de votre maladie ?
Relance : De quelle maniére vous sentez-vous intégré a votre prise en charge ?

Question de relance : arrivez-vous a exprimer vos craintes ou vos objectifs concernant votre

maladie avec les soignants ?

4/ On vous a proposé d'utiliser un nouvel outil «La Cible ». Pouvez-vous m’en
parler ?

Question de relance : Pouvez-vous me le décrire ?

Question de relance : Pouvez-vous m'expliquer son utilisation et son but selon vous?

Question de relance : Comment vous a-t-on présenté l'outil ?

Question de relance : comment s’est déroulé la consultation ou vous avez utilisé La Cible ?

5/ Quelles sont vos premiéres impressions sur cet outil ?

Question de relance : Qu'est-ce qui vous semble intéressant/ innovateur dans I'utilisation de

cet outil pour vous ?
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6/ Que pensez-vous de cette approche qui explore vos priorités ? Qu’est-ce que cela

apporte ?
7/ Selon vous, qu'est-ce que cela pourrait apporter d'utiliser La Cible ?
Quels effets cela peut-il avoir sur votre relation avec les soignants ? vis a vis de votre prise

en charge ?

Question de relance : Vous sentez-vous plus impligué dans la gestion de votre maladie?

Question fermée (réponse oui/non), de quelle maniere ?

8/ Quels sont les problémes que vous avez rencontré avec cet outil pour I’'instant et

guels sont les points négatifs ?

9/ Pensez-vous que l'outil « La cible » ait un intérét a étre utilisé couramment par les
soignants ? Si oui/non, pour quelles raisons ?

Question de relance : aimeriez-vous qu’un tel outil soit utilisé dans d’autres situations/pour

d’autres motifs de consultation que votre maladie actuelle ?
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Annexe 7 : Formulaire recueil de consentement du patient

Madame, Monsieur,

Vous avez accepté de participer a notre thése concernant l'utilisation de la Cible au
cours de votre prise en charge d’une pathologie chronique, et nous vous en remercions.
Pour cela nous allons recueillir votre ressenti au cours d’un entretien individuel au sein de la
Maison de Santé Pluridisciplinaire des Vans. Lors de cet entretien, nous allons réaliser un
enregistrement audio a I'aide de dictaphones.

Les données de cet enregistrement seront conservées dans un endroit sécurisé et, pour le
bon déroulement de cette thése, ne seront pas supprimées jusqu’a sa soutenance.

Lors de la retranscription de l'entretien, votre nom et votre prénom seront anonymisés a
l'aide de lettres et de chiffres.

Tout comme les enregistrements, les retranscriptions seront conservées dans un endroit

sécurisé et supprimées aprés la soutenance de notre thése.

Consentement :

Je soussigné(e), .......ocoeiiiiiiiinni reconnait avoir pris connaissance des conditions sus-
citées et accepte de prendre part a la thése de Mme ALBERTI Coraline et Mme TRAPET
Julie.

Fait a : Le:

Signature précédée de la mention « Lu et approuvé »
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Annexe 8: Verbatims supplémentaires

1. Unetransformation de larelation de soins

Une approche globale du patient

P1 « Ben la cible en fait c'est euh ...c'est un schéma de ce que j'ai... j'aurais voulu, enfin j'ai
voulu, je veux. Et de ce qui se passe quoi »

P18 « Le principal c’est pas le... c’est pas l'outil c’est la prise en charge la prise en charge
globale de la personne. Moi c’est c’'que je pense. »

P19 « Intéressant c’est que jvous ai dit on cible de fagon holistique mes soucis, mes
priorités »

P5 « c’est par rapport a mon état général a moi personnellement c’que jressens... »

P7 « je vais I'mettre au mur ! et comme ¢a j'vais voir de mes yeux voir puisque ¢a touchera

le plan mental et physique et émotionnel. »

Une meilleure communication:

P11 « oui, je pense que c'est un truc qui permet de parler qui permet de de situer les choses,
un truc explicatif. »

P15 « Oui ben voila parce qu’on parle plus, on parle devant cette cible... »

P20 «en se servant de ¢a vous allez étre plus a méme je pense un médecin, sera plus a
méme de dialoguer avec moi, pour faciliter certaines choses il me semble »

P21 « une meilleure communication enfin, une maniére de communiguer peut-étre »

P8 « Et chaque fois on va en discuter tous les, tous les trois mois on va en discuter, et et oui

c'est bien d'avoir ¢a sur papier. »

Un renforcement de I'alliance avec le soignant:

P1 « on est plus proche avec, en parlant de nos probléemes personnels quoi. »

P20 « peut-étre qu'avec ¢a on se sent moins seul, on se sent moins seul, d'étre un peu
accompagné, il me semble hein maintenant »

P9 « c'est quelque chose qu'a di étre réfléchit avec un objectif qu'a le médecin je pense, que
le patient de lui-méme, rejoigne le le processus médical qui va le soigner et qui va améliorer
sa santé, et le but c'est que le patient, pense que, que c'est lui qu'est aussi générateur de ce
genre de chose »

P19 « Ben c’est mieux d’avoir un relation humaine qu’une relation strictement médicale »

Une démarche de santé:

P12 « Ben arréter de parler toujours que de maladie, focaliser toujours que sur des trucs

euh..la on parle plus de la vie de tous les jours »
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2. Vecteur de motivation

Liée a la démarche de I'outil

P10 « Ca sert a avancer dans ce qu'on a envie de faire. Et je sais que ¢a m'a avancé quand
méme, parce que je m'étais mis des objectifs donc euh »

P11 « Ca fait du bien ouais ! Ca fait du bien quand on arrive a un objectif, qu'on se donne
des objectifs, quelque part et qu'on y arrive et ¢a c'est plutét sympathique »

P12 « Ben c'est de se donner des buts dans la vie... »

P17 « Oui de définir et essayer de de les atteindre jjpense que moralement oui ¢ca apporte

guelque chose. »

Liée au support visuel

P3 « Ben y a une trace...et puis ¢a permet de réfléchir un peu plus, & mon avis. Parce qu'une
fois qu'on a parlé bon ben les paroles, hein, comme on dit ...les écrits restent les paroles
s'envolent »

P13 « Ben quelque chose qui est plus imagée est toujours... quelque chose qui est écrit
qu’on voit et... fait plus impression que quelque chose qu’on dit ! »

P11 « Je pense c'est surtout un outil de euh de vision...un outil de ouais pour se se rendre
compte des progrés qu'on fait »

P16 « comme jvous dis c’est les couleurs qui vont... qui vont changer qui vont dire ¢a va
mieux »

P17 « Bon ¢a ¢a m’permet de m’situer. De m’situer au niveau médical »

3. Perspectives

Une généralisation de 'outil

P17 « Les kinés oui oui pourquoi pas. Pour avoir un suivi, pour bon, pour le patient voir ou il
en est et puis ¢a permettrait aussi peut étre d’'obtenir certains criteres pour le kiné, voir la
réaction de certaines personnes par rapport a d’autres. P't'étre que ¢a lui donnerait une
autre idée, une autre approche du patient. »

P21 « Quelque soit la spécialité de toute facon ca peut étre bon d'avoir un outil pour euh
s'auto-évaluer »

P10 « Aprés c'est a voir pour quelle euh, peut-étre pas pour toutes les pathologies mais pour

certaines oui peut-étre ¢a rendrait service euh au patient. »
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4, Les limites de I'outil

Intrinséques a I'outil

P17 « bon c’est un peu si vous voulez ennuyeux de décrire sa situation »

P12 « Le départ départ, il m'a expliqué un peu, brevement, mais m'a pas, jai trouvé que
c'était pas assez profond. »

P13 « c’est suivant le mental de la personne que un machin comme ¢a a un impact ! je
pense. »

P15 « tous les patients non jpense pas parce que... bon par contre ceux... les patients y
sont... sont pas tous pareils t'fagon dans la vie... »

P18 « moi j)pense qu'il faut pas s’attarder a un seul outil hein parce que y’a des... parce que
y’a des gens qui vont étre euh qui vont étre euh... qui vont trouver ¢a bien et puis d’autres
que c¢a S’ra autre chose »

P3 « je jpense que c'est plutbt un outil pour celui qui va soigner, que pour celui qui est

soigné »

Liées au déroulement du programme REPAR

P11 « J'ai pas vraiment vu de soignants encore en rapport avec ¢a, parce que ¢a a pris du
retard »

P12 « je pense que c'est une trés bonne idée mais enfin j'ai envie de voir le but quoi, de ce
truc-la. Parce que j'ai l'impression de pas avoir commencé en fait. »

P8 « mais puisque ¢a se met pas en route, j'y crois méme plus! », « j’y crois méme plus a ¢a
I (en montrant la cible) »

P9 « Mais bon, la pour l'instant y a rien, donc euh. C'est pour ¢a que ce projet REPAR euh,

en ce moment je, je le sens moins. »
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CONCLUSIONS

Les soins primaires sont au premier plan dans la prise en charge et le suivi des patients présentant une
ou plusieurs maladies chroniques, L'approche centrée patient et I'accompagnement du patient dans un
processus « d'empowerment » {(visant 2 renforcer les capacités d’un individu a prendre des décisions et &
exercer un controle sur sa vie personnelle) sont deux démarches intimement liées et complémentaires. Elles
font parties des recommandations internaticnales pour l'amélioration de la qualité des soins des patients.
Cependant, peu d’outils sont formalisés dans ce sens pour servir les soins primaires.

Tenant compte de ces considérations, les professionnels de la maison de santé pluridisciplinaire des
Vans, ont créé un outil de communication : La Cible. Il s’agit d’une représentation graphique d’objectifs
biomédicaux définis par le soignant associés & des objectifs autodéterminés du patient. L'outil modélise de
fagon ergonomique 1’évolution du patient dans 1’atteinte des objectifs. Ses fondements théoriques s’inspirent
de I’approche centrée patient ct du soutien & I’autogestion. Sa finalité est de valoriser le rle du patient et
d’améliorer la coordination interdisciplinaire. Cet outil est testé actuellement dans le cadre d'un programme
de réhabilitation a l'effort. Ce programme se déroule au sein de la maison de santé et a ét¢ intitulé par
I’équipe de soins primaires : REP.AR. Cet acronyme définit & la fois 1'objectif et les moyens de
1’ atteindre ; Repérage, Echange, Paramétrage et personnalisation du projet de santé, Ateliers de coaching et
de suivi, Retour & ’autonomie du patient. Les patients, suivis a la maison pluridisciplinaire des Vans et
présentant une maladie chronique de type cardiovasculaire et/ou respiratoire, sont invités a participer au
programme par leur médecin traitant. Seuls les patients présentant un handicap moteur empéchant la
réalisation d’atelier de marche sont exclus. Dans le cadre du programme de réhabilitation a I’effort, 1’ outil est
utilisé pour suivre le projet de santé et accompagner le patient.

L'objectif de cette thése était de recueillir les premiéres impressions des patients au sujet de loutil La
Cible. Pour cela, nous avons réalisé une thése en bindme, utilisant une méthodologie qualitative par entretien
semi-dirigé. Les patients interviewés participaient au programme R.E.P.A.R. er avaient obligatoirement
assisté aux deux premiéres consultations motivationnelles concernant le programme et 1’outil. Nous avons
ainsi réalisé 21 entretiens au sein de la maison de santé pluridisciplinaire des Vans.

Les patients nous ont rapporté que ’utilisation de I’outil avait un impact positif sur la communication
dans la relation de soins, permettant de renforcer le sentiment d’alliance avec les soignants. La démarche de
’outil, axée sur la santé et sur la prise en compte de leurs objectifs personnels, facilitait I’initiation d’un
dialogue, et renforgait leur sentiment d'étre écouté et compris par les soignants.

Par ailleurs, J'utilisation de l'outil stimulait leur motivation cn les amenant & une prise de conscience
de leur état de santé. La motivation était également renforcée par 1’auto-détermination de leurs objectifs de
santé. Le support visuel rendait le suivi des objectifs plus concret et compréhensible, les motivant a
s’impliquer davantage dans la prise en charge.

Au terme de cette étude, La Cible nous apparait comme un ontil pertinent pour la prise en charge de
patients atteints de maladic(s) chronique(s) en soins primaires. Il permet a la fois une approche centrée
patient, et une démarche favorable au soutien du patient dans un processus « d’empowerment ». Son
utilisation, facilite et améliore la communication dans la relation de soins contribuant ainsi a I’intégration
d’une démarche éducative permettant de sensibiliser les soignants et les patients & valoriser « la santé » {le
bien-étre du patient).
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Toutefois, nos écrits sont élaborés a parlir des impressions des patients ayant encore peu utilisé l'outil, et
traduisent donc plutdt des conclusions & priori.

Ces premiers résultats sont encourageants. I.”intérét et l'enthousiasme dont les patients nous ont fait
part au sujet de "outil et du programme, sont des arguments supplémentaires pour poursuivre les recherches
et prévoir une étude similaire, lorsque le projet sera suffisamment avancé et Lo Cible réguliéerement utilisée.
Une nouvelle étude serait également ’occasion d’évalucr la faisabilité de ’outil en soins primaires afin
d’envisager son usage en dehors d’un programme spécifique.

Par ailleurs, nous pensons qu'il serait intéressant de réaliser une étude en miroir aupres des soignants,
pour comparer les perceptions sur La Cible entre les soignants et les patients. En effet, en orientant la relation
de soins vers une approche globale, centrée sur le patient et qui valorise son role dans la prise en charge,
I'outil a vocation  initier également des changements dans les représentations et saveir-faire des soignants.
Recueillir leurs expériences, et les difficultés potentielles qu’ils pourraient rencontrer lors de la mise en
pratique d’un fel outil, pourrait apporter des pistes de réflexions et d’actions pour promouvoir l'intégration de
ce type d’approche en soins primaires.

Le Président de jury, VU,

Nom ct Prénom Le Doyen de la Faculté de Médecine
Signature et de Maieutiqu -Sud Charles Méricux
Pr Laurent Letrilliart 7

Professeur Carole BU'R]LLON
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La Cible: outil de communication et de suivi intégrant les priorités du patient.
Mise en pratique en soins primaires, dans un programme de réhabilitation a I'effort destiné a des
patients atteints de maladie(s) chronique(s). Etude qualitative de leurs impressions, réalisée au sein

de la maison de santé pluridisciplinaire des Vans

RESUME

Introduction : La prise en charge des patients atteints d’une ou plusieurs maladies chroniques est un enjeu
majeur de santé publique. En France, il existe actuellement peu d’outils en soins primaires pour améliorer la prise
en charge de ces patients. La Cible est un outil de communication qui vise a valoriser le r6le du patient
(empowerment) et a améliorer la coordination interdisciplinaire. Ses fondements théoriques s’inspirent de
'approche centrée patient et du soutien a l'autogestion. Il a été créé par I'équipe de la Maison de Santé
Pluridisciplinaire des Vans, et est testé dans le cadre d’'un programme de réhabilitation a l'effort : REPAR.
L'objectif de cette étude était de recueillir les premiéres impressions des patients au sujet de 'outil la Cible.
Méthode : Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés a été réalisée en binbme. Les critéres d’inclusion
étaient : la participation au programme REPAR et la réalisation des deux consultations motivationnelles.
Résultats : 21 entretiens se sont déroulés de mai a octobre 2017 a la MSP des Vans. Les patients rapportaient
un impact positif de I'outil sur la communication dans la relation de soins, permettant de renforcer le sentiment
d’alliance avec les soignants. lls se sentaient mieux compris et écoutés, et avaient le sentiment d’étre acteur de
leur santé. Son utilisation renforgait leur motivation a agir et a entreprendre des changements de comportements.
La démarche utilisée et I'aspect visuel de I'outil permettaient une prise de conscience de leur état de santé, et les
aidaient a construire un projet de santé, plus concret, tenant compte de leurs priorités.

Conclusions : La Cible apparait comme un outil construit autour d’'une approche centrée patient, facilitant et
transformant la communication dans la relation de soins. Son utilisation soutient le patient dans un processus
« d’'empowerment ». De nouvelles études devraient étre réalisées pour confirmer ces résultats et évaluer I'impact

a plus long terme de I'utilisation de l'outil sur les patients et les soignants.

MOTS CLES: maladie chronique, approche centrée patient, outi de communication, soin primaire,

empowerment
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