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Introduction

1. L’éducation thérapeutique du patient

1.1. Définition et objectifs

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est définie par I'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS) depuis 1998 comme permettant « aux patients d'acquérir et de conserver les
capacités et compétences qui les aident a vivre de maniere optimale leur vie avec leur
maladie. Il s'agit, par conséquent, d'un processus permanent, intégré dans les soins, et
centré sur le patient. L'ETP implique des activités organisées de sensibilisation, d'information,
d'apprentissage de l'autogestion et de soutien psychologique concernant la maladie, le
traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations
organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie. Elle vise a aider les
patients et leurs familles a comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les
soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. » (1).

En 2007, la Haute Autorité de Santé (HAS) a formulé ses recommandations sur I'ETP
et ses objectifs. Selon la HAS, I'ETP « participe a I'amélioration de la santé du patient [...]
ainsi qu’a I'amélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches » (2). Pour atteindre
ces objectifs, elle distingue deux types de compétences essentielles : les compétences
d’autosoins, incluant notamment les compétences de sécurité, et les compétences

d’'adaptation.

1.2. Développement de I'ETP en France

La France posséde une particularité, le développement de I'ETP se fait sous forme de
programme et est |égiféré dans le code de la santé publique (CSP) avec la loi HOpital Patient
Santé et Territoire de 2009 (3). Différents décrets issus de cette loi, encadrent I'ETP en

France. Celui du 2 ao(it 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser et coordonner



I"éducation thérapeutique et celui du 14 janvier 2015 précisant les modalités de mises en
ceuvre des programmes et les compétences requises pour les professionnels de santé
impliqués (4,5).

Les programmes d’ETP sont dispensés apres autorisation et transmission du cahier
des charges entre 2010 et 2021 aupres de I’Agence Régionale de Santé (ARS) et depuis 2021
par un régime de déclaration. Ces programmes possédent une trame en 4 étapes qui suit un
cadre logique décrit d’abord par Gagnayre et d'Ivernois en 2002 et repris par la HAS en 2007
: élaborer un diagnostic éducatif, définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités
d’apprentissages, planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP individuelle ou collective en
alternance et réaliser une évaluation des compétences acquises du déroulement du

programme (2,6).

1.3. Intérét de I'ETP en santé publique

L'espérance de vie n'a cessé d'augmenter ces derniéres années, atteignant 85,4 ans
pour les femmes et 79,3 ans pour les hommes en 2022 (7). Ainsi, la France se distingue au
sein des pays européens en se placant parmi les premiers en matiére de longévité. Toutefois,
elle n‘occupe que la 10°™ position au niveau mondial en ce qui concerne I'espérance de vie
en bonne santé (8). En France en 2021, 37,5 % des personnes de plus de 16 ans sont
concernées par des « problémes de santé chroniques ou durables », ce taux s'éléve a 50,0 %
chez les plus de 50 ans (9).

Face a la progression constante des maladies chroniques, I'ETP joue un role essentiel.
C'est dans cette optique que la loi HPST de 2009 a intégré I'ETP au parcours de soins, en
précisant : « Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son
adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas
opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des

médicaments afférents a sa maladie ».



Depuis sa mise en place, I'éducation thérapeutique du patient a démontré son
efficacité dans de nombreux domaines, en particulier par ses effets positifs directement liés a
I'amélioration de I'état de santé des patients. Une méta-analyse regroupant 557 études
rapporte ainsi une amélioration de 58 % de la santé des patients concernés (10). Au-dela de
cet impact clinique, I'ETP favorise également |'adoption de comportements de santé plus
adaptés, qu'il s'agisse de la gestion de la maladie, de la qualité de la relation médecin-
patient ou encore de I'hygiene de vie de maniere générale (11). Ces bénéfices
comportementaux s'accompagnent par ailleurs d’enjeux économiques notables : des patients
mieux informés et davantage impliqués dans leurs choix de santé sollicitent moins
fréquemment le systéme de soins, contribuant ainsi a la réalisation d’économies (12).

L'émergence de I'ETP a permis de recentrer le patient au cceur de sa prise en charge.
Celui-ci dispose désormais du droit de connaitre, de choisir, de décider et de controler son
parcours de soins, tout en affirmant son existence a travers sa maladie et son traitement.
Cette évolution favorise une approche fondée sur I'éducation et la prise de décision partagée
entre les professionnels de santé et les patients. L'éducation a la santé et I'ETP sont pergus
comme des outils d'aide a la prise de décision partagée, comme étudié dans une revue de la
littérature regroupant plus de 105 études et mettant en évidence une amélioration de la
communication médecin/patient, une participation active accrue des patients, une perception
augmentée du risque sans impact négatif sur leur prise en charge (13,14).

L'ETP s’est pendant de nombreuses années développées au sein de I'hopital. Ce
développement est principalement di a l'organisation hospitaliere : budgets globaux et
disponibilités de compétences pluridisciplinaires. A la suite des recommandations HAS de
2007 et a la loi HPST de 2009 ainsi que ses différents décrets d'application, des Unités

Transversales d’Education Thérapeutique (UTET) ont été créées. Ces derniéres ont pour rdle



d'étre des « structures de coordination et de ressources » qui permettent de coordonner

'offre d’ETP (15).

2. Lien ville-hopital en éducation thérapeutique

2.1. Des programmes principalement hospitaliers

Le nombre exact de programmes d’ETP en France reste inconnu. En 2018, environ 4
300 programmes étaient répertoriés et autorisés par les ARS, et une estimation de 4 500
programmes a été avancée fin 2019. Bien que prés de 20 millions de personnes soient
atteintes de maladies chroniques, seules 250 000 a 450 000 d’entre-elles auraient bénéficié
d’un programme d’'éducation thérapeutique du patient, selon des estimations larges (16).

Malgré une volonté institutionnelle de développer ces programmes afin de mieux
répondre aux enjeux de santé publique liés aux maladies chroniques, plus de 75,0 % des
programmes demeurent hospitaliers et peinent a s'intégrer dans les soins primaires (17).

En France en 2014, seulement 3,9 % des programmes d’ETP sont assurés en ville
(18). Ce développement peut étre en lien avec les textes actuels qui limitent les
Communauté Professionnelle Territoriale de Santé (CPTS) a développer des programmes
puisqu’elles « ne sont pas des effectrices de soins » (19). Il n'existe pas actuellement de
données nationales permettant la comptabilisation des programmes portés par des structures
de ville. Dans son bilan du 31 décembre 2021, I'ARS des Pays de la Loire fait état d'une
augmentation du nombre de programmes portés par les soins de premiers recours, passant
de 22 en 2021 a 32 en 2024 (20). Ce chiffre est a mettre en lien avec le nombre de CPTS sur

la région, s'élevant a 39 au 30/04/2025 (21).

2.2. Une coordination ville-hopital en défaut

Dés 2010, le rapport Jacquat soulignait les bénéfices de I'ETP tout en mettant en

évidence les obstacles a son déploiement en ville (22).



Il formulait ainsi 19 propositions visant a assurer une mise en ceuvre rapide et
pérenne de |'éducation thérapeutique du patient.
Parmi ces 19 propositions, I'une d'elles souligne la nécessité d'instaurer une coordination
entre la ville et I'hopital. Cette recommandation repose sur le constat d'un développement
cloisonné et insuffisamment structuré de I'ETP, avec un nombre limité de programmes
intégrant une liaison avec les structures ambulatoires. Le rapport met en évidence un
manque de coordination entre les équipes hospitalieres, souvent a l'origine des programmes,
et les professionnels de santé en ville, chargés d'assurer la continuité de la prise en charge.
Parmi ces derniers, il cite notamment le médecin traitant qui « n’est généralement pas
informé de la participation a un programme d’ETP du patient qu'il suit habituellement ».

Pour garantir une prise en charge cohérente et continue, I'ETP doit s’appuyer sur une
approche multi-professionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle. L'absence de
transmission efficace des informations entre les acteurs hospitaliers de I'ETP et les
professionnels de santé de premier recours compromet la continuité des soins et peut

entrainer une perte de suivi des patients.

3. L’éducation thérapeutique au CHU d'Angers

Le CHU d'Angers est un établissement hospitalier de pres de 1.800 lits pour une file
active de plus de 217.000 patients en MCO (Médecine - Chirurgie - Obstétrique) regroupant
principalement le bassin de population du Maine et Loire et de ses départements limitrophes
(23).

Au sein de ses différents services on retrouve I'UTET d'Angers développée en 2010 et
financée comme un service a part entiére du CHU (24). L'UTET est composée au niveau du
personnel de 1,5 équivalent temps plein, regroupant le médecin responsable de I'unité ainsi

qu’une infirmiére coordinatrice de I'éducation thérapeutique dans I'établissement.



Concernant ces nombreuses missions nous pouvons citer :

- Celle de coordonner, aider au développement, évaluer les programmes d’ETP sur le
CHU. En 2024, le CHU d’Angers développe 55 programmes d’ETP répartis sur I'ensemble des
services de MCO.

- Celle de la formation continue. Ainsi, 'UTET du CHU d’Angers dispose de deux
formations principales, la formation initiale aux 40 heures et la formation a la coordination

des programmes.

4. Justification du travail

La transmission d'informations entre I'hopital et la ville constitue un enjeu majeur pour
la continuité des soins, en particulier dans le cadre de I'ETP. En effet, I'ETP repose sur une
approche interdisciplinaire, individualisée et coordonnée, impliquant de nombreux acteurs de
santé, tant hospitaliers que libéraux. Dans la pratique, cette coordination reste souvent
insuffisante, voire absente.

Malgré I'importance de cette problématique, il n'existe pas d'écrits dans la littérature
scientifique traitant spécifiquement de la transmission d'informations entre I’'h6pital et la ville
dans le contexte de I'ETP.

Afin de répondre a cette problématique, il nous a paru nécessaire de recueillir et
d'analyser les perceptions des professionnels de santé concernant la transmission
d'information interprofessionnelles dans le domaine de I'ETP mais aussi, de recueillir le point
de vue des patients, principaux bénéficiaires des programmes d’ETP.

En croisant les attentes et besoins des différents acteurs, ce travail permettra de mieux
identifier les défaillances et les leviers possibles a une meilleure coordination et articulation
du lien ville-hopital, mais aussi de pouvoir proposer des pistes concrétes d'optimisation.

Dans ce cadre nous avons réalisé deux études :



- La premiére étude quantitative et transversale réalisée sous forme de questionnaire
destinée aux professionnels de santé des soins primaires du Maine et Loire (médecins
généralistes et pharmaciens d’officine).

- La deuxiéme étude qualitative concernant les besoins, des patients inclus dans des
programmes d'ETP, en termes de communication entre le secteur hospitalier et la ville

concernant le partage d'informations sur leur prise en charge éducative.



Article n°1 - Enquéte aupres des professionnels de santé de
soins primaires concernant la transmission d’'information
entre I’'hopital et la ville dans la prise en charge éducative des

patients.

1. Introduction

L'ETP est une discipline transversale qui vise a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chroniqgue comme défini par 'OMS en 1998 et confirmé par la HAS en 2007 (1,2). Elle
s'inscrit dans un processus permanent, centré sur le patient dans un continuum de soins mis
place par plusieurs professionnels formés. Son développement s’est accéléré depuis les
années 70. En France, I'ETP est inscrite dans le CSP, depuis la loi HPST. La loi définit son
exercice et également son application sous forme de programme (3). Cette mise en place
nécessite la formation des professionnels de santé comme indiqué dans les décrets du 2 ao(it
2010 et du 14 janvier 2015 ainsi qu’un travail interprofessionnel et interdisciplinaire afin de

pouvoir la mettre correctement en ceuvre (4,5).

L'éducation thérapeutique possede une plus-value tant sur le versant du patient de
maniere individuelle, mais aussi sur le versant collectif en termes de santé publique. En
prenant I'exemple de l'insuffisance cardiaque, plusieurs études se sont attardées sur I'impact
positif des programmes d’éducation thérapeutique en termes d’amélioration de la qualité de
vie des patients et de leur entourage apres la participation a un programme (25). D'autres
études mettent en évidence I'aspect bénéfique de I'ETP sur un plan économique par la
réduction des complications et ainsi des colits de santé a moyen et long terme. L'insuffisance
cardiaque reste une maladie dont le taux de réhospitalisation est élevé : en 2022, pres de

20,0 % des patients étaient réhospitalisés dans les 6 mois qui suivaient leur sortie de



I'nopital et la participation a un programme permet une diminution du taux de
réhospitalisation (26,27). En plus de de cette pathologie, la HAS a publié un rapport
d'orientation permettant I'analyse économique et organisationnelle a travers divers

secteurs parmi lesquels nous pouvons citer I'asthme et le diabete (15).

Face a I'augmentation du nombre de patients vivants avec une pathologie chronique,
I'ETP semble étre une discipline pivot et transversale favorisant la continuité des parcours de
soins. Initiée le plus souvent a I'hdpital, la prise en charge éducative se poursuit et s'adapte
en ville, véritable lieu de résidence des patients. Environ 4300 programmes étaient autorisés
en 2018, malgré l'absence de données nationales récentes, nous pouvons citer les
recensements faits par les différentes ARS, a titre d’exemple I'ARS Ile de France comptabilise
plus de 800 programmes en 2021 avec une répartition de I'ordre de 85/15 en faveur de
I'nopital (28). L'hopital est souvent le lieu de I'initiation de la prise en charge éducative grace
a la présence d'équipe pluri-professionnelle formée a I'ETP mais son action se limite a un
temps restreint, généralement au moment du diagnostic ou bien lors des complications en
lien avec la pathologie chronique. Les soins primaires étant donné leur proximité et leur
disponibilité sont donc en premiere ligne pour assurer la continuité de la prise en charge
éducative. Afin d'éviter une rupture entre les deux lieux de soins, le lien ville-hopital semble
étre une réelle nécessité pour favoriser un continuum et la cohérence des soins. Des
recommandations ont été émises par la HAS concernant la coordination entre les différents
professionnels de santé impliqués dans la prise en charge du patient (2,29). A notre
connaissance il n'existe pas de données dans la littérature étudiant la transmission
d’information et la communication interprofessionnelle dans le cadre de I'ETP entre les PDS

hospitaliers et de soins primaires.



Au regard de ces différents éléments nous avons souhaité réaliser un état des lieux des
perceptions des professionnels de santé de soins primaires quant a la communication et a la
transmission d'informations dans le domaine de I'éducation thérapeutique sur le territoire

angevin.

2. Objectifs
2.1.  Principal

Réaliser un état des lieux auprés des PDS de soins primaires concernant la
communication émise par le CHU d'Angers, a la fois sur I'offre de programmes d'ETP et sur le

suivi de leurs patients pris en charge dans ces programmes.

2.2. Secondaire

Analyser les attentes et les besoins des professionnels de santé de soins primaires en
matiere de transmission d'informations concernant leurs patients pris en charge en ETP au

CHU d'Angers (contenus, fréquence, canaux, pertinence).

3. Matériels et méthodes
3.1. Type d'étude

Il s’agit d'une étude observationnelle et transversale basée sur un questionnaire auto-
administré en ligne a destination des médecins généralistes (MG) et pharmaciens d’officine

(PO) exercant dans le Maine et Loire.

3.2. Population ciblée

Les professionnels de santé de soins primaires : MG, PO et Infirmiers Diplomés d'Etat

Libéraux (IDEL) exercant dans le Maine-et-Loire.
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3.3. Mode de recueil des données

Les données ont été recueillies a I'aide d’'un questionnaire en ligne, auto-administré,

diffusé via la plateforme Sphinx Déclic®.

3.4. Contenu du questionnaire

Le questionnaire comportait 28 questions (5 questions a choix simples, 21 questions a
choix multiples permettant de choisir une ou plusieurs réponses proposées ou de répondre
par commentaire libre et 2 questions ouvertes permettant les éventuelles suggestions). Le
temps estimé pour compléter ce questionnaire était de 5 a 10 minutes.

Le questionnaire comportait 3 parties : les deux premieres parties étaient identiques pour les
MG et PO, la derniere partie était Iégérement différente (« type d’exercice » spécifique aux
MG et « statut du répondant » spécifique aux PO).

- La premiere partie portait sur des données générales relatives a I'ETP, incluant notamment
la connaissance de lI'offre éducative proposée par le CHU d'Angers, les modalités
d’orientation des patients vers des programmes spécifiques d’ETP, les moyens mobilisés pour
cette orientation, ainsi qu‘un bref état des lieux des pratiques de suivi éducatif mises en
ceuvre, ou non, a l'issue de ces programmes. Cette partie comportait 10 questions.

- La deuxieme partie portait sur la transmission d'informations entre les différents PDS. Elle
visait a évaluer a la fois le niveau actuel de cette transmission et les besoins exprimés en la
matiére, notamment en ce qui concerne la fréquence, le moment, les modalités de
notification, la nature des informations échangées ainsi que la possibilité de transmettre des
informations allant de la ville vers I'hopital. Cette partie comportait 12 questions.

- La troisieme partie était dédiée a la récupération de données démographiques concernant

les PDS répondant a I'enquéte. Parmi ces questions figuraient : I'éloignement par rapport au

1



CHU, le type d’exercice (libéral, salari¢, titulaire...), I'age du répondant, ainsi que le sexe.
Cette partie comportait 6 questions.

Ce questionnaire avait été relu par différents PDS formés en ETP du milieu hospitalier
(infirmier, pharmacien, médecin), permettant d'affiner les questions et de les reformuler le

cas échéant.

3.5. Stratégie de diffusion du questionnaire

Le questionnaire a été diffusé par sollicitation institutionnelle (Unions Régionales des
Professionnels de Santé (URPS) des IDEL et Faculté de Santé). L'URPS des IDEL n‘a pas
donné suite aux sollicitations, cela n'a pas permis d’explorer les perceptions des IDEL
initialement prévues.

Le questionnaire ainsi qu'un message d’accompagnement (précisant les objectifs, |a
durée de remplissage, la confidentialité et I'absence de données nominatives) avaient été
diffusés par liste de diffusion aux maitres de stage universitaires (MSU) MG et maitres de
stage PO. Le nombre de maitres de stages MG et PO s'élevait respectivement a 167 et 113

dans le département du Maine et Loire.

3.6. Période de collecte

La diffusion du questionnaire s’est tenue a compter du 23/04/25 au 03/07/25.
Différentes relances ont été prévues et effectuées a trois reprises de maniére mensuelle par

voie électronique.
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3.7. Analyse des données
Une analyse descriptive initiale des données quantitatives a été réalisée a l'aide des
outils intégrés de Sphinx Déclic®. Des analyses statistiques complémentaires ont ensuite été

menées a |'aide du tableur de statistique Excel® et du site en ligne BiostatsTGV.

Pour I'analyse statistiques, les données discontinues ont été analysées a l'aide de
nombres et de pourcentages, et des tests statistiques ont été réalisés : celui du Chi?
d'indépendance pour les variables catégorielles notamment lors de comparaisons entre les
deux professions répondantes ou le test Z permettant la comparaison de proportions. Les

tests ont été réalisés au risque alpha de 5 %.

3.8. Considérations éthiques

Les réponses issues du questionnaire ne contiennent aucune donnée de santé et ne
permettent pas d'identifier les participants. A ce titre, aucune soumission au comité d'éthique
(CE) ou a la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL) n'a été nécessaire.
Cependant, une attention particuliére a été portée au respect de la législation en vigueur,
notamment en ce qui concerne I'anonymat des participants et la confidentialité des données.
Par ailleurs, le questionnaire diffusé a fait I'objet d’une validation préalable par les instances

universitaires compétentes de la faculté de santé d’Angers.
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4. Résultats

4.1. Caractéristiques démographiques des participants

Le questionnaire a permis de recueillir 68 réponses de PDS. Parmi les participants, 36

étaient des MG et 32 des PO, soit un taux de participation de 21,5 % pour les MG et de 28,3

% pour les PO par rapport aux listes de diffusion. Les données démographiques des

recueillies sont présentées dans le tableau 1.

Tableau I : Données démographiques des participants

MEDECIN GENERALISTE

PHARMACIEN D'OFFICINE

n (%) n (%)
Sexe

Homme 18 (50,0) 12 (37,5)

Femme 18 (50,0) 20 (62,5)
Age

25-34 ans 1(3,0) 3 (9,0)

35-44 ans 14 (39,0) 14 (44,0)

45-54 ans 14 (39,0) 9 (28,0)

55-65 ans 4 (11,0) 6 (19,0)

>65 ans 3(8,0) 0(0,0)
Distance par rapport au CHU

< 5km 5 (14,0) 6 (19,0)

5-20km 8 (22,0) 5 (15,0)

> 20km 23 (64,0) 21 (66,0)
Statut d'exercice

Titulaire 30 (94,0)

Adjoint 2 (6,0)
Type d’exercice

Cabinet seul 1(3,0)

Maison de santé (MSP) 19 (53,0)

Cabinet de groupe 16 (44,0)

Par comparaison, en 2020 dans le Maine et Loire, les pharmaciens titulaires d’officine

étaient au nombre de 301 (30). Leur répartition par sexe était de 45,0 % pour les hommes
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et 55,0 % pour les femmes. Au niveau de la tranche d'age, 10,0 % étaient agés de moins de
36 ans. En réalisant les tests statistiques :

- L'age et le sexe n'étaient pas significativement différent dans la population

répondante par rapport a la population théorique avec, respectivement, des p-values de 0,80
et 0,40.
Pour ce qui est des MG, en 2020 dans les Pays de la Loire, les médecins généralistes libéraux
étaient au nombre de 3730 avec 21,0% de praticiens agés de moins de 35 ans. Leur
répartition par sexe était de 49,0 % pour les femmes et 51,0 % pour les hommes (31). En
réalisant les tests statistiques :

- L'age est significativement différent entre les deux populations (p = 0.008) tandis
que la répartition homme/femme n’était significativement pas différente (p=0,9).

4.2. Perception des professionnels de santé concernant la
communication en lien avec les programmes d’'ETP

4.2.1. Connaissance de I'offre éducative proposée au CHU d’'Angers par les professionnels de
santé de soins primaires

L'objectif de cette partie était d'évaluer le niveau de connaissance concernant |'offre
éducative disponible au CHU d'Angers. Les résultats sont présentés dans le Tableau II. Les
PDS de soins primaires connaissaient (réponse « oui » et « partiellement ») a 50,0 % l'offre
éducative proposée au CHU d’Angers avec une différence significative entre les deux

professions.

Tableau II ;: Connaissance de I'offre éducative proposée au CHU d'Angers

GLOBAL MEDECINS PHARMACIENS P-value
n (%) GENERALISTES D’'OFFICINE
n (%) n (%)
Connaissance de I'offre
) _ 34 (50) 23 (68,0) 11 (32,0) 0.003
éducative
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Parmi les 34 personnes ayant répondu « oui » ou « partiellement, quelques
programmes », les modalités d'accés a l'information sur I'offre éducative étaient variées, la
connaissance grace aux relations professionnelles étaient la plus citée. Les résultats sont

présentés dans la Figure 1.

Grace 4 la prise en charge éducative d'un autre
patient

41%

Grace au site internet du CHU 3%

Grace au patient lui-méme 38%

Par I'Unité Transversale d'Education
Thérapeutique (UTET) du CHU d'Angers

w
;‘e ‘

Grace aux relations interprofessionnelles 47%

Autres 12%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%  50%
Pourcentage

Figure 1 : Par quels moyens les PDS connaissent-ils |'offre éducative proposée au CHU d'Angers

4.2,2. Orientation vers les programmes d’ETP

Dix-neuf pourcents des PDS orientaient leurs patients vers des programmes d'ETP.
Les effectifs et proportions different significativement entre les deux professions, les résultats

sont présentés dans le Tableau III.

Tableau III : Orientation des patients vers un programme d’éducation thérapeutique

GLOBAL MEDECINS PHARMACIENS P-value
n (%) GENERALISTES D’'OFFICINE
n (%) n (%)
Orientation des
patients vers un 13 (19,0) 11 (85,0) 2 (15,0) 0.009
programme
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Le principal motif invoqué (n=44, soit 80 %) pour cette absence d’orientation est le manque

d'information concernant l'offre éducative disponible.

Mangque d'information concernant
l'offre &ducative disponible sur le
CHU d'Angers.

Par mangue de temps.

Réticence du patient & participer & un
programme d'ETPR.

Je n'en vois pas lintérét

4.2.3.

Autres

7%

2%

4%

0% 10% 20%  30%

Poursuite des actions éducatives en ville

40%  50%  60%
FPourcentage

Figure 2 : Motif déclarés de I'absence d'orientation des patients

T0%  80% 9.

Tout comme l'orientation des patients, 19,0 % des PDS indiquaient poursuivre des

actions éducatives avec une différence significative entre les deux professions. Les résultats

sont présentés dans le Tableau IV.

Tableau IV : Poursuite des actions éducatives en ville

GLOBAL MEDECINS PHARMACIENS P-value
n (%) GENERALISTES D’'OFFICINE
n (%) n (%)
Poursuite des
actions éducatives 13 (19,0) 11 (85,0) 2 (15,0) 0.009
en ville

Les deux raisons principales étaient le manque de temps (n=11, 16,0

%) et le

manque de formation (n=14, 20,0 %). Les PDS de plus de 45 ans sont plus représentés dans

cette catégorie (n=10, 71,0 %) que les moins de 45 ans (n=4, 29,0 %).
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-
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Figure 3 : Raisons exprimées a la non-poursuite des actions éducatives

En analysant les verbatims des participants, d’autres raisons sont mises en évidence
notamment I'absence de patient ayant bénéficié d'un programme d’ETP dans leur patientele
(n=11, 16,0 %) mais aussi un manque de coordination entre I'hopital et la ville ou la non-
sollicitation a la poursuite des actions éducatives (n=4, 6,0 %). Pour les PDS qui ont
poursuivis les actions éducatives, leurs dispensations s'est faite majoritairement lors de
moments informels, au décours d’une consultation.

4.2.4. Communication concernant le suivi de leurs patients

Environ un tiers des PDS indiquaient recevoir une lettre d'information avec une
différence significative entre les deux professions. Le moyen de communication le plus cité
était le courrier de synthése, qu'ils recevaient majoritairement a la fin du programme. Les

résultats sont présentés dans le Tableau V.
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Tableau V : Communication actuelle émise par le CHU d'Angers

MEDECINS PHARMACIENS P-value
GLOBAL
GENERALISTES D'OFFICINE
n (%)
n (%) n (%)
Recoivent  une lettre p=
23 (34,0) 20 (56,0) 3(9,0)
d'information 0.00001
Moyen de communication
Courrier synthése 20 (87,0) 19 (95,0) 1(33,0)
Du patient 13 (57,0) 12 (60,0) 1(33,0)
Autres 1(4,0) 1(33,0)
Moment de
communication 5(22,0) 4 (20,0) 1(33,0)
Au début 19 (83,0) 18 (90,0) 1(33,0)
A la fin 4 (17,0) 3 (15,0) 1(33,0)
Autre

Concernant le mode de communication, un PDS déclarait : « mail sécurisé »
Concernant le moment de communication : « souvent le courrier arrive des mois apres » et

« parfois en cours de programme si on voit le patient a ce moment-la »

4.3. Besoins et attentes des professionnels de santé

4.3.1. Que transmettre ?

Dans un but d'optimisation de la communication inter professionnelle, une des
questions de I'enquéte a permis de cibler quel type d'information les PDS aimeraient voir

porté a leur connaissance.

19



L'entrée de votre patient dans un programme

d'éducation thérapeutique 6%

La sortie de votre patient d'un programme
d'éducation thérapeutique

59%

Le contenu du programme et des séances 62%

Td%

Les objectifs éducatifs fixés avec le patient

Les freins et les ressources des patients leur
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Les professionnels de santé participant au _ 329%
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Une synthése &ducative en fin de programme T8%
Autres 3%
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Pourcentage

Figure 4 : Types d'informations jugées utiles de la part des PDS répondant

Certaines catégories ont été plus plébiscitées que les autres : I'entrée du patient dans
le programme d'ETP (n=52, 76,0 %), les objectifs éducatifs fixés avec le patient (n=50, 74,0
%) ainsi qu’une synthése éducative en fin de programme (n=53, 78,0 %,).
4.3.2, Comment transmettre ?
Dans le cadre de I'évaluation des moyens de communication, les PDS de soins primaires

ont déclaré a 90,0 % (n=61) préférer recevoir des informations par messagerie sécurisée.

90%



Documents papiers adressés par .
voie postale - 12%

Téléphone . 3%

Dossier Médical Partagé - 12%

Autres I 1%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
FPourcentage

Figure 5 : Moyens de communication plébiscités par les PDS

4.3.3. Quand transmettre ?
Le parametre temporel de transmission d'information a aussi été exploré. Deux

moments ont été jugés plus propice a la communication d’informations concernant la prise
en charge éducative de leurs patients dans les programmes d’ETP : l'entrée dans un

programme (n=41, 60,0 %) et la sortie du programme (n=50, 74,0 %).

Durant le programme
/ (25%)

Aprés chaque séance

Alentrée dans un programme - (3%)
(60%)

*, Ala sortie d'un programme
(74%)

Figure 6 : Moment jugé propice par les PDS pour recevoir une notification
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4.3.4. Une transmission bilatérale

A 74,0 % (n=50) les participants désireraient transmettre des informations aux PDS
intervenant dans les programmes d’ETP.

Aucune différence significative n'est a souligner entre les deux types de professions
pour la transmission d'informations entre la ville et I'hdpital. En ce qui concerne les
destinataires des informations a qui ils aimeraient transmettre, les PDS déclarent a 90,0 %
(n=45) vouloir informer les médecins spécialistes, a 58,0 % (n=29) les infirmiers et a 44,0
% (n=22) les pharmaciens.

Bien que les résultats ne soient pas significativement différents avec le test du Chi2
d'indépendance, (p = 0.09 > 0.05), une tendance s’observe : les MG plébiscitent a plus de
90 % une transmission d'information entre médecin, comparativement aux PO ou la
transmission d'information est désirée de maniere pluri-professionnelle.

100%
Medecin
(93%)
Medecin
90% (87%)

B80%
Infirmiers ~ Pharmaciens

T0% (70%) (70%)

60%
o
=
g Infirmiers
2 50% (48%)
5
L=1
o

40%

30%

Pharmaciens
(22%)
20%
Autres
(11%)
10%
Autres
(0%)
0%
Madecin généraliste Pharmacien d'officine

@ Wédecin @ Infirmiers @ Pharmaciens @ Autres

Figure 7 : Destinataires préférentiels en fonction des différentes professions
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5. Discussion

5.1. Discussion des résultats en lien avec I'objectif principal

Les résultats du questionnaire indiquent que seulement 34,0 % des participants
déclaraient recevoir une notification de participation de leurs patients a un programme d’ETP
avec une large prédominance des médecins généralistes. Ce taux reste faible face aux
recommandations. Selon la HAS « Tout patient doit bénéficier d'un partage d'information
entre I'équipe et au moins son médecin traitant » (29).

La décision de partager ces informations avec d’autres professionnels reste cependant
a la discrétion de I'équipe. Ce déséquilibre notable suggére que les médecins traitants sont
fréquemment intégrés au parcours éducatif de leur patient conformément aux
recommandations, contrairement aux pharmaciens d’officine. Les pharmaciens sont pourtant
des PDS de premiers recours largement plébiscités par les patients, a 93,0 % ces derniers
jugent que les PO sont disponibles et a I"écoute contre 77,0 % pour les MG (32). A I'heure ou
les CPTS et les Maisons de Santé Pluriprofessionnelles (MSP) sont appelées a coordonner les
soins en ville notamment dans les Pays de la Loire (33), il serait important d’intégrer d'ores
et déja une pharmacie référente a chaque patient afin que les objectifs éducatifs puissent
étre renforcés tout au long du parcours et améliorer la transmission d‘information.

Les résultats de I'enquéte indiquent une attente claire et partagée des PDS concernant
la réception d'une information lorsqu’un de leurs patients integre un programme d’ETP. Cette
volonté transversale témoigne de I'envie d'étre intégré au parcours éducatif du patient. Dés
sa mise en place de maniere officielle, la HAS précisait que I'ETP se devait d'étre intégrée a
I'organisation des soins et non pensée comme une activité isolée ou ponctuelle, ce qui
suppose un partage d'informations structuré entre les différents PDS (34). L'implication de

divers PDS, notamment ceux de soins primaires permettrait de multiplier les séquences
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éducatives permettant d’accroitre les opportunités d'apprentissage afin de se rapprocher au
plus preés du patient, mais aussi de renforcer le caractére multi-professionnel composant
essentiel de I'ETP (35). Face a cette transmission d'information encore largement perfectible,
il parait essentiel de poursuivre les investigations afin de comprendre les besoins exprimés
par les PDS en réalisant une étude qualitative soit par focus group ou entretiens semi-dirigés

afin de proposer des pistes d'amélioration.

5.2. Discussion des résultats en lien avec les objectifs secondaires

Alors que tous les PDS impliqués dans le parcours de soins du patient atteint d’une
maladie chronique peuvent informer et proposer au patient de bénéficier de I'ETP en tenant
compte des ressources locales, les difficultés de recrutement dans les programmes d’ETP
persistent aussi bien en ville qua I'hopital (36,37). La premiere difficulté réside dans la
méconnaissance de I'ETP. Son insertion dans le parcours de soins reste encore insuffisante,
en 2024, seulement 5,0 % des patients atteints d’une pathologie chronique a pu bénéficier
d’'un programme (36). Cette hypothése est corroborée par les résultats du questionnaire :
plus de la moitié des PDS de premiers recours ne connait pas du tout |'offre éducative du
CHU d'Angers. Cette méconnaissance est a mettre en lien avec une problématique largement
étudiée dans la littérature : celle du recrutement des patients en ETP qui repose
principalement sur les circuits hospitaliers. En 2024 a I’AP-HP, 96,6 % des patients recrutés
dans des programmes |'étaient grace au circuit intra-hospitalier (38). Les résultats obtenus
dans l'enquéte appuient cette donnée, seulement 19,0 % des PDS participants orientent des
patients vers des programmes d’ETP.

L'enquéte met en lumiére une rupture dans la prise en charge éducative initiée a
I'n6pital en ville, plus de 80,0 % des PDS n’‘ont pas poursuivi d'actions éducatives
particulieres. Cette continuité est pourtant cruciale pour les patients vivants avec une

maladie chronique. En effet, toujours dans une logique de parcours de soins, I'ETP ne devrait
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pas étre un acte ponctuel et réservé a |I'hopital mais bien une prise en soins globale adaptée
au cadre de vie du patient. Les raisons évoquées a cet arrét de continuité sont
principalement le manque de temps, de formation et de sollicitation de la part des
institutions a la poursuite des actions éducatives. Ces éléments sont cohérents avec les
constats de plusieurs travaux antérieurs (39). La formation initiale en ETP est de plus en plus
fréquente chez les PDS de la région Pays de la Loire (40). A la faculté de pharmacie de
I'Université d’Angers, par exemple, une formation de 40 heures est intégrée au cursus,
comme dans de nombreuses facultés de pharmacie.

Le développement de la formation continue serait également un levier majeur pour la
sensibilisation des PDS n’ayant pas pu bénéficier d'une formation initiale en ETP. En effet, la
réalisation de I'ETP nécessite une formation obligatoire de 40 heures et permettrait le
développement de compétences spécifiques a I'ETP.

Il est important de souligner que la poursuite d'une démarche éducative nécessite un
soutien organisationnel. La faible coordination entre les acteurs hospitaliers et de la ville, le
défaut de reconnaissance (notamment financier) ainsi que I'absence de relais formalisé peut
décourager certains professionnels d'y investir du temps.

Cette communication se doit d’étre la plus optimale possible afin de relayer les bonnes
informations aux bons moments. L'enquéte a permis d’explorer les besoins et attentes
concernant la communication. Dans notre cas, la messagerie sécurisée est le moyen le plus
largement plébiscité par les PDS pour faciliter la communication. Dans une étude de 2017
menée aux Etats-Unis dans le domaine des soins primaires, il ressort que la messagerie
sécurisée posséde des aspects positifs (facilitation des échanges, amélioration de la qualité
des soins) et négatifs (charge accrue de travail avec un volume trop important de
notifications, contenu parfois trop long ou trop complexe) (41). Pour ce qui est d'un canal de

communication asynchrone, la messagerie sécurisée posséde un fort potentiel pour accroitre
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la communication interprofessionnelle notamment entre I'hopital et la ville si son utilisation
est rationnalisée et son contenu optimal.

Le contenu ainsi que le moment de communication semblent avoir une importance
dans les besoins que les PDS exprimaient. Les modalités de coordination sont décrites par la
HAS comme le partage d'information pour assurer la cohérence de I'ETP et sa continuité,
cette coordination peut étre réalisée a partir de différents moments du programme d’ETP (2).
En effet, concernant la temporalité des échanges : les PDS interrogés identifient deux
moments clés pour la transmission d’information : I'entrée dans le programme (60,0 %) et
la sortie du programme (74,0 %) ce qui confirme l'importance d’avoir une transmission
ciblée a des moments utiles. Cette envie est en compléte adéquation avec les
recommandations de la HAS concernant la communication interprofessionnelle. Concernant le
contenu transmis, aucune catégorie d'information n’est clairement représentée, cela pourrait
représenter une hétérogénéité des attentes en fonction des disciplines et pourrait ouvrir la
perspective d'une information a la fois standardisée mais aussi individualisée en fonction des
contextes (patient, pathologie...). La création d'un courrier outils pourrait étre un sujet
d'étude plus approfondi par lintermédiaire d’entretiens pour comprendre et construire une
transmission adaptée en fonction des besoins et des contextes.

Enfin, la communication entre ville et hopital est souvent envisagée dans un seul sens
(de I'nopital vers la ville). Pourtant, plus de 70,0 % des PDS de soins primaires interrogés
expriment également le souhait de pouvoir transmettre des informations aux équipes
hospitalieres. Ce résultat, sans différence significative entre les professions (MG et PO),
traduit un besoin transversal de communication bidirectionnelle. Une étude qualitative de
2016 confirmait déja cette envie et ce besoin de communication bidirectionnelle de la part
des médecins généralistes (42). Il s'agit la d’'un enjeu important pour renforcer I'articulation

des soins et garantir une prise en charge coordonnée et efficiente du patient.
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5.3. Forces et limites de |'étude
5.3.1. Limites de I'étude

a) Biais de sélection

Une premiére tentative de diffusion a été menée par l'intermédiaire des unions régionales
: I'Union Régionale des Médecins Libéraux (URML), URPS - Pharmacien et I'URPS - Infirmier.
Toutefois devant différentes raisons, la diffusion du questionnaire a été réalisée par
I'intermédiaire des départements de Médecine et de Pharmacie de la Faculté de Santé
d’Angers. Cette méthode de diffusion a restreint la population cible aux maitres de stages
universitaires de ces deux disciplines, introduisant une limite notable dans les effectifs
participants.

Un biais de sélection est également présent : en raison de l'utilisation des listes de
diffusion des départements de Médecine et de Pharmacie, les questionnaires ont
principalement été adressés a des PDS davantage engagés dans la formation et dans une

démarche de transmission des connaissances.

b)  Biais déclaratif

Bien que les questionnaires soient anonymisés, il existe un biais déclaratif : le biais
cognitif de désirabilité sociale. C'est le décalage entre ce que les personnes répondent et la
réalité. La récupération de données issues d’'un sondage peut étre biaisée. C'est pourquoi un

maximum de questions étaient neutres et non jugeantes afin d'effacer au maximum ce biais.

c) Biais de représentation

Cette étude présente un biais de représentation, puisqu’elle inclut uniquement les MG et
les PO, sans couvrir |I'ensemble des professions de santé (IDE, kinésithérapeute,
podologue...). Il serait pertinent de reproduire I'étude a une échelle plus large afin d’obtenir

un éventail de réponses plus représentatif.
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5.3.2. Force de I'étude

a) Une thématique transversale et actuelle

La thématique actuelle est une force de |'étude, en effet, I'ETP est un sujet central en
santé publique, impliquant plusieurs professions et directement lié a I'amélioration de la
qualité des soins.

Le focus sur les modes de communication et leur optimisation répond a un besoin
concret des PDS. Dans un contexte de surcharge informationnelle (courriels, lettres,
résultats), cette problématique est particulierement connectée aux réalités de terrain et

pourtant sans données publiées a ce jour.

b) Ladiversité du panel

Bien que I"échantillon soit faible, I'inclusion a la fois des MG et des PO constitue un
point fort. Cela permet d'avoir une diversité de points de vuetout en assurant

une représentativité interprofessionnelle, ce qui renforce la validité et la portée des résultats.
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6. Conclusion

Les maladies chroniques représentent un enjeu majeur de santé publique en France,
touchant un grand nombre de patients en lien avec le vieillissement de la population. Dans
ce contexte, I'ETP du patient s'impose comme un élément central de la prise en soin globale,
en permettant aux patients de mieux comprendre leur pathologie et d'acquérir les

compétences nécessaires pour la gérer au quotidien.

Longtemps centrés sur le milieu hospitalier, les programmes d'ETP nécessitent
aujourd’hui une ouverture vers une approche plus décloisonnée, impliquant une coordination
renforcée entre les différents acteurs du parcours de soins. Cette coopération
interdisciplinaire et interprofessionnelle est essentielle, notamment avec les PDS de ville, afin

d'assurer une continuité éducative et thérapeutique adaptée au lieu de vie des patients.

Ce travail a mis en lumiére une carence importante en termes de visibilité et de
connaissance de I'offre éducative proposée au sein du CHU d’Angers. Cette méconnaissance
pourrait constituer I'un des freins majeurs au recrutement des patients dans les programmes

d’ETP.

Par ailleurs, notre étude a permis d'identifier des leviers d’amélioration souhaités par
les PDS : une meilleure information sur les possibilités d‘inclusion dans les programmes,
mais aussi un suivi post-programme structuré, notamment via l'envoi systématique de
synthéses éducatives par messagerie sécurisée. Ces éléments témoignent de la volonté
d'intégrer davantage les acteurs de premiére ligne dans la dynamique éducative, et de

renforcer le lien entre I'hopital et la ville.

En définitive, le suivi optimal d’un patient atteint de maladie chronique repose sur une

coordination fluide entre les différents professionnels impliqués. La qualité de cette
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coordination dépend en grande partie de la qualité de la transmission d'information, qui doit

étre rigoureuse, pertinente et sécurisée.
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Article n°2 - Entretiens semi-dirigés avec des patients ayant
bénéficié d'un programme d’éducation thérapeutique au CHU

d’Angers.

1. Introduction

L'ETP s’est imposée depuis les années 1970 comme une stratégie incontournable dans la
prise en charge des maladies chroniques. L'ETP du patient est définie par 'OMS en 1998
comme visant « a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont
besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. » (1). En France, les
programmes d'ETP sont inscrits dans le CSP en 2009 avec la HPST (3).

Pendant une grande partie du XX°™ siécle, la relation médecin/patient était unilatérale,
fondée sur le modele du paternalisme (43). Cette asymétrie reposait sur la confiance en la
compétence du médecin mais ne laissait que peu de place aux préférences ou aux
connaissances du patient sur sa propre santé. Avec l'essor des maladies chroniques et la
reconnaissance du « vécu de la maladie » comme un savoir |égitime, un nouveau modele
s'impose : le modéle autonomiste. Ce dernier est soutenu par un cadre Iégal avec la loi dite
« Kouchner » du 4 mars 2002 (44).

Dans ce contexte d'évolution de la relation soignant-soigné, I'ETP s'inscrit comme un
levier central favorisant I'autonomie, I'engagement et la responsabilisation des patients dans
la gestion de leur quotidien avec une maladie chronique. En effet, I'ETP ne se limite pas a la
simple transmission d’informations, mais repose sur une approche participative et centrée
sur le patient, favorisant la prise de décision partagée (14).

Ce changement de paradigme ne concerne pas uniquement la relation entre le patient et
un PDS, mais implique aussi un changement dans la communication entre les différents

acteurs de soins, en particulier entre les PDS hospitaliers et de ville. En effet, le parcours de
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soins des patients atteints de maladie chronique est souvent parcellaire multipliant les PDS,
les temporalités et les lieux de soins (45). Dans ce contexte, la continuité éducative ainsi que
la cohérence des messages transmis deviennent des enjeux majeurs pour garantir I'efficacité
de I'ETP. Malgré les évolutions vers un modele plus collaboratif avec notamment I'inclusion
de I'ETP dans les schémas régionaux d’organisations sanitaire (SROS) dés la 3°™ génération
(46). Les pratiques restent souvent marquées par une logique de cloisonnement et de
développement hospitalo-centré : en fle de France, en 2023, 85 % des programmes étaient
portés par des structures hospitalieres (28). Les bénéfices des programmes d’ETP sont
souvent documentés, notamment en termes d'amélioration de la qualité de vie, d’adhésion
thérapeutique et de réduction de [I'utilisation des soins non programmés et des
hospitalisations (47,48). La période post-programme ainsi que la complémentarité et le
renforcement des compétences par les PDS de soins primaires demeurent des champs
d’'investigation peu explorés.

Le CHU d'Angers est un établissement hospitalier de prés de 1800 lits de MCO (Médecine
- Chirurgie - Obstétrique). Parmi ses différents services, on retrouve I'UTET créée en 2010
qui a permis la création de 55 programmes d’ETP répartis dans divers domaines de la santé.

Il nous a donc paru essentiel de mieux comprendre comment les patients pergoivent

la qualité de la communication entre leurs soignants hospitaliers et de soins primaires mais
aussi d’explorer leurs besoins et attentes en post programme d’ETP.

Afin de répondre a ces objectifs, nous avons réalisé une étude qualitative via des

entretiens semi-dirigés.
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2. Objectifs
2.1.  Principal

Explorer les ressentis des patients concernant la communication interprofessionnelle

ville-hopital, existante dans le cadre de I'éducation thérapeutique.

2.2. Secondaire

Evaluer les besoins et attentes des patients concernant la période post-programme

d’éducation thérapeutique.

3. Matériels et méthodes

3.1. Conception de I'étude

Il s'agit d'une étude qualitative descriptive menée a l'aide d’entretiens semi-dirigés
individuels.

Cette approche permet d’explorer en profondeur les perceptions, expériences et
représentations des participants concernant leur ressenti sur la communication
interprofessionnelle entre I'hdpital et la ville dans le cadre de leur prise en charge éducative
mais également leurs besoins et attentes a ce sujet (49).

L'étude a été menée en suivant les recommandations du guide COREQ (Consolidated

Criteria for Reporting Qualitative Research) pour les entretiens individuels (50).

3.2. Cadre et population de I'étude

L'équipe de recherche comprenait le chercheur principal qui était investigateur (CV) et
un chercheur qui avait une expérience en recherche qualitative (LSR). Les deux étaient des
professionnels de santé (un junior et un sénior) et expérimentés en ETP et dans les liens
ville-Hopital. Des réunions ont été organisées régulierement afin de discuter des

positionnements, des biais et interprétation afin de renforcer la crédibilité des analyses.
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L'étude a été menée entre le 04/06/25 et le 25/07/2025 dans le territoire du bassin
de la population du CHU d’Angers. Angers est une ville de 300 000 habitants bénéficiant d'un
nombre moyen de professionnels de santé égal a celui du national (51). La population du
Maine et Loire a un age moyen de 56 ans quel que soit le sexe. Parmi cette population 25,0
% des hommes et 20,0 % des femmes étaient suivis pour une pathologie chronique, en
2020. Nous pouvons ainsi citer parmi les pathologies chroniques les plus fréquentes : les
maladies neurovasculaires (7,3 %), le diabete (5,2 %) et les cancers (5,0 %) (52).

Les critéres d'inclusion pour cette étude sont :

- étre agés de plus de 18 ans

- parler francais et étre en capacité de consentir a un entretien enregistré

- avoir participé a un programme d'éducation thérapeutique au cours de I'année 2024-2025
Le critere d’exclusion pour cette étude est :

- s'opposer a la recherche

3.3. Echantillonnage

Le recrutement a été réalisé selon la méthode de I'échantillonnage raisonné, grace
aux professionnels de santé impliqués dans les programmes d'éducation thérapeutique du
CHU d’Angers. Ces derniers ont agi en tant que relais, en informant les patients de
I'existence de I'étude et en leur remettant une note d’information. Les patients y ont eux-
mémes renseigné leurs coordonnées, permettant ainsi d'étre recontactés ultérieurement en
vue d'une éventuelle inclusion dans I'étude.

Le suivi des inclusions a permis de s'assurer d'une répartition équilibrée des
participants selon leur profil géographique, age, sexe ainsi que la pathologie chronique pour
laquelle ils ont bénéficié d’'un programme d’ETP afin de garantir une représentativité adaptée.

Au total : 6 patients ont été inclus.
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3.4. Recueil des données

La méthode de recueil des données repose sur des entretiens semi-dirigés permettant
d’orienter le discours vers des thémes définis (49). Cette technique permet d’obtenir des
informations sur des connaissances et attentes ainsi que sur les représentations et
perceptions des patients quant a la communication et la transmission d’information entre la
ville et I'hopital.

Afin d'assurer la fiabilité et la rigueur méthodologique, les entretiens ont été réalisés
par le méme chercheur en face a face (CV), dans un lieu calme au domicile des patients. La
durée des entretiens était comprise entre 13 minutes et 35 secondes et 22 minutes 15
secondes. La durée moyenne d’entretien était de 16 minutes et 45 secondes.

La saturation des données a été retenue comme critere d'arrét des inclusions : le
recrutement a été interrompu dés lors que les entretiens supplémentaires n'apportaient plus
d’'informations nouvelles ni I'émergence de themes inédits.

Un guide d’entretien a été réalisé en collaboration avec des professionnels de santé
formés en éducation thérapeutique (infirmier, médecin et pharmacien) a partir d’hypothéses
issues de I'expérience des chercheurs. La grille portait sur les themes suivants : la perception
de la communication et le partage d'information entre les professionnels de santé hospitaliers
et de soins primaires ainsi que le suivi éducatif post-programme. L'entretien permettait

également de laisser émerger des themes qui n‘avaient pas été prédéfinis.

3.5. Analyse des données

La note d'information initialement transmise au patient faisait mention de
I'enregistrement audio de I'entretien. Cette information a ensuite été systématiquement
réitérée et validée par le patient avant chaque entretien. Les entretiens ont été enregistrés a
I'aide d'un dictaphone dédié spécifiquement a I'étude et anonymisés.

Chaque entretien a été intégralement retranscrit et analysé aussitot apres.
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Les données recueillies lors des entretiens patients ont été analysés selon une
approche thématique basée sur la méthode de Mucchielli et Paillé (53). Cette méthode
posseéde deux fonctions : identifier a travers le corpus les themes pertinents par rapport a
I'objectif de la recherche et documenter les themes en évaluant leur occurrences,
convergences et divergences. Cette méthode permet de faire émerger des catégories de sens
a partir du discours des patients.

Pour réaliser cette analyse le processus suivant a été suivi :

Tableau VI : Méthodologie d'analyse de Mucchielli et Paillé

Problématisation Définir une question de recherche, des objectifs ainsi que

des hypothéses ouvertes.

Transcription Transcrire a I'écrit (mot par mot) les données orales de

maniere fidele (respect des intonations, silences, émotions)

Codage Identifier a travers les corpus des unités de signification et
leur assigner un code. Ce codage a été réalisé ligne a ligne
manuellement par deux chercheurs (CV et LSR) de

maniere indépendante avec annotation des unités de sens.

Catégorisation Structuration des catégories en thémes et sous themes
avec mise en commun réguliere. En cas de divergence, les
transcriptions ont été relues, les désaccords résolus par

consensus.

Mise en lien Analyser les relations entre les différentes catégories

(causes, conséquences, oppositions...)

Afin d'assurer la qualité de la recherche différents critéres ont été recherchés : (54)
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- Transférabilité : augmenté par la description du contexte et de I'échantillon ainsi que
par la méthode utilisée

- Crédibilité : par la triangulation des chercheurs et la relecture par l'un des
participants

- Codage indépendant puis mise en commun

Des extraits des verbatims illustratifs ont été présentés dans les résultats afin de
soutenir l'analyse et rendre compte de la diversité des points de vue et d'assurer la

crédibilité des résultats.

3.6. Considération éthique

Ce travail a été soumis au comité d'éthique du CHU d'Angers et a regu un avis
favorable. Il est enregistré sous le numéro 2025-102. De plus, |'étude a fait I'objet d'une
déclaration a la Commissions Nationale de [I'Informatique et des Libertés (CNIL)

(n°202500084).

37



4. Résultats

4.1. Caractéristiques des patients de I'étude

Les données démographiques des 6 participants sont présentées dans le Tableau VII.

Tableau VII : Caractéristiques démographiques des patients ayant participé aux entretiens

Caractéristiques n (%)

Age

25-45 ans 1(17,0)

45-65 ans 3 (50,0)

>65 ans 2 (33,0)
Sexe

Masculin 2 (33,0)

Féminin 4 (67,0)
Lieu du domicile

-5km du CHU d’Angers 3 (50,0)

Entre 5 et 25km du CHU d’Angers 2 (33,0)

+25km 1(17,0)
Type de programme

Diabete 1(17,0)

Cardiologie 3 (50,0)

Insuffisance corticotrope 2 (33,0)
Participation au programme

<1 mois 6(100,0)

>1 mois 0(0,0)

4.2, Résultats issus des entretiens

L'analyse a déterminé 19 catégories répartis en six thémes. L'ensemble de ces thémes

et catégories sont représentées dans la Figure 8. Les entretiens avec les patients sont indiqués

par un « P » suivi du numéro d’entretien (1 a 6).
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Figure 8 : Arbre thématique issus des entretiens patients



4.2.1. Théme 1 - La communication entre les différents acteurs de santé

Cette catégorie a été divisée en quatre thémes :

Tout d'abord, tous les patients interrogés ont rapporté une absence de communication
depuis I'hopital vers les professionnels de santé de soins primaires, dans le cadre de
I"éducation thérapeutique et plus spécifiguement concernant leur participation a un
programme d’ETP hospitalier. P2 a expliqué que « personne ne les avait prévenus » tandis
que P3 a précisé « ils sont au courant de mes problémes de santé mais par contre qu’on ait
fait des ateliers thérapeutiques, je dirais que non ».

Face a ce déficit, des participants ont indiqué avoir eux-mémes assuré le relais entre les
différents intervenants. Ainsi P2 affirmait « ca ne me géne pas de faire la courroie de
transmission » et P6 a qualifie ce rdle en disant «cest de la communication
patient/médecin ».

Lorsqu’une communication existait entre professionnels hospitaliers dans le cadre de I'ETP
et les PDS de ville, elle a été jugée insuffisante ou inefficace. P1 a évoqué « un décalage
entre les professionnels de santé de la ville et ceux de I'hdpital », et P3 a décrit cette
communication comme « pas tres fluide ». Cette insuffisance a été associée a un sentiment
d’'insécurité et de manque de suivi, comme l'ont illustré P1 « finalement c’est nous au milieu
» et P3 « je suis livré a moi-méme ».

Enfin, certains participants n‘ont pas souhaité établir de communication avec certains
professionnels de santé exercant en ville, notamment les pharmaciens. A ce sujet, le
participant P4 a précisé : « La pharmacie, je ne pense pas que cela les concerne vraiment

[...] c’est personnel ».

4.2,2, Théme 2 - Perception des connaissances des professionnels de santé

Ce théme s'est articulé autour de trois catégories principales.
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Premierement, I'hOpital a été percu comme un lieu de savoir, ou les professionnels de
santé disposaient de connaissances plus approfondies et de moyens techniques plus
importants. P1 a affirmé : « Je pense qu'ils sont plus habitués », tandis que P5 a souligné : «
On sait qu’on a affaire a des spécialistes [a I'hdpital] ».

En revanche, selon eux, les professionnels de santé de soins primaires disposaient de
connaissances limitées concernant leurs pathologies. Cette observation a été rapportée a la
fois pour le diabete et pour l'insuffisance surrénalienne. Dans le cas du diabete, P1 a
rapporté que certaines informations spécifiques a la prise en charge ne semblaient pas
maitrisées, expliquant : « on a di commander des fioles d'insuline, ils connaissaient pas du
tout » et en ajoutant : «jai dd leur montrer un petit peu la pompe parce que parfois ils
connaissent pas du tout ». Pour l'insuffisance surrénalienne, cette méconnaissance s'est
manifestée notamment dans la reconnaissance des symptomes et la gestion des situations a
risque. P6 a déclaré « elle n‘entendait absolument pas ma fatigue » et « je ne suis pas du
tout comprise en ville » tandis que P5 a rapporté : « il ne m‘a pas du tout expliqué le triplage
des doses, j'aurais pu y passer ».

Enfin, concernant les professionnels hospitaliers, certains patients ont également percu
une connaissance limitée de leur pathologie, notamment dans le cadre des pathologies rares.
P6 a illustré ce point en témoignant « quand on arrive aux urgences si on tombe sur
quelgu'un qui n'a aucune notion bah c'est foutu ».

4.2.3. Théme 3 - Relations avec les professionnels de santé de soins primaires

Cette catégorie s’est divisée en trois thémes principaux.

Des participants ont rapporté une relation de confiance et de soutien avec leur
professionnel de santé de ville. P4 a décrit cette relation en déclarant : « on est en bons
termes, méme un lien plus que médecin/patient », tandis que P6 a souligné que son

professionnel de santé de soins primaires est « la seule personne qui m'épaulait ».
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Un autre aspect est ressorti des entretiens : une relation plus hiérarchique, ou le médecin
était porteur du savoir et le patient adoptait une posture passive dans sa prise en charge.
Cette dynamique a été exprimée par les patients issus des programmes d’ETP en cardiologie.
P2 exprime : « je ne prétends pas savoir mieux que les professionnels », P3 a mentionné «
pour le profane » et P4 a rapporté : « ils me I'ont dit, alors je me bouge ».

Ensuite, la relation médecin-patient a été avant tout percue comme une relation
administrative plutot qu’éducative. Le suivi éducatif semblait absent en ville, comme Il'ont
illustré les propos de P1 : « la diabétologue de ville j'y vais que pour prescrire les choses
c’est tout ». De plus, les patients monopathologiques, contrairement aux patients
polypathologiques, ont accordé une place moins importante dans leurs parcours de soins aux
professionnels de santé de soins primaires. Ainsi, P1 a affirmé : « je ne suis pas trop malade,
je l'ai pas trop vu », et P5 a précisé : « je les vois rarement en fait » avant d'ajouter « je suis
suivi par un spécialiste ».

Enfin, la rupture de confiance a été rapportée, associant ce suivi en ville a une relation
marquée par le jugement : « j'en étais a lui mentir, bonjour la relation de confiance » en
précisant que c'était « parce qu’elle me tapait sur les doigts » (P6).

4.2.4. Theéme 4 - Stratégies d'adaptation du patient

Un théme émergent portait sur le vécu des patients face a leur prise en charge, et
plus particulierement sur les stratégies d'adaptation qu'ils ont di mettre en place pour gérer
leur pathologie chronique. Ce vécu était marqué par l'absence ou linsuffisance de
communication entre les différents acteurs de soins, générant un sentiment d'insécurité.
Certains patients ont décrit des situations vécues comme « assez stressantes » et « sans
solution de repli » (P1), avec l'impression d'étre « livré a moi-méme » (P3), ou encore de se

retrouver « chez moi sans aucune aide » (P5).
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Face a ces difficultés, plusieurs participants ont pris des initiatives personnelles pour
améliorer leur prise en charge : « j'en avais parlé a mon diabétologue de ville » - (P1) et
« j'ai demandé l'adresse mail de I'IDE » (P6), allant jusqu’a exercer une forme de pression
sur leurs interlocuteurs « soit vous me supplémentez soit je n’y vais pas [au bloc opératoire]
» (P6).

De ces démarches ont découlé différentes stratégies d'adaptation. Certains ont
cherché a mieux s’organiser : « j'ai tout fluoté » (P6) et a mieux se renseigner « je I'ai peut-
étre lu 10 fois [la brochure] » (P3). D'autres ont instauré des habitudes précises : « jai
toujours la méme boite que je recharge et j'écris dessus [...] c'est mon rituel » (P2). Enfin, la
fidélisation a un professionnel de santé est apparue comme une stratégie pour sécuriser le
suivi : « maintenant ils me connaissent, je vais toujours a la méme pharmacie » (P1).

4.2,5. Theme5 - Les attentes post-programme

Ce theme s'est divisé en deux catégories : la communication, considérée tant sur le
plan qualitatif que quantitatif, et le suivi post-programme d’éducation thérapeutique.

Les participants ont souligné un manque d'échanges d'informations entre les différents
professionnels de santé impliqués dans leur prise en charge. P1 a formulé « plus de dialogue
entre eux ca serait bien ». Au-dela des professionnels de santé de ville et de I'hdpital,
certains ont évoqué la nécessité d'élargir la transmission d’informations a d'autres acteurs
intervenant dans leur parcours, notamment du secteur médico-social. P5 a illustré cette idée
en expliquant : « jai souvent eu affaire a des ambulances ou des pompiers qui sont
intervenus chez moi et c’est la qu'il aurait peut-étre fallu qu'ils aient des informations ».

Outre I'aspect quantitatif, la qualité de I'information transmise a été décrite comme a
améliorer, P5 a indiqué « les médecins sont peut-étre aussi mal informés ». Certains ont
également pris en compte la réalité du terrain comme I'évoque P2 : « ils sont déja coincés

dans leurs ordinateurs » avec |'aspect chronophage liés aux courriers recus par les

43



professionnels de santé de soins primaires. Selon eux, cela a pu contribuer au manque de
transmission d’informations pertinentes : « c’est de I'accumulation d’information dont on ne
sait pas quoi faire » (P2). Pour améliorer la situation, I'idée d'une transmission d'informations
centrée sur le patient et sa pathologie a été évoquée comme une alternative, P6 a proposé
ainsi : « il faudrait une synthese adaptée a mon cas ».

En ce qui concerne le suivi post-programme, plusieurs participants ont estimé qu'il
n'était pas nécessaire a court terme, le programme ayant été récemment suivi et les
connaissances étant encore présentes a |'esprit. Comme I'exprime I'un d’eux, « pour linstant
ca va » (P4). Néanmoins, un participant reconnait la difficulté a mémoriser I'ensemble des
informations transmises : « jai tout compris mais je n‘ai pas tout retenu » (P2) et y verrait
un intérét tout de méme.

A plus long terme, tous les participants se sont montrés favorables a un
renouvellement du programme, évoquant l'intérét d'une « pigire de rappel » (P3) d'un
« genre de recyclage » (P5) ou affirmant « ca m'intéresserait que ca se renouvelle » (P2).
Plusieurs ont souligné que, avec le temps, certaines connaissances se sont estompées et que
de nouvelles interrogations apparaissaient au fil de la vie quotidienne : « c’est vrai qu'on a
des questions qui viennent apres, avec notre vie quotidienne ¢ca chemine » (P6) ou encore «
c’est toujours bien un suivi [...] on se laisse un peu aller parfois, enfin on est dans le truc,
dans le quotidien » (P1).

Le lieu envisagé pour ce suivi a semblé dépendre de la pathologie. Pour les maladies
rares, comme l'insuffisance surrénalienne, le cadre hospitalier a été percu comme plus
adapté : « c’est bien je trouve le cadre de I'hépital ». En revanche, pour les pathologies
cardiaques, un suivi en soins primaires a été jugé plus pertinent : « ¢a peut étre en ville |[...]

parce que le cadre de I’hdpital c’est pas le meilleur ».
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Enfin, plusieurs patients ont exprimé le besoin d'outils concrets pour soutenir
I"éducation thérapeutique apres le programme, tels qu’« une carte, un protocole » (P6) ou
encore I'idée de « faire une semaine idéale » (P3).

4.2.6. Théme 6 - Avis sur le programme

Pour terminer, les entretiens ont permis aux patients de donner leurs ressentis quant
a la réalisation de programme d’éducation thérapeutique. Le lien social procuré par les
ateliers d'éducation thérapeutique n’est pas a négliger « ¢ca fait du lien social » (P2). Cela
leur a permis de se sentir intégrés dans un ensemble « revoir les gens autour, savoir qu'on
n'est pas tout seul » (P1) et d’apprendre de leurs pairs « le témoignage d'autres personnes,
comment les autres vivent avec ¢a » (P5).

L'acquisition de nouvelles connaissances est également mentionnée. Certains
participants ont souligné avoir découvert ou mieux compris leur maladie : « ¢a a été trés
clair, j'ai découvert ma maladie » (P6). D’autres ont mis en avant la révision « ¢a fait du bien
de revoir les bases » (P1) et la mise a jour de leurs savoirs : « il y a ce qu’on croyait savoir

et ce qu’on a appris » (P3).

5. Discussion

L'analyse des entretiens semi-dirigés réalisés a permis de mettre en évidence six
thémes : la communication, les connaissances, les attentes post-programme, les relations
professionnels de santé / patient, les stratégies d'adaptation du patient et le ressenti sur le
programme d’ETP auquel ils ont participé.

Les entretiens mettent en évidence que la communication interprofessionnelle, dans le
cadre de I'ETP semble déficiente. La quasi-totalité des participants rapporte avoir assuré eux-
mémes la transmission des informations relatives a leur participation a un programme d’ETP.

Cette situation contraste avec les recommandations de la Haute Autorité de Santé, qui

45



préconisent une coordination structurée entre PDS afin de garantir la continuité de I'ETP (2).
Dans les faits, cette coordination semble reposer essentiellement sur le patient.

Si les personnes interrogées déclarent assumer ce role de relais avec implication et ne
pas en percevoir d'impact négatif immédiat sur leur prise en charge — comme l'illustrent
plusieurs verbatims a l'instar de « ¢ca ne me géne pas de faire la courroie de transmission »
— cette délégation implicite souléeve néanmoins des questions. Elle pourrait, masquer des
difficultés plus silencieuses, liées par exemple a la complexité des informations transmises, a
des barrieres linguistiques ou a des inégalités d'accés aux ressources.

Ce constat rejoint I'évolution de la relation patient-médecin, dans laquelle le patient tend
a devenir un acteur a part entiére de son parcours de soins plutdt qu’un simple bénéficiaire
(55). Il renvoie également a un enjeu plus large : celui de la littératie en santé, définie
comme « la motivation et les compétences des individus a accéder, comprendre, évaluer et
utiliser I'information en vue de prendre des décisions concernant leur santé ». (56) Or, cette
définition impligue notamment la capacité a communiquer efficacement avec les PDS, une
compétence qui, dans les faits, peut s'avérer moins aisée qu'il n'y parait et dont
I'nétérogénéité pourrait contribuer a creuser des inégalités dans la continuité des soins. La
littératie en santé est une notion trés souvent abordée dans les référentiels de compétence
patient définis au préalable des programmes, I'ETP est l'une des clés pour gommer les
inégalités qui peuvent exister.

Un theme émergent lors des entretiens concerne le niveau de connaissances des
différents professionnels intervenant dans le parcours de soins de patients atteints de
pathologies chroniques. Les témoignages recueillis, en particulier aupres de participants
atteints de pathologies rares telles que l'insuffisance surrénalienne, révelent des lacunes,
voire une méconnaissance de leur pathologie. Ce déficit de connaissances peut avoir des

conséquences directes sur la sécurité des soins « jaurais pu y passer » et notamment des
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erreurs dans |'adaptation des traitements. Le quatriéme plan national des maladies rares
(PNMR 2025-2030) (57) inscrit cet objectif dans sa stratégie, en prévoyant, dés son objectif
n°2, de « renforcer la coordination ville-hopital et les parcours de santé ». Parmi les actions
envisagées figure le déploiement de protocoles nationaux de diagnostic et de soins (PNDS),
accompagneés d’outils intégrés destinés a améliorer I'information et la prise de décision des
professionnels. Cette orientation rejoint les attentes exprimées par plusieurs participants, qui
souhaitent disposer d’outils concrets « une carte, un protocole » afin de faciliter la
transmission d'informations essentielles a leurs interlocuteurs meédicaux. L'un des
participants a également proposé d'élargir le cercle des destinataires de ces informations a
d’autres acteurs du parcours, notamment du secteur médico-social et de l'urgence
(ambulanciers, sapeurs-pompiers). Cette proposition est en phase avec les engagements du
PNMR visant a développer des protocoles d’urgence validés par les sociétés savantes de
réanimation et d'urgences.

Enfin, l'objectif n°3 du quatrieme PNMR met I'accent sur le renforcement de I'éducation
thérapeutique du patient. Dans ce domaine, le Centre Hospitalier Universitaire d’Angers
occupe une position pionniére, avec le développement de 23 programmes spécifiquement
orientés vers la prise en charge des maladies rares, témoignant d’une approche innovante et
inclusive.

Concernant les attentes post-programme, il convient de souligner que I'ensemble des
patients interrogés avait participé a un programme d’ETP récemment. Cet élément peut étre
relié au fait qu‘aucun participant n‘a pergu un intérét a renouveler le suivi éducatif a court
terme. Ces observations sont cohérentes avec les résultats rapportés par une étude menée
en 2011, qui mettait en évidence une augmentation significative des connaissances entre la
période préprogramme et la période post-programme, passant de 35,0 % a 75,0 % (58).

Cette progression suggere que le programme récent est suffisant pour répondre aux besoins
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éducatifs immédiats des patients, rendant difficile l'identification de lacunes dans leur
quotidien.

En revanche, le suivi éducatif a long terme est percu favorablement par la majorité
des participants. Ceux-ci évoquent les difficultés liées a la mémorisation des informations
dans la vie quotidienne et considérent qu'une « piglre de rappel » ou un « recyclage »
périodique serait bénéfique pour maintenir et consolider leurs connaissances. A ce jour, peu
d’études dans la littérature scientifique ont évalué les connaissances des patients a long
terme apres un programme d’éducation thérapeutique, ce qui souligne un enjeu important
pour la recherche et pour I'optimisation des stratégies de suivi post-programme.

Au-dela du suivi éducatif, les participants ont exprimé des attentes précises concernant
la qualité et la quantité d'informations transmises & leurs professionnels de santé. A notre
connaissance, aucune étude scientifique n'a spécifiquement évalué le point de vue des
patients concernant la qualité de ces transmissions dans le champ de I'ETP. Toutefois, deux
enquétes — I'une menée en 2023 auprés des médecins libéraux de la région Grand Est (59)
et l'autre réalisée par la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des
Statistiques (DREES) en 2019 (60) — mettaient en évidence qu'un médecin consacrait en
moyenne 7 heures par semaine, sur un temps de travail d’environ 50 heures, a des taches
administratives. Cette réalité, percue par les patients (« ils sont coincés dans leur ordinateur
»), souligne l'importance de concevoir des outils de communication efficaces et peu
chronophages. Dans cette perspective, la mise en place d'une synthése concise, adaptée a la
pathologie du patient pourrait optimiser la transmission des informations pertinentes entre
acteurs de santé.

Cette étude présente plusieurs atouts majeurs. Elle explore un sujet innovant : la
qualité de la communication interprofessionnelle en éducation thérapeutique du point de vue

des patients ainsi que leurs attentes et besoins en termes de suivi post-programme, sujets
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pour lesquels aucune donnée n'a été publié a notre connaissance. De plus, les patients inclus
dans I'étude sont issus de différents programmes ce qui nous permet d'accentuer la diversité
des points de vue.

La rigueur méthodologique a été assurée par la triangulation des données, la
validation du guide d’entretien et la vérification aupres des participants. La transférabilité et
la fiabilité ont été garanties par une description précise du contexte, une analyse cohérente
et I'arrét des inclusions a la saturation des données.

Cette étude présente certaines limites. Le recrutement des participants sur une base
volontaire peut introduire un biais de sélection. L'échantillonnage des patients a permis de
recruter des patients atteints de différentes pathologies ce qui peut induire un biais de
déclaration sur ce qui est des besoins et aussi connaissance de leurs PDS. Comme dans toute
recherche qualitative, un biais d'interprétation reste inévitable, I'objectif n'étant pas de
quantifier mais de comprendre en profondeur les expériences des patients malgreé le fait que
leurs expériences soient limitées par la validation des patients. Enfin, l'inexpérience du
chercheur principal dans la conduite de ce type d’entretien constitue un facteur a prendre en

compte, malgré qu'il soit gommé par limité par le fait d’avoir une double codification.

Le renforcement de la communication interprofessionnelle apparait comme un levier
essentiel. Cela pourrait se traduire par le développement de protocoles standardisés de
transmission d'informations entre les différents acteurs de soins. Ou bien la remise d'un
support au patient qui serait a discuter avec les professionnels de santé de soins primaires
permettant une démarche proactive du patient. Cette communication pourrait s'associer a
I'utilisation d’outils numériques sécurisés tels que Mon Espace Santé.

Parallelement, I'optimisation des supports d‘information constitue une autre piste

non négligeable : élaborer et diffuser des documents synthétiques adaptés au patient et a sa
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pathologie, permettraient de garantir la clarté et la pertinence des informations transmises.
L'élargissement de leur diffusion au-dela du cercle médical strict — notamment aux
pharmaciens, acteurs du secteur médico-social et professionnels de I'urgence — contribuerait
a améliorer la continuité et la sécurité des soins et de la prise en charge éducative.

Enfin le renforcement de la formation des professionnels de santé, en éducation
thérapeutique, demeure un enjeu central. Le développement de formations continues avec
des modules d’apprentissage en ligne (e-learning, MOOC (Massive Open Online Course) —,
webinaires) offrirait aux professionnels la possibilité d'actualiser et d'élargir leurs
compétences, tout en tenant compte de leurs contraintes organisationnelles. Ces
orientations, en combinant innovation organisationnelle, accessibilité de I'information et
montée en compétence des acteurs de santé, pourraient contribuer a améliorer

significativement la qualité et I'efficacité de I'ETP.

6. Conclusion

Cette étude qualitative permettant I'exploration des ressentis des patients concernant
la communication interprofessionnelle dans le cadre de I'ETP est la premiére sur ce sujet.

Elle met en évidence les limites de la communication interprofessionnelle percues par
les patients dans le cadre de I'ETP, ainsi que leurs répercussions sur la continuité des soins et
le sentiment de sécurité. Elle rappelle combien le partage d’informations et la coordination
entre I'hdpital et les soins de ville sont essentiels pour soutenir I'autonomie du patient et
assurer la continuité de la prise en charge éducative.

Ces constats soulignent la nécessité d'imaginer de nouveaux dispositifs favorisant la
transmission et le suivi, qu'il s'agisse d'outils organisationnels ou de modalités de

collaboration plus intégrées.
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Discussion des deux articles
L'analyse croisée des deux études permet de dégager des points de convergence
majeurs, mais aussi des divergences significatives, révélant la complexité de la coordination

interprofessionnelle dans le cadre de I'ETP.

1. Les points de convergence

L'analyse croisée des deux études met en évidence plusieurs convergences fortes
entre les points de vue des patients et des PDS concernant la transmission d’informations
dans le domaine de I'ETP. Les deux groupes partagent avant tout le constat d'un déficit
majeur de communication interprofessionnelle entre I'hdpital et la ville, percu comme un
maillon fragile du parcours de soins. A titre d’exemple, la région Auvergne-Rhone-Alpes
durant lI'année 2023 a recensé 41 évenements indésirables graves en lien avec des
problématiques de parcours et de coopération interprofessionnelle (61) pouvant entrainer
des déces ou des hospitalisations.

Ce constat semble corroborer les résultats de notre étude : du coté des PDS de soins
primaires, l'enquéte met en évidence une perception d'insuffisance des transmissions
émanant de I'hopital : seuls un tiers d’entre eux déclarent recevoir une notification
concernant la participation de leurs patients a un programme d’ETP, et cela de fagon inégale
selon les professions. Du point de vue des patients, les constats rejoignent ceux des PDS.
Les participants aux entretiens rapportent majoritairement qu'aucune transmission
formalisée n'a eu lieu entre I'hoOpital et leurs soignants de ville.

Bien qu’elle ne soit pas exprimée explicitement par les patients, I'asymétrie de la
communication, majoritairement orientée de I'hopital vers la ville, constitue un point de
convergence entre les deux études. Les PDS de soins primaires expriment le souhait de

pouvoir, eux aussi, transmettre des informations aux acteurs hospitaliers, tandis que les
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patients relevent plus largement un déficit de communication entre PDS de soins primaires et
hospitaliers.

L'absence ou le déficit de communication interprofessionnelle nécessite de trouver des
alternatives pour la transmission d’informations. Ainsi certains patients rapportent assumer
eux-mémes le relais, ce qui rejoint les résultats de I'étude n°1 : les PDS sont souvent
informés par leurs patients.

Si certains patients déclarent accepter ce rdle sans difficulté apparente, il engendre
néanmoins un sentiment d'insécurité et d’isolement, particulierement marqué chez ceux
atteints de pathologies rares ou complexes dans notre recherche.

Malgré l'absence de publication dans la littérature scientifique, de nouvelles
ressources « parcours et coopération interprofessionnelle » voient le jour afin de d’optimiser
la qualité de la communication. Parmi eux, on peut citer I'outil SAED (Situation, Antécédents,
Evolution, Demande) développé par la HAS (62). Cet outil, pourrait étre adapté a la

transmission d'informations dans le cadre de I'ETP.

2. Les points de divergence

Concernant le contenu de la communication, les avis des PDS et des patients
divergent. Les PDS insistent sur une communication a des moments clés du parcours de
soins des patients (entrée et sortie des programmes) ainsi que la nécessité d’un contenu
synthétique. Les patients quant a eux insistent moins sur la nécessité d'une standardisation
et davantage sur la qualité et I'adaptation de I'information a leur situation personnelle : ils
demandent des transmissions synthétiques, centrées sur leurs besoins éducatifs en fonction
de leur pathologie. De maniére complémentaire, certains participants suggerent d'élargir le
cercle des destinataires a des acteurs non médicaux mais néanmoins essentiels dans leur

quotidien (ambulanciers, pompiers).
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Cette différence quant au contenu permet aussi de soulever un autre point divergent,
celle des connaissances : dans I'enquéte menée auprés des MG et des PO, les professionnels
reconnaissent l'importance de I'ETP, mais décrivent des obstacles organisationnels plus que
des limites de leurs propres savoirs. Une étude qualitative réalisée en 2021 (63) souligne les
mémes obstacles quant au développement de I'ETP en ville.

Plusieurs témoignages des patients mettent en évidence une impression de
méconnaissance, parfois critique, concernant les spécificités de certaines pathologies
chroniques, et plus encore pour les maladies rares. Ces situations sont décrites comme
génératrices d'incompréhension, de sentiment d'abandon et, dans certains cas, de risque
direct pour la sécurité des soins.

Ainsi, si les professionnels identifient avant tout un besoin de formation
complémentaire et d’outils pratiques pour optimiser leur role éducatif, les patients expriment
une attente forte de reconnaissance, de mise a jour et de consolidation des compétences
médicales et éducatives dans I'ensemble du parcours de soins. Le renforcement de la
formation déja décrit dans le rapport Jacquat de 2010 pourrait étre une solution aux
différentes lacunes exprimées (22).

L'Université d’Angers dans sa filiere pharmacie propose déja la validation initiale de
I'ETP avec la formation des 40 heures, obligatoire pour I'animation de séances d’ETP, ainsi

qu’une formation pratique par une mise en ceuvre dans le milieu d’exercice.

3. Perspectives

Les résultats obtenus invitent a repenser la structuration des échanges entre les
acteurs hospitaliers et les PDS de soins primaires. La mise en place de transmissions
synthétiques et systématiques a I'ensemble des intervenants dans le parcours de soins du

patient apparait comme une condition indispensable pour garantir la continuité de la prise en
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charge éducative. Cette communication pourrait étre pensée plus moderne en utilisant des
moyens numériques a notre disposition (messagerie sécurisée par exemple).

L'élaboration de documents de référence adaptés aux patients, favorisant leur
compréhension et leur autonomie, permettrait de consolider leur role d'acteurs dans le
processus éducatif.

Enfin, le renforcement de la formation initiale et continue des professionnels de santé
de soins primaires en particulier sur les enjeux de I'ETP représente un levier majeur pour

améliorer la qualité et la sécurité des soins.

Conclusion

L'articulation des résultats issus des deux études met en lumiere la nécessité de
repenser en profondeur la communication interprofessionnelle dans le cadre de I'ETP. Si les
PDS et les patients partagent le méme constat d’un déficit ou d’une absence de transmission
entre I'hopital et la ville, leurs attentes, bien que convergentes sur certains points, difféerent
dans leurs priorités : les premiers insistent sur la standardisation et la structuration des
échanges, tandis que les seconds valorisent une communication adaptée, personnalisée et
élargie aux acteurs de leur quotidien.

L'originalité de ce travail réside dans l'approche croisée des perceptions des
professionnels et des patients, rarement étudiées individuellement et conjointement. Cette
double perspective montre que I'amélioration de la continuité éducative ne saurait se limiter
a une optimisation technique des transmissions, mais nécessite le développement d'une
véritable culture partagée du continuum de soins. Plusieurs pistes émergent : instaurer des
protocoles de communication bidirectionnels entre ville et hopital, renforcer la formation

initiale et continue des professionnels en intégrant I'expérience patient, et développer des

54



outils numériques sécurisés offrant des synthéses standardisées mais personnalisables selon

les situations.

Ces résultats invitent a considérer I'ETP non plus comme une activité ponctuelle et
hospitalo-centrée, mais comme une composante transversale et continue du parcours de
soins chroniques, mobilisant I'ensemble des acteurs, y compris le patient en tant que

partenaire.

Des perspectives de recherche restent ouvertes. Il s'agit d'évaluer l'impact de
dispositifs de communication innovants sur la continuité éducative. Il convient aussi
d’analyser les inégalités liées au role de relais confié aux patients, selon leur niveau de
littératie en santé. Enfin, il importe de développer une construction partagée d’outils de
communication intégrant savoirs professionnels et savoirs expérientiels du patient. Ces
chantiers permettront de renforcer la place de I'ETP comme levier de qualité, de sécurité et

d’autonomie dans la prise en charge des maladies chroniques.
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VERGNAUD Chloé

Partage d'information sur la prise en charge éducative du patient : quels sont les
besoins et attentes du patient et de ses professionnels de santé ?

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est un élément central de la prise en charge des maladies
chroniques, favorisant autonomie et qualité de vie. Pourtant, sa mise en ceuvre reste hospitalo-
centrée, avec un déficit de continuité en ville. Cette étude vise a explorer les perceptions croisées des
professionnels de santé (PDS) de soins primaires et des patients concernant la communication et la
transmission d’information interprofessionnelle en ETP.

Deux études complémentaires ont été conduites au CHU d’Angers. La premiére, quantitative, a reposé
sur un questionnaire en ligne auto-administré adressé aux PDS de soins primaires du Maine-et-Loire.
La seconde, qualitative, consistait en entretiens semi-dirigés avec six patients ayant récemment
participé a un programme d’ETP analysés par méthode thématique.

Un tiers des professionnels déclaraient étre informés de la participation d’un patient a un programme
d’ETP. La majorité souhaitait une transmission structurée a des moments clés, via messagerie
sécurisée. Les patients confirmaient ce déficit de communication et rapportaient devoir souvent jouer
le role de relais d'information, situation percue comme insécurisante, surtout pour les pathologies
rares. Alors que les PDS évoquaient principalement des obstacles organisationnels (temps,
formation), les patients insistaient sur le manque de connaissances et la nécessité d'une information
personnalisée, incluant d'autres acteurs de leur parcours (ambulanciers, pompiers).

Ces études convergent sur le déficit de communication interprofessionnelle en ETP, mais divergent
quant aux attentes : standardisation pour les PDS et personnalisation pour les patients. Ces résultats
plaident pour des outils de transmission bidirectionnels, sécurisés et flexibles, ainsi qu’un
renforcement de la formation continue, intégrant I'expérience patient afin d’améliorer la continuité
éducative et la prise en charge des maladies chroniques.

Mots-clés : Education thérapeutique du patient, maladies chroniques, communication
interprofessionnelle

Sharing information about the patient's educational care: what are the needs and
expectations of the patient and their healthcare professionals ?

Therapeutic patient education (TPE) is a central component of chronic disease management,
promoting autonomy and quality of life. However, its implementation remains hospital-centred, with a
lack of continuity in the community. This study aims to explore the cross-perceptions of primary care
health professionals (HP) and patients regarding interprofessional communication in TPE.

Two complementary studies were conducted at Angers University Hospital. The first, quantitative
study was based on an online questionnaire sent to primary care HPs in Maine-et-Loire. The second,
qualitative study consisted of semi-structured interviews with six patients who had recently
participated in a TPE programme, analysed using a thematic method.

One-third of professionals reported being informed of a patient's participation in a TPE programme.
The majority wanted structured communication at key moments, via secure messaging. Patients
confirmed this communication gap and reported that they often had to act as information relays, a
situation perceived as unsettling, especially for rare diseases. While professionals mainly cited
organisational obstacles (time, training), patients emphasised the lack of knowledge and the need for
personalised information, including other actors in their care pathway (paramedics, firefighters).
These two studies converge on the lack of interprofessional communication in TPE, but diverge in
terms of expectations: standardisation for professionals, personalisation for patients. These results
call for secure and flexible two-way communication tools, as well as enhanced continuing education
that incorporates patient experience, in order to improve educational continuity and the management
of chronic diseases.

Keywords : Therapeutic patient education, chronic disease, interprofessional communication



