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Commission Education Thérapeutique du Patient

19 novembre 2012

Présents : BERKI Zohra (Psychologue clinicienne, Bichat-CB), BLUM Laurent (Médecin PH, Pontoise ; au téléphone), CERTAIN Agnès (Pharmacien PH Bichat-CB), DAGHER Eric (Association COPACI), DE LAUZANNE Agathe (Médecin PH, R. Debré), DEVILLON Clotilde (Infirmière ACT Aurore), GALA Janette (Association Comité des Familles),

Le Guiner Diana (interne en pharmacie et mémorante), MOUCAZAMBO Christine (Coordination COrevih IDF Nd), PONS-KERJEAN Nathalie (Pharmacien PH, Beaujon), VILLEMANT-ULUDAG Agnès (Médecin PA, Beaujon).

Excusés : BERNARD Estelle (infirmière Escale Pontoise), BITHOUN Jean-Marc (Association Action-Traitements), GOSSE Anne-Marie (Association Dessine-moi-un-mouton), GUIROY Frédérique (Médecin, Jean-Jaurès), JOURDAIN Patrick (PH Pontoise), LANGLOIS Fabienne (Cadre Ide, Fondation Chaptal), LERAULT Mathieu (Association Action-Traitements), PERRINE Bruno (Comité des Familles), REPELLIN Michel (Association AIME), ROUVRAIS Marie (Ide, Beaujon), TADLAOUI Ali (TEC, COREVIH IDF Nd)

D’autres membres de la Commission étaient absents.

Ordre du jour :

1. Bilan du remplissage des suivis d’activité ETP 2011

2. Auto-évaluations annuelles 2011 et 2012

3. Outil CAS VIH : phase 2

4. Partage des outils pédagogiques sur le site

5. Questions diverses et perspectives

La réunion a débuté par un tour de table, puisque tout le monde ne se connaît pas. Il est à noter que le groupe est réellement pluridisciplinaire et comprend aussi bien des professionnels de santé, hospitaliers ou non (ACT, Fondation), que des membres d’associations de patients (n=6). Une interne en pharmacie, en cours de Master d’ETP à Bobigny est présente, en vue de travailler sur le projet CAS VIH.

D’emblée, les échanges ont porté sur la comptabilité de l’activité ETP dans les établissements ; à l’APHP, le logiciel « Agenda » permet de recenser les RDV des patients. Néanmoins, il n’y a pas de cotations spécifiques ETP à ce jour.

Il est souligné également que si les programmes ETP sont autorisés, les financements correspondants, via les MIG, ne sont pas systématiques. Dès 2013, il y aura une évolution des sources de financements, puisque qu’une circulaire du 9 mars 2012 décrit le FIR (Fond d’Investissement Régional), devrait prendre en charge l’ETP dorénavant, que ce soit dans le cadre hospitalier, que ce soit dans le cadre ambulatoire.

1- Bilans de suivi d’activité ETP 2011

Demande de l’ARS IDF : remplissage en ligne d’un document quanti-qualitatif récapitulant l’activité ETP 2011 des programmes autorisés en fin 2010 et 2011 (< 31/10/12)

Bilans des programmes concernés :  BCB, Pontoise, Eaubonne 
A prévoir en plus en 2012 : Beaujon, Fondation Chaptal à inclure dans Pontoise/Eaubonne
2- Auto-évaluations pour les programmes autorisés en 2010 et 2011

· Agnès Certain présente le cadre des auto-évaluations  selon les recommandations de la HAS (cf Guide d’auto-évaluation sur le site) ainsi que les principes de réalisation.

· Sont concernés les programmes de Pontoise, Eaubonne et Bichat.

· Pontoise : l’équipe a déjà commencé à travailler sur des objets d’évaluation tels que les conditions d’accueil, l’évaluation du patient et sa satisfaction, le dossier ETP et le recueil de données dans le dossier ; Laurent Blum doit transmettre les documents à A. Certain. 

· Fabienne Langlois, qui anime une activité d’ETP à domicile, en lien avec les programmes de Pontoise et d’Eaubonne, prendra les mêmes thématiques. Sidaction a octroyé une seconde année de financement. Il est noté que Fabienne Langlois pourrait présenter son expérience lors d’une prochaine commission ETP.

· Eaubonne : pas d’informations

· Bichat : l’équipe s’est réunie régulièrement depuis un an, pour examiner le fonctionnement du programme, dont les ressources humaines sont en forte diminution, avec une diminution parallèle du nombre de séances. Différentes actions ont été réalisées suite à ce constat, en particulier, réunions avec la direction, renégociation de la répartition des effectifs, formations ETP d’un pharmacien et d’une soignante ; cette réflexion fera l’objet du premier rapport d’auto-évaluation. Le second portera sur le dossier ETP, l’aménagement de réunions de concertation des éducateurs et la lettre d’information au médecin traitant.

3- Outil Connaissance Action Santé VIH : développement du projet.

Rappel : 

• 2009/10 Co-construction et adaptation d’une pédagogie éprouvée en ETP-cardiologie

• Phase pilote sur 6 sites (86 patients inclus)  

=> communication affichée SFLS, Bordeaux 2011 ; thèse pharmacie 2011 ; mémoire de formation ETP Ipcem 2011).

• Conséquences positives sur la restructuration des dossiers ETP

Cinq thématiques en version 1, réparties en « connaissances » et « situations »
- thérapeutiques et bon usage,

- prévention et prises de risques,

- vécu au quotidien (professionnel, familial, affectif ..), 

- effets indésirables, 

- nutrition et hygiène de vie.

Lors de l’analyse : expression de nouveaux champs de questionnements:

- Physiopathologie du VIH, bon usage et déconditionnement des médicaments

- Vécu et qualité de vie : « vieux » séropositifs (séropo depuis longtemps), patients séropo sans traitements (« naïfs »), hygiène de vie, alimentation, activités sportives, loisirs

- Sexualité des personnes séropositives avec ou sans traitement ARV, désir d’enfant, couples sérodifférents,, 

- Parcours de soin, assurabilité, 

- Relation patient médecin ; relation patient soignant, 
D’autres thèmes sont à inclure : enfants, ado, jeunes adultes, famille, parents ….
Proposition : reprise du projet en phase 2 
- Objectifs : 
· actualisation des questions
· Extension à d’autres sites de la corevih
· Mise en place d’une évaluation de l’outil
· Elaboration du matériel « patient »

- Organisation :
· Interne en pharmacie en master d’ETP (Paris VII) : Diana Le Guiner
· Formation d’un groupe ETP CAS VIH II
- Méthode : 
· Pour les questions/réponses : mêmes modalités que la V1, c’est-à-dire chacun propose des interrogations qui seront ensuite thématisées
· Pour l’évaluation : à bâtir avec méthodologiste

- Financements : estimation à faire, sollicitation Sidaction, ARS IDF, PHRC Ide  …
- Calendrier : l’appel à questions est déjà envoyé ; D. Le Guiner et AC en ont fait une 1° synthèse.

Dès la fin 2012, il y a eu déjà 7 mises en situation et 19 questions envoyées de la part de presque 10 personnes. En les ajoutant à celles que Corinne Taeron nous avait transmises sur le parcours de soins (soit 15 MES et 37 questions) et celles qui avaient été recensées après la phase pilote, nous avons 21 nouvelles MES et 55 nouvelles questions de connaissances.
Au total, 54 MES et 112 QC sont disponibles.
	Thèmes 
	Mises en situation


	Questions

Connaissances


	Total MES
	Total QC

	
	V1 (2011)
	V2

2012/3
	V1 (2011)
	V2

2012/3


	
	

	Thérapeutiques et Bon usage
	11
	
	26
	
	11
	26

	Effets indésirables
	2
	
	3
	
	2
	3

	Vécu quotidien, qualité de vie
	9
	
	15
	2
	9
	17

	Nutrition, hygiène de vie
	5
	
	3
	
	5
	3

	Prévention, prises de risques
	6
	
	10
	5
	6
	15

	Sexualité
	
	3
	
	4
	3
	4

	Maternité/paternité
	
	2
	
	3
	2
	3

	Parcours de soins
	
	16
	
	41
	16
	41

	Relation patient-soignant
	
	
	
	
	
	

	Enfants
	
	
	
	
	
	

	Adolescents/jeunes adultes
	
	
	
	
	
	

	Physiopathologie du VIH
	
	
	
	
	
	

	Hépatite B
	
	
	
	
	
	

	Hépatite C
	
	
	
	
	
	

	Co-infection VIH-hépatite
	
	
	
	
	
	

	Divers
	
	
	
	
	
	

	Total
	33
	21
	57
	55
	54 MES
	112 QC

	
	
	
	TOTAL 166


Il faut remarquer que les nouvelles MES et QC sur le parcours de soins sont les plus nombreuses ; d’autres thèmes n’ont pas donné lieu à beaucoup de propositions (sexualité, effets indésirables, hépatites …). Il serait intéressant d’en fournir de nouvelles dans ces thématiques.

Il est maintenant nécessaire de se rassembler en séances de petits groupes et de rédiger des suggestions de réponses. Diana LG et AC vont les organiser. DLG est aussi chargée de l’élaboration du « remis » patient et de la trame de l’évaluation de l’impact de l’outil pour le patient (en termes d’apprentissages et en terme de qualité de vie).

En décembre, un devis pour 10 plateaux de jeux, a été fait pour leur achat par la COREVIH IDF Nd, et la mise à disposition pour de nouveaux sites, après formation des éducateurs et ré-actualisation.
Perspectives 2013 : cet outil étant particulièrement intéressant en séances collectives, il est question de formaliser cette organisation dans le cadre d’un projet consistant à le mettre en commun, au bénéfice des patients de plusieurs programmes ETP VIH/Hépatites (programmes hospitaliers et de réseaux).

4- Partage des outils et documents en ETP

Suite à la réunion avec Elisabeth Bouvet le 24/09/2012, il existe un intérêt certain à partager des outils utilisés par les équipes (issus et/ou adaptés de la HAS, l’IPCEM, la SFLS, firmes, ou créés localement) et à les mettre à disposition sur le site de la COREVIH.
Exemples de documents et outils à partager :

Documents de fonctionnement des programmes : plans types, dossiers ETP papier ou numériques, notes d’informations patients (notamment fiche APHP), chartes, ….

Outils pédagogiques : plans de prises, gommettes, CAS VIH, carnets, fiches d’information, piluliers …

Documents et outils d’évaluation 
- impact de l’ETP

- observance, 

- satisfaction, de qualité de vie

- programme (ex HAS)

- compétences des éducateurs …(ex INPES)

Liste des formations en ETP
La Corevih est disposé à aider d’un point de vue technique et financier

Une prochaine commission portera sur ce travail : les participants apporteront leurs outils et ils seront analysés en commun ; les documents et outils sélectionnés, pourront être mis sur le site de la COREVIH. 

Il sera important de prévoir les outils pour les enfants et les adolescents.

Agnès Certain fait part aussi du document de présentation de l’Education Thérapeutique pour les Patients, fait par Sylvie Lancrenon, Pharmacien PH (Ageps) ayant fait le DU ETP de la Pitié-Salpêtrière. Il est remis aux participants ; il sera aussi envoyé pour évaluation à un certain nombre d’associations de patients (membres ou non de la COREVIH) avec la grille d’évaluation. Les réponses colligées et synthétisées vont permettre d’améliorer le document et de le faire valider par la COMAI de l’APHP.
5- Augmenter l’offre en ETP sur la COREVIH IDF Nord
a- Soutien des sites à la rédaction du cahier des charges ETP/ARS ; par exemple, le programme ETP de Jean Jaurès est en cours de finalisation
b- Contribuer à une formation validante des éducateurs : projet de promotion de formation en association avec un organisme formateur ; les négociations sont en cours avec la COREVIH IDF est
c- Rédiger et faire valider un programme VIH/hépatites C/B ; des négociations sont en cours avec le Réseau RevHepat.
d- Promouvoir les actions d’ETP par les associations de patients
6- Harmoniser les pratiques : 
a- Intégration de l'ETP dans la synthèse annuelle
b- Evaluation en ETP
· S’accorder sur les indicateurs : activité, impact, programme

· S'approprier et remplir le cahier d'auto-évaluation annuelle

· Faire le point sur les financements

c- Recherche : PHRC infirmier ? Appel d'offre DGS ? ARS IDF (printemps 2013)

d- Groupe ETP interCOREVIH IDF : première réunion en décembre 2012 
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