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RESUME

Les problemes éthiques et juridiques de la prise en charge du patient face a
I’émergence de nouvelles pratiques médicales.

Il existe en médecine deux modéles complémentaires de prise en charge du patient : D’une
part, le biomédical qui procede de I’application en médecine de la méthode analytique des
sciences exactes. Schematiquement, « étre malade » se réduit a avoir une maladie, avoir « une
entité morbide » a I’intérieur de I’organisme que le professionnel de santé devra identifier. Ce
modele, classiquement enseigné dans les facultés de médecine est limité par le fait qu’il ne
prend pas en compte I’individu dans sa globalité, mais se limite a 1’organe, lui-méme
considéré comme un objet. D’autre part, le modeéle biopsychosocial prend en compte les
interrelations entre les aspects biologiques, psychologiques et sociaux de la maladie. Selon ce
modele, I’évolution clinique du patient est déterminée, non pas par les seuls facteurs
biologiques, mais aussi par les formes de vie collective et les événements psychosociaux, co-
constitutifs de la vie du sujet, ainsi que par les structures et les valeurs qui caractérisent la
communauteé.

Depuis quelques années, les patients revendiquent une modification de la logique biomédicale
de leur prise en charge et souhaitent étre remis au cceur des préoccupations par 1’adoption
d’une logique biopsychosociale. Les avancées scientifiques de la médecine dite « moderne »
laissent cependant apparaitre de nouvelles pratiques susceptibles de modifier et d’affecter
considérablement la prise en charge actuelle des patients. En effet, si 1’éducation
thérapeutique du patient (ETP) répond bien a la préoccupation de prendre en charge ’aspect
psychosocial et la réalité psychique du malade, la téléemédecine en revanche, tend vers un
risque de déshumanisation de la relation soignant/ soigné. Devenues 1’une et 1’autre des
priorités de la santé publique, elles ne sont cependant pas sans poser de nombreux
questionnements, qui pourraient insuffisamment étre pris en compte par les acteurs
responsables de leur mise en ceuvre.

L’objectif principal du travail de recherche est d’identifier les divers enjeux éthiques et

juridiques émanant de ces nouvelles formes de prise en charge du patient.

Mots-clés: Education thérapeutique du patient ; Télémédecine ; Qualité de vie ; Relation de

soin ; Droits des patients.



ABSTRACT

Ethical and legal problems of the patient management due to the emergence

of new medical practices.

In the health care system two complementary models of patient management exist: On the one
hand, the biomedical model applies the analytic methodology of exact sciences.
Schematically, "being sick” is simplified as having a disease, i.e. having a "morbid entity"
within the body that the health professional will need to identify. This model, typically taught
in medical schools, is limited by the fact that it does not take in consideration the patient
globally, but rather focuses on the organ, which is considered as an object. On the other hand,
the biopsychosocial approach takes into account the relationships between biological,
psychological and social aspects of the disease. According to this model, the clinical
evolution of the patient is not solely determined by the biological factors, but also by the
forms of collective life and co-constitutive psychosocial life events of the subject, as well as

by the structures and values that characterize the community.

In recent years, patients have been claiming that a change in the biomedical logic of patient
management is needed and wish to be a central concern by adopting a biopsychosocial logic.
However, the scientific advances of the so-called "modern” medicine have allowed the
emergence of new practices that may change and significantly affect the current management
of patients. Indeed, even if the therapeutic patient education (TPE) meets the concerns of
supporting the psychosocial aspect and the psychological reality of the patient, telemedicine,
in contrast, tends to dehumanize the caregiver / patient relationship. Both have become
priorities of the public health system, although not without raising numerous questions, which
could be insufficiently taken into account by the actors responsible for their implementation.

The main objective of the research is to identify the various ethical and legal challenges

brought by these new forms of patient management.

Keywords: Therapeutic patient education; Telemedicine; Quality of life; Care relationship;
Patient Rights.
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Il existe en médecine deux modeles complémentaires de prise en charge du patient.
D’une part, l'approche biomédicale procéde de I’application en médecine de la méthode
analytique des sciences exactes. Schématiquement, "étre malade” se réduit a avoir une
maladie, avoir "une entité morbide" a I’intérieur de 1’organisme que le professionnel de santé
doit identifier. Ce modele, classiquement enseigné dans les facultés de medecine est limité par
le fait qu’il ne prend pas en considération I’individu dans sa globalité, mais se restreint a
I’organe, lui-méme considéré comme un objet. D’autre part, le modéle biopsychosocial® prend
en compte les interrelations entre les aspects biologiques, psychologiques et sociaux de la
maladie. Selon ce modé¢le, 1’évolution clinique du patient est déterminée, non pas par les seuls
facteurs biologiques, mais aussi par les formes de vie collective et les événements
psychosociaux, co-constitutifs de la vie du sujet, ainsi que par les structures et les valeurs qui
caractérisent la communauté. Depuis quelques années, les patients revendiquent une
modification de la logique biomédicale de leur prise en charge en souhaitant étre remis au
ceeur des préoccupations par 1’adoption d’une logique biopsychosociale. Les avancées
scientifiques de la médecine dite "moderne™ laissent cependant apparaitre de nouvelles
pratiques susceptibles de modifier et d’affecter considérablement la prise en charge actuelle
des patients. Tel est particulierement le cas de I'éducation thérapeutique du patient (ETP),
d'une part et de la télémédecine, d'autre part. Dans ce travail, nous avons volontairement
souhaité restreindre I'analyse en termes éthiques et juridiques de la prise en charge du patient
au regard de ces deux nouvelles pratiques médicales particulieres, toutes deux reconnues par
la loi dite HPST?.

Selon 1I’Organisation mondiale de la santé, I'éducation thérapeutique du patient (ETP) vise "a

aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au

n3

mieux leur vie avec une maladie chronique™. Concrétement, I'ETP "s'inscrit dans le parcours

de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son

nd

adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie"". Cette prise en charge

originale contribue corrélativement a I'amélioration de la santé du patient sur un plan

! Berquin A. Le modéle biopsychosocial : beaucoup plus qu’un supplément d’empathie. Rev Med Suisse. 2010;
258: 1511-13.

% Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hopital et relative aux patients, & la santé et aux
territoires.

® Organisation Mondiale de la santé. Therapeutic Patient Education- Continuing Education Programmes for
Health Care Providers un the field of Chronic Disease. OMS. 1996.

“ Art. L.1161-1 al.1 CSP
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biologique et clinique mais également a I'ameélioration de sa qualité de vie et de celle de son
entourage®. Cette approche holistique du patient a pour ambition de tenir compte de la
personne malade dans son ensemble dans le but de lui proposer la meilleure prise en charge
possible en adaptant le programme a ses besoins et ses attentes. Afin de concrétiser I'impact
que cette nouvelle pratique médicale peut avoir sur le mode de vie du patient, celui de son
entourage et les conséquences qu'elle peut entrainer en termes de pratiques professionnelles
des soignants pratiquant I'ETP et de la relation de soin, nous avons réalisé une enquéte
nationale en partenariat avec la Société francaise de Cardiologie (SFC). Cette enquéte visait
trois populations distinctes : les patients®, les proches du malade’ et les professionnels de
santé®. Elle avait pour finalité d'étudier la perception que chacun de ces acteurs avait de 'ETP
dans le domaine de l'insuffisance cardiaque. Tout au long de notre analyse, nous nous

9;10;11

inspirerons des réponses apportées par les répondants afin d'étayer notre réflexion

concernant cette nouvelle pratique médicale.

Parallelement, la télémédecine constitue "une forme de pratique médicale a distance utilisant
les technologies de I'information et de la communication. Elle met en rapport entre eux ou
avec un patient, un ou plusieurs professionnels de santé, parmi lesquels figurent
nécessairement un professionnel médical et, le cas échéant, d'autres professionnels apportant

nl2

leurs soins au patient”™. Dés 2004, le législateur avait envisagé la possibilité pour les

professionnels médicaux "d'effectuer des actes médicaux dans le strict respect des régles de

déontologie mais & distance™*®

. Aujourd'hui, les différents actes relevant de la télémédecine
sont fixés par un décret du 19 octobre 2010, D'aprés le Conseil national de l'ordre des
médecins, "I'histoire de la médecine démontre que, a toute époque, les médecins ont
incorporé dans leurs pratiques les innovations technologiques afin d'améliorer I'exercice de
leur art au service de la qualité des soins et de la prise en charge des patients"’. La

télemédecine représente une nouvelle maniere d'exercer la médecine rendue indispensable

® Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient. Définition, finalités et organisation. Paris: HAS.
Juin 2007.

® Annexe 1

" Annexe 3

8 Annexe 5

° Annexe 2

10 Annexe 4

1 Annexe 6

2 Art. L.6316-1 al.1 CSP.

3 Loi n°2004-810 du 13 ao(it 2004 relative & l'assurance maladie.

14 Décret n°2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif & la télémédecine.

15 Conseil National de I’ordre des Médecins. La Télémédecine. Paris: CNOM. Janvier 2009.

24



pour faire face aux nombreuses revendications des patients et aux nécessités de santé
publique. Face aux différentes craintes exprimées au regard de cette évolution dans la prise en
charge des patients, le Conseil national de I'ordre des médecins a précisé qu'en principe, l'acte
de télémédecine ne devait en rien étre une forme dégradée d'un acte médical traditionnel*.

De prime abord, ces deux nouvelles pratiques médicales peuvent sembler fondamentalement
différentes tant sur I'approche visée que dans leurs conditions de mise en oeuvre. En effet, si
I'ETP répond parfaitement a la préoccupation de prendre en compte I'aspect psychosocial et la
réalité psychique du malade®’, la télémédecine en revanche, semble tendre davantage vers une
déshumanisation de la relation soignant/ soigné® en pronant une prise en charge a distance ne
nécessitant pas une rencontre physique entre un médecin et son patient. Pourtant, ces deux
nouvelles pratiques médicales semblent avoir plus de points communs qu'elles n'y paraissent a
la fois concernant la finalité recherchée et surtout concernant les interrogations nouvelles

qu'elles peuvent susciter d'un point de vue éthique et juridique.

L'Organisation mondiale de la santé definit la santé comme "un état de complet bien-étre
physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d'infirmité"*°. En vertu de cette définition, I'environnement, I'hygiéne de vie du patient et ses
relations sociales représentent autant d'éléments contribuant a I'état de bien-étre et a la santé
de l'individu et doivent désormais étre inclus dans sa prise en charge. L'ETP et la
télémédecine ont par conséquent une finalité commune non-négligeable : celle de contribuer a
I'amélioration de la qualité de vie du patient afin qu'il puisse vivre au mieux avec sa maladie
en lui offrant les moyens nécessaires pour qu'il devienne un véritable "acteur de sa santé"%.
Dailleurs, certains semblent méme imaginer que la conjugaison de ces deux nouveaux
instruments pourrait €tre une solution a I’hétérogénéité des programmes d’ETP sur le

territoire frangais?’. Devenues I’une et I’autre des priorités de la santé publique, I'ETP et la

télémédecine ne sont toutefois pas sans poser de nombreux questionnements éthiques et

*ibid.

7 |guenane J, Gagnayre R. L’éducation thérapeutique du patient : Le diagnostic éducatif. Kinésithérapie. 2004;
29-30: 58-64.

'8 Conseil National de I’ordre des Médecins. La Télémédecine. Paris: CNOM. Janvier 2009.

9 préambule & la Constitution de I'Organisation mondiale de la Santé, tel qu'adopté par la Conférence
internationale sur la Santé, New York, 19-22 juin 1946; signé le 22 juillet 1946 par les représentants de 61 Etats.
1946; (Actes officiels de I'Organisation mondiale de la Santé, n°. 2, p. 100) et entré en vigueur le 7 avril 1948.

? Haute Autorité de Santé. Lettre d'information. Vers des patients acteurs de leur santé. Paris: HAS. Novembre-
Décembre 2010.

! Baudier F. Le développement de 1’éducation thérapeutique du patient au sein des régions frangaises. Santé
publique. 2007; 19: 303-12.
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juridiques, qui peuvent étre insuffisamment pris en compte par les acteurs responsables de
leur mise en ceuvre. L’objectif de ce travail de recherche est d’identifier et d'analyser
successivement ces divers enjeux émanant de ces nouvelles formes de prise en charge du

patient.

Dans un premier temps, il est important d'envisager les conséquences de I'émergence de ces
nouvelles pratiques médicales sur la notion de soin. En effet, il semble que la mise en oeuvre
de I'ETP et de la telémédecine engendre une nouvelle conception du soin (Partie 1) a la fois en
offrant de nouveaux outils de soin visant a rendre le patient davantage autonome dans sa vie
quotidienne, mais également en ayant pour ambition de soigner au dela du corps malade.
L'ETP et la télémédecine semblent en effet avoir un impact conséquent sur le mode de vie du
patient, sur ses habitudes de vie voire sur ses valeurs. Or, le patient est un individu social qui
évolue au sein d’un groupe. Il est issu d’une culture qui faconne ses pensées, ses
comportements et qui définit des normes propres aux membres de la communauté. Face a une
telle évolution dans la prise en charge du patient, il est nécessaire de s'interroger sur la
légitimité et le bien fondé de la mise en place de telles pratiques médicales®, particuliérement
au regard des principes éthiques d'autonomie et de bienfaisance®. De plus, il semble que la
mise en oeuvre de I'ETP et de la télémédecine fasse naitre a I'égard des patients en
bénéficiant, un sentiment de responsabilisation plus fort pouvant engendrer des conséquences

importantes notamment en terme de culpabilisation de I'individu malade.

Dans un second temps, il est essentiel d'envisager I'impact de I'émergence de ces nouvelles
pratiques médicales en terme d'évolution de la relation de soin (Partie 11). En effet, la mise en
oeuvre de I'ETP et la télémédecine semble favoriser le passage du traditionnel "colloque
singulier" a une prise en charge davantage collective. Ces nouvelles pratiques médicales
nécessitent couramment l'intervention de professionnels de santé de spécialités différentes
mais également de nouveaux acteurs non-professionnels de santé, tiers a la relation de soin
comme par exemple les proches du malade, le patient-expert dans le cadre de I'ETP ou les
hébergeurs de santé et les tiers technologiques dans le domaine de la télémédecine. Dans ce
contexte, la nécessité d'étudier la mise en oeuvre de ces nouvelles pratiques médicales au

regard du respect des droits du patient s'avere incontournable. On peut, en effet, 1égitimement

22 Lacroix A. Quels fondements théoriques pour I’éducation thérapeutique ? Santé publique. 2007; 19: 271-82.
2% Beauchamp T, Childress J. Principles of Biomedical Ethics. Fifth Edition. Oxford (USA): Oxford Univ. Press;
2001. Traduction frangaise : Principes d’éthique biomédicale. Paris : Ed. Les Belles Lettres ; 2007.

26



s'interroger sur I'éventuelle adaptation voire le renforcement des devoirs des professionnels de
santé a I'égard de I'individu malade, notamment au regard du respect de sa volonté, de sa vie
privée et de la confidentialité de ses données de santé. Les récentes percées dans les
technologies de I’information dans le domaine médical ont engendré des inquiétudes dans
I’opinion publique quant a la protection des renseignements personnels accumulés et transmis
par I’entremise de I’informatique. De nombreux patients craignent que ces informations soient
mal utilisées ou utilisées a d’autres fins. En réponse & ces inquiétudes, des lois®* et des
principes éthiques sont généralement édictés pour protéger 1I’information personnelle sur la
santé. Pourtant, ces textes et principes sont-ils suffisants face a I’industrie du piratage
informatique actuel ? L'analyse successive des différentes responsabilités juridiques pouvant
étre engagées dans le cadre de la mise en oeuvre de ces nouvelles pratiques médicales
apparait essentielle, plus particulierement encore dans un contexte ou aucune disposition
juridique particuliere ne tient compte réellement des spécificités propres a I'ETP et a la

télémédecine.

# Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 relative a I’informatique, aux fichiers et aux libertés modifiée par la Loi
n°2004-801 du 6 aodit 2004.
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Partie I. Une nouvelle conception du soin
engendreée par I'émergence de nouvelles

pratiques medicales
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L'apparition de nouvelles pratiques médicales comme I'ETP et la télémédecine
interroge la conception traditionnelle du soin et laisse place a de nouveaux outils de soin.
L'objectif premier de cette évolution vise a rendre le patient plus autonome dans la gestion de
sa maladie (chapitre 1). Pourtant, la mise en oeuvre de I'ETP et de la télémédecine n'est pas
sans poser de problémes éthiques. En effet, ces nouvelles pratiques médicales présentent le

risque important d'avoir des répercussions sur le projet de vie de I'individu malade (chapitre

).

Chapitre I. De nouveaux outils de soin visant a
rendre le patient plus autonome dans la gestion de sa

maladie

L'objectif d'une remise en question de la prise en charge traditionnelle est né de la volonté de
voir le patient plus autonome dans la gestion de sa maladie. Par conséquent, les professionnels
de santé, soutenus par les pouvoirs publics, ont imaginé la création de nouveaux outils de soin
permettant au patient "d'abandonner son statut de patient passif pour devenir un véritable

n25

acteur de sa santé">. Avant toute chose, il nous semble pertinent de présenter successivement

les différents outils de soin utilisés dans le cadre de la mise en oeuvre de I'ETP et de la

télemédecine (section I) et de s'interroger sur le bien-fondé de leur mise en place (section I1).

Section |. Présentation des difféerents outils de soin issus

des nouvelles pratiques medicales

L'ETP (81) et la télémédecine (811) offrent au patient de nouveaux outils de soin ayant pour

objectif d'améliorer sa prise en charge.

% Richard MS. Vers une nouvelle conception du soin. Laennec. 2005; 53 : 7-21.
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8l. Les nouveaux outils issus de I'ETP

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) offre aux professionnels de santé de nouveaux
outils favorisant une prise en charge personnalisée du malade. La réalisation d'un diagnostic
éducatif (A) s'avere nécessaire a I'adaptation des outils et supports éducatifs (B).

A. Le diagnostic éducatif

1. Définition et objectifs du diagnostic éducatif
1.1. Définition

La Haute Autorité de Santé (HAS) planifie la démarche d’ETP en quatre étapes®®. Le
diagnostic éducatif constitue la premiere phase de ce processus pédagogique visant a
considérer I'individu dans sa globalité. L'élaboration d'un programme personnalisé, la période
éducative concrétisée par le suivi de séances collectives, individuelles ou en alternance ainsi
que I'évaluation des compétences acquises par le patient au cours du programme sont les trois
étapes suivantes.

Le diagnostic éducatif est défini comme étant une démarche préalable a la phase éducative.
Le temps consacré a ce diagnostic doit permettre au professionnel de santé " d'appréhender
les différents aspects de la personnalité du patient, d'identifier ses besoins, d'évaluer ses

potentialités et de prendre en compte ses demandes "’

. En d’autres termes, 1’intégralité des
facteurs tenant a 1’individualité du patient, a son environnement, a ses ressentis ou a son vécu
face a la maladie sont autant d'éléments devant étre pris en compte par le soignant et intégrés
dans la prise en charge du patient. En réalité, le diagnostic éducatif est une période consacrée
au " recueil systéematique, détaillé et itératif d’informations relatives a la situation

n 28

bioclinique, éducative, psychologiques et sociale du patient . Cette premiére étape

constitue d’ores et deja un temps d'apprentissage a la fois pour le patient mais également pour

% Haute Autorité de Santé. Institut national pour I'éducation & la santé. Guide méthodologique. La structuration
d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques. Paris: HAS; Juin
2007.

" D'lvernois JF, Gagnayre R. Apprendre & éduquer le patient. Approche pédagogique. 3°™ ed. Paris: Maloine;
2008.

% World Health Organization. Therapeutic patient education. Continuing education programs for healthcare
providers in the field of prevention of chronic diseases. Copenhagen: WHO Regional Office for Europe; 1998.
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le soignant®®. En établissant ce diagnostic, le professionnel de santé en apprend davantage sur
le patient en tant qu’individu, sujet aux soins. Parallelement, cette étape permet au malade de
faire le bilan de sa situation en faisant état de ses connaissances ou méconnaissances. Le
professionnel de santé¢ dispose d’outils spécifiques afin de guider le patient lors de cet
entretien. Cependant, le patient doit étre dans une posture dite " réflexive " lui permettant
d’évoquer, d’analyser et de réagir librement et spontanément aux différentes dimensions
évoquées.

Initialement, le terme de " diagnostic éducatif " apparait dans les années 1990. A cette
époque, il fait référence a un modeéle de planification de promotion de la santé visant a
déterminer, par 1’¢élaboration d’un diagnostic éducatif, les différents facteurs et
comportements pouvant influencer les problémes de santé d’une population®®. Certains
auteurs se sont interrogés sur la pertinence de transférer cet exemple de santé publique a une

“démarche spécifiquement menée auprés d'un patient ">

. En effet, ’application d’un concept
adressé initialement & un public large a un cas particulier peut étre risquée en pratique. Ce
transfert souléve notamment des interrogations en termes d’organisation du temps de travail,
de rémunération des professionnels de santé, mais également en terme de faisabilité. Pourtant,
I’evidence based medicine, a montré la nécessité " d'intégrer a la fois les données actuelles de
la science, les circonstances cliniques, les préférences et le comportement du patient "*? et de
favoriser une prise en charge holistique de la personne dans le but prendre une décision
médicale rigoureuse.

Dans le cadre de ’ETP, I’individu doit étre considéré comme un " tout " indissociable qu’il
est nécessaire d’apprendre a connaitre. L’intérét n’est pas tant d’analyser distinctement
I’ensemble des caractéristiques de 1’individu mais plutdt de percevoir les interactions pouvant
exister entre tous ces éléments constitutifs. Comme avancé par Lévy, I'approche systémique®
et globale d’une situation constitue I'approche la mieux adaptée pour établir un diagnostic34.

Dans le cadre des maladies chroniques, cette étape du diagnostic éducatif apparait

% Malaval MT, Giraudet le Quintrec JS, Kahan A et al. Opinions de patients et de professionnels de santé sur un
entretien a visée éducative (diagnostic éducatif) pour des patients atteints de polyarthrite rhumatoide. Education
du patient & Enjeux de santé. 2006 ; 24:2-13.

% Green LW, Kreuter M. Health Program Planning: an Educational and Ecological Approach, 4" Ed. New York:
Mc Graw-Hill Higher Education; 2005.

% Sandrin-Berthon B. Diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé? Médecine des maladies métaboliques.
2010; 4:38-43.

%2 Haynes B et al. Evidence based medicine. BMJ. 2002; 7: 36-8.

% Encyclopedia  Universalis. "Systémisme". [Consult¢ le 06 mai 2014] Disponible sur
http://www.universalis.fr/encyclopedie/systemisme/

# Lévy L. Comment faire un diagnostic de situation. L'approche systémique en médecine générale. La revue du
praticien .Médecine générale. 2004; 18: 1482-6.

31



indispensable pour répondre aux finalités de personnalisation de la prise en charge et de la
détermination d’objectifs individuels a chaque patient.

Pour cela, le diagnostic éducatif ne doit jamais étre figé ou définitif. Il doit étre actualisé
régulierement tout au long de I'ETP en fonction de I'évolution de I'état de santé du patient, de
ses connaissances, de son mode de vie ou " dés la survenue d'un élément nouveau dans sa
prise en charge "*. Par conséquent, une unique consultation ne saurait étre suffisante pour
I'élaboration d'un diagnostic éducatif. Bien que cette étape soit un moment privilégié
d’échange de confidences entre soigné et soignant, ce dernier doit toujours garder a l'esprit
que le patient reste maitre de la situation dans tous les cas. En pratique, cette situation peut
mettre le professionnel de santé dans une situation délicate. La personne malade conserve le
libre choix de divulguer ou non, tout de suite ou plus tard, I’ensemble ou seulement une partie
de ces informations. Il conserve également le droit de ne jamais confier certains aspects de sa
vie privée s’il le souhaite. Dans 1'hypotheése ou le professionnel de santé ne dispose pas de
I’ensemble des données lui permettant de proposer un programme personnalisé et adapté a la
situation réelle du patient, il pourrait proposer des outils inadéquats ; le risque étant un échec

avére dans la prise en charge.

1.2. Objectifs visés par le diagnostic éducatif

Selon la HAS, le diagnostic éducatif a plusieurs finalités®®. Tout d’abord, il doit permettre aux
professionnels de santé " d'accéder, par un dialogue structuré, aux connaissances, aux
représentations, aux logiques explicatives et au ressenti du patient ". 1l doit également leur
permettre de " reconnaitre la maniere de réagir du patient face a sa situation et
d’appréhender les diverses étapes de l'évolution psychologique du patient *'. 1l vise aussi a
analyser " le r6le protecteur ou non des facteurs socio-environnementaux " de l'individu
malade. Les soignants doivent " chercher a connaitre ce que le patient comprend de sa
situation de santé et ce qu'il attend ". Enfin, le diagnostic éducatif vise a ™ favoriser
I'implication du patient et a soutenir sa motivation, en recherchant avec lui, les modalités de
gestion de sa maladie les plus adaptées a sa situation ".

D'une maniere générale, la finalité du diagnostic éducatif est d'identifier I'ensemble des

attentes souhaitées par I’individu et des besoins évalués par les professionnels du patient.

% Haute Autorité de Santé. Institut national pour I'éducation & la santé. Guide méthodologique. La structuration
d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques. Paris: HAS; Juin
2007.

% ibid.
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L'identification de ces facteurs doit permettre au patient de déterminer, avec le professionnel
de santé, un programme éducatif personnalisé et propre a la situation du patient. Ce
programme fait état des informations recueillies lors du diagnostic éducatif mais également
des compétences personnelles que le patient doit atteindre a 1’issue de I’ETP. Grace au
diagnostic éducatif, le professionnel de santé pourra egalement détecter la nécessité de mettre
en place ou non une ETP et les modalités de déroulement du programme éducatif, en
mesurant les chances de réussite et les risques d'échec d’une prise en charge par ETP.

Parall¢lement, le diagnostic éducatif a également pour objectif d’évaluer les composantes
pédagogiques, psychosociales et cliniques du patient. Dés lors, le soignant peut envisager des

mesures adaptées face aux situations de vulnérabilité psychologique et sociale d'un individu.

2. La réalisation du diagnostic éducatif

2.1. Les outils et supports utilisés

La réalisation pratique d'un diagnostic éducatif peut sembler complexe s'il I'on tient compte
de tous les objectifs auquel il doit répondre. Certains auteurs ont proposé des référentiels
visant & accompagner les professionnels de santé dans I'établissement de ce diagnostic
éducatif ¥*® . Certaines méthodes proposées ne tenaient pas compte de I’intégralité des
facteurs inhérents au patient pouvant jouer un role dans 1’apparition ou 1’évolution de la
maladie. D'autres procédés excluaient les aspects sociaux, psychologiques ou
environnementaux de l'individu. Prenant compte de ces difficultés, d'lvernois et Gagnayre ont
proposé dans les années 1990, une trame d'élaboration du diagnostic éducatif basée sur cing
dimensions®.

La premiere dimension concerne l'aspect clinique de la maladie. Prise indépendamment de
toute autre conception, l'approche strictement biomédicale est vivement critiquée. Elle
s'inscrit en totale opposition avec la finalit¢ de I'ETP en ne s’attachant qu’a la maladie et a
I’organe malade. A contrario, 'ETP revendique une approche biopsychosociale de la prise en
charge visant a consacrer une place primordiale au patient en tant qu'individu. Dans le cadre

du diagnostic éducatif, l'aspect clinique doit étre pris en considération mais doit

" Green LW. What is quality in patient education and how do we assess it? Sringer Ser Health care soc.1980;
4:137-56.

® Godin G. L'éducation pour la santé: les fondements psychosociaux de la définition des messages éducatifs.
Scie Soc Santé. 1991; 9:67-94.

% D'lvernois JF, Gagnayre R. Apprendre & éduquer le patient. Paris: Vigot; 1995.
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nécessairement étre complété par d'autres dimensions estimées moins scientifiques. Cette
premiere conception vise a questionner le patient particulierement sur l'origine, I'anciennete,
I'évolution, la sévérité de la maladie mais également sur la fréquence et les motifs des
précédentes hospitalisations.

La deuxiéme dimension a prendre en considération cherche a déterminer 1’ensemble des
facteurs socioprofessionnels pouvant entrer en interaction avec la maladie. La profession, les
loisirs, I'nygiéne de vie ou encore I'environnement social et familial du patient doivent étre
connus par le professionnel de santé. Deés lors, le soignant peut analyser une partie de la
situation privée du patient en repérant les phénomenes d’isolement ou d’exclusion sociale.

La troisieme dimension dite "cognitive" vise a évaluer les connaissances du patient sur sa
maladie et ses traitements. En pratique, ces savoirs sont "souvent issus de I'expérience du
patient ou de ce que d'autres lui ont enseigné"“. Ils doivent nécessairement étre intégrés dans
le diagnostic éducatif. A ce moment, le professionnel de santé peut évaluer les connaissances
du patient ou les idées qu'il peut avoir sur tel ou tel aspect de la maladie et repérer les lacunes.
Le patient peut également exprimer son ressenti face aux répercussions de la maladie sur son
quotidien ou sur celui de ses proches, son sentiment face a I'efficacité ou l'inefficacité des
traitements prescrits et exprimer son souhait d'étre pris en charge par une ETP.

La dimension psychoaffective reste sans doute la plus délicate a évaluer. Elle doit permettre
au professionnel de santé d'apprécier I'état psychologique du patient face a la maladie. Pour
mesurer cette dimension, certains auteurs ont assimilé le processus d'acceptation de la maladie
au processus de deuil aprés un diagnostic de maladie terminale proposé par Elisabeth Kibler-
Ross*'. Par définition, le deuil est "I’ensemble des réactions physiques, psychologiques,
affectives et comportementales consécutives & une perte significative "*2. Dans le cadre de la
maladie chronique, la perte d'une bonne santé constitue cette perte significative. L’objectif
recherché par le soignant est de déterminer si le patient se situe dans la phase de choc initial,
de déni, de révolte, de marchandage, de dépression ou d'acception de la maladie®®. Cette
détermination doit permettre au soignant de pronostiquer I'évolution de la situation et de
repérer d'ores et déja les difficultés pouvant faire obstacle & la réussite du programme d'ETP*.

Enfin, le projet de vie du patient occupe une place centrale dans la réalisation du diagnostic

“ Massol J, Lejonc JL, Mottier D, Queneau P. Thérapeutique de la personne &gée. Paris: Maloine; 1998.

I Kiibler-Ross E. On death and dying. New York: Macmillan; 1969.

“2 Philippin Y. Deuil normal, deuil pathologique et prévention en milieu clinique. Revue internationale des soins
palliatifs. 2006 ; 21:163-6.

* Kiibler-Ross E. op.cit.

* World Health Organization. Therapeutic patient education. Continuing education programs for healthcare
providers in the field of prevention of chronic diseases. Copenhagen: WHO Regional Office for Europe; 1998.
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éducatif. Le patient peut s'exprimer sur I'existence ou I'absence d'un projet de vie a long terme
et sur son ressenti face a la possibilité de le realiser. Dans certains cas, le projet de vie du
patient apparaitra irréalisable. Cette prise de conscience par le patient peut constituer un
obstacle a la réussite de ’ETP. Dans d'autres cas, le soignant peut et doit s‘appuyer sur ce
projet pour renforcer la motivation du patient.

Méme si certaines enquétes ont montré I'intérét de réaliser un diagnostic educatif en se basant
sur un guide d'entretien ou sur un questionnaire préétabli*“°, la personnalisation des outils de
ce diagnostic reste essentielle. Comme pour la phase éducative, les outils utilisés pour le
diagnostic éducatif doivent étre adaptés au patient. Plusieurs éléments tels que la maladie
concernée, I'age, la maturité, la capacité du patient a consentir doivent étre pris en compte
dans le choix des outils de diagnostic. Des outils plus ludiques comme des jeux ou des dessins

peuvent étre utilisés pour les enfants.

2.2. La phase d'élaboration du diagnostic éducatif

Le diagnostic se définit comme "la partie de I'acte médical visant a déterminer la nature de
la maladie observée. Il est indispensable a I'établissement du pronostic et de la

thérapeutique "’

. Par définition, 1’acte médical visé ne peut étre réalis¢ que par un médecin
diplomé. Concernant I'élaboration du diagnostic éducatif, la HAS établit un principe original
selon lequel ce diagnostic peut étre élaboré " par un professionnel de santé et au mieux est le
fruit d'une collaboration et d'un travail d'équipe multi- professionnelle **%. La qualité du
professionnel de santé concerné n’est aucunement précisée. Ainsi, n’importe quel soignant
formé a I’élaboration d’un diagnostic éducatif peut le réaliser sans qu’on puisse le lui
reprocher. D’ailleurs, il n'est pas rare que dans un contexte favorable aux coopérations entre
professionnels de santé*®, la réalisation du diagnostic éducatif soit déléguée au corps
infirmier. L’élaboration d'un diagnostic requiert " simultanément une connaissance et une

action du praticien, accomplissant deux actes de discernement et de décision "*°. Cette

“® Bernady A, Pignéde P, Azais A, Barokas T, Etchamendy E, Marchina L et al. Poster 35: Diagnostic éducatif:
analyse des "points forts" et des "points d'efforts" des patients du réseau R3VPBL. Rev Mal Respir. 2008;
25:647.

“® Little P, Everitt H, Williamson |, Warner G, Moore M, Gould C, et al. Preferences of patients for patient
centred approach to consultation in primary care: observational study. BMJ. 2001; 322:1-7.

“ Encyclopadia Universalis. " Diagnostic”. [ Consulté le 06 mai 2014 ] Disponible sur
http://www.universalis.fr/encyclopedie/diagnostic/

*® Haute Autorité de Santé. Institut national pour I'éducation & la santé. op.cit.

** Loi n® 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, & la santé et aux
territoires.

% |_acroix A. Controverse sur le diagnostic éducatif. Médecine des maladies Métaboliques. 2010; 4:44-6.
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conception place le professionnel de santé dans un réle d'expert, compétent pour analyser et
prescrire un traitement opportun dans une situation donnée. A contrario, le patient a lui un
role plutot passif. Cette conception entre la personne savante (le professionnel de santé) et la
personne non savante (le patient) ne correspond pas a la philosophie de I'ETP et a la finalité
du diagnostic éducatif pronant I'établissement d'un partenariat entre soignant et soigné. Ainsi,
certains auteurs préférent parler de " bilan éducatif partage " plutdt que de diagnostic

éducatif’.

B. Les outils et supports éducatifs

1. L'élaboration d'un programme éducatif personnalisé

A la suite de I'élaboration du diagnostic éducatif, le professionnel de santé et le patient
doivent étre en mesure de formuler ensemble, les compétences que le patient doit acquérir a la
fin du programme d'ETP®2. La détermination de ces objectifs éducatifs personnels doit se faire
principalement au regard du projet de vie du patient en intégrant I'ensemble de ses
caractéristiques cliniques, environnementales, sociales et psychologiques. Les compétences a
acquérir sont individuelles et propres a chaque patient. Toutes ces compétences doivent étre
négociees avec le patient avant la planification du programme d'ETP. Le patient doit étre
informé des objectifs & atteindre et doit y consentir de maniére libre et éclairée®®. Lorsque le
professionnel de santé qui a réalisé le diagnostic éducatif differe de celui qui met en oeuvre
I'ETP, ce dernier doit étre clairement informé sur les conclusions et les différents objectifs
négociés. Le programme personnalisé d'ETP élabore des priorités d'apprentissage du patient
pouvant étre l'acquisition des compétences d’auto-soins et des compétences d'adaptation.
L'acquisition de certaines compétences peut apparaitre essentielle pour garantir la sécurité de

certains patients™*.

> Mosnier-Pudar H. Réflexions autour du diagnostic éducatif. Médecine des maladies Métaboliques. 2013;
7:465-69.

°2 Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser? Paris: HAS;
Juin 2007.

> Art. L.1111-4 CSP

> Editorial. L'éducation des patients: un traitement orphelin en voie d'adoption! Idées recues - Etat des lieux.
Rev Rhum Ed Fr. 2009; 76: 1274-77.
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L'OMS définit les compétences d'auto-soins comme “des décisions que le patient prend avec
I'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé"*®. Ces compétences peuvent se
traduire par un apprentissage du patient sur la maniére de "soulager les symptdmes, de
prendre en compte les résultats d'une auto-surveillance, d'adapter les doses de médicaments,
prévenir des complications évitables ou encore de réaliser des gestes techniques"®°. Au dela
de l'intégration de nouvelles connaissances concernant la maladie et les traitements, les
compétences d'auto-soins doivent permettre au patient d'améliorer sa qualité de vie en
modifiant son mode de vie et en acquérant la compétence de faire face aux problemes
occasionnés par la maladie. L'implication de I'entourage dans la gestion quotidienne de la
maladie constitue également une compétence d'auto-soins devant étre acquise.

Parallelement, les compétences d'adaptation constituent "des compétences personnelles et
interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes de maitriser et de
diriger leur existence, et d'acquérir la capacité de vivre dans leur environnement et a
modifier celui-ci"®’. L'ensemble de ces compétences d'adaptation reléve plus largement du
domaine de compétences psychosociales. La connaissance de soi-méme, la confiance en soi,
la gestion de ses émotions, la maitrise de son stress, I'observation et I'auto-évaluation relévent
du domaine des compétences d'adaptation.

La HAS recommande aux professionnels de santé de "se référer a un programme d'ETP
structuré et existant pour élaborer un programme individuel"®®. Ce programme structuré
d'ETP, issu des sociétés savantes et des organisations professionnelles, constitue un véritable
cadre de référence pour les professionnels de santé. Ce référentiel permet d'élaborer
précisement les objectifs éducatifs a atteindre, les roles de chacun, les compétences que le
patient doit acquérir et la maniére dont il doit y parvenir. A défaut, la HAS recommande aux
soignants de prendre appui sur des exemples de compétences ou objectifs spécifiques a
chaque maladie spécifique.

Paradoxalement au principe de la personnalisation des programmes d'ETP, ce mécanisme
s'apparente a I'établissement et au suivi d'un protocole. Par définition, un protocole est
"I'expression d'un processus local et documenté concernant la prise en charge pluri-

professionnelle d'un probléme identifié par une équipe®®. En d'autres termes, le protocole est

> World Health Organization. Centre for Health Development. A glossary of termes for community health care
and services for older persons. Kobe: WHO; 2004.

*® Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser ? op.cit.

" World Health Organization. Skills for heatlh. Geneva: WHO; 2003.

*% Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser ? op.cit.

% Haute Autorité de Santé. Guide méthodologique. Principes d'élaboration d'un protocole pluri-professionnel de
soins de premier recours. Paris: HAS; Novembre 2011.
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un document écrit visant a recommander certaines pratiques professionnelles ou attitudes a
avoir face a une situation particuliére. Il est antinomique de recommander I'élaboration d'un
protocole dans le cadre de I'ETP et plus particulierement concernant I'établissement d'un
programme cense étre individualisé. Ce mécanisme s'inscrit en totale contradiction avec la
volonté de personnaliser chaque offre d'ETP en fonction des besoins et attentes du patient. En
effet, il est illusoire de penser que les patients atteints d'une méme pathologie aient un projet
de vie semblable et des priorités d'apprentissage similaires.

Une fois ce programme éducatif personnalisé élaboré, les professionnels de santé doivent
proposer des moyens adapteés a la situation du patient. Ces moyens se matérialisent par des

outils éducatifs spécifiques visant a répondre aux objectifs du patient.

2. Des outils éducatifs personnalisés dans la mise en oeuvre de I'ETP

2.1. Des séances éducatives adaptées

En fonction des objectifs définis, de la situation personnelle du patient et de ses préférences,
les professionnels de santé proposent au patient des séances éducatives sous différentes
formes. 1ls peuvent proposer des séances individuelles, collectives ou en alternance.

La séance individuelle d'ETP s'apparente a une rencontre traditionnelle entre le patient et un
professionnel de santé. Elle se "caractérise par un face a face avec un seul patient, et
éventuellement son entourage. Le thése de la séance et les objectifs éducatifs sont en relation

avec le projet du patient et les compétences a acquérir"®

. En principe, chaque seance
individuelle a une durée d'environ trente a quarante-cing minutes. Le choix d'opter pour un
suivi individuel peut étre pris d'emblée dés I'élaboration du diagnostic éducatif. Si ce
diagnostic met en avant une dépendance physique, sensorielle ou cognitive ou encore des
difficultés relationnelles, le soignant, en partenariat avec le patient, peut justifier d'une prise
en charge particuliere. Cependant, le soignant et le patient conservent la possibilité d'opter
pour un suivi individuel a tout moment au cours du programme. Si le professionnel de santé
estime ce suivi individuel nécessaire ou davantage favorable a la réussite du programme
d'ETP ou encore si le patient en fait la demande, il est tout a fait possible de modifier les

séances collectives initialement prévues. En principe, la séance individuelle s'établit en trois

% Haute Autorit¢é de Santé et Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé. Guide
méthodologique. Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies
chroniques. Paris: HAS & INPES; Juin 2007.
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temps. La premiere étape consiste a preparer le patient avant la séance éducative en le
conditionnant favorablement a un futur travail pédagogique. La deuxiéme étape est la
conduite de la séance. Enfin, un temps d'analyse apres chaque séance individuelle doit
permettre au patient et au professionnel de préparer correctement les séances suivantes. Le
maintien d'une relation binaire dans le cadre d'une ETP peut présenter plusieurs intéréts®.
D'une part, les séances individuelles peuvent favoriser I'accessibilité aux séances. Puisqu'il est
le seul concerné, le patient n'a pas l'obligation de s'adapter aux contraintes liées aux autres
patients. Il est seul a déterminer, avec le soignant, I'horaire et le lieu de la séance. D'autre part,
ce suivi individuel permet dans certains cas, une meilleure adaptation a la réalité de vie du
patient. Face a un patient, le professionnel de santé s'intéresse plus facilement au cas singulier
de l'individu malade en se focalisant uniquement sur les facteurs inhérents a ce malade en
particulier.

La séance collective est une séance regroupant une communauté de patients atteints de la
méme maladie et présentant des objectifs éducatifs similaires. Ces seéances collectives
représentent une nouveauté dans la prise en charge des maladies chroniques. La séance
collective se caractérise “"par la présence simultanée de plusieurs patients au méme
moment"®2. Toutefois, le théme de la séance reste toujours en relation avec les projets et les
compétences des patients. Le groupe se constitue au minimum de trois personnes et au
maximum de dix adultes. Ces séances durent environ quarante-cing minutes. La convivialité
de ces seéances en groupe peut permette aux patients de rompre avec l'isolement quotidien.
Elles sont basées sur le partage d'expérience et la transmission de savoirs expérientiels entre
les malades. Selon la HAS, ces séances collectives completent [l'intervention des
professionnels de santé notamment sur un domaine qu'ils ignorent : le vécu de la maladie®.
Bien au dela, les patients ont la possibilité de débattre ensemble sur leurs savoirs concernant
la maladie et les traitements, les préoccupations quotidiennes relatives a I'hygiene de vie et les
difficultés rencontrées. Ce moment d'échange privilégié peut les aider a reformuler ensemble
des conseils ou des messages transmis par les professionnels de santé afin de s'assurer de leur
bonne compréhension. Bien que ces séances présentent des intéréts incontestables en pratique,
certains patients peuvent se sentir mal a l'aise en collectivité. Elles peuvent également étre

sources de difficultés notamment quant au respect de la vie privée des patients®.

®1 Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser? op.cit.
%2 Haute Autorité de Santé et Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé. op.cit.
% Haute Autorité de Santé. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser? op.cit.
64 H

Art. 9 C. civ
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2.2. Des outils éducatifs créatifs

Les professionnels de santé ont pour mission de proposer au patient des outils éducatifs
adaptés a sa situation. Pour ce faire, plusieurs éléments sont a prendre en considération. La
nécessité de personnaliser les outils éducatifs en fonction de la maladie, de I'age, de la
maturité ou encore de la capacité de compréhension du patient est essentielle a la réussite d'un
programme d'ETP. Sans énumérer de maniere exhaustive I'ensemble des outils éducatifs
proposés, il est intéressant d'en envisager quelques uns afin de comprendre comment les
professionnels de santé imaginent, créent et utilisent de nouveaux moyens originaux pour
soigner leurs patients dans le cadre de I'ETP.

Dans l'allergie alimentaire de I'enfant, les outils utilisés sont ajustés en fonction de I'age et des
différents objectifs ciblés par le patient et sa famille®™. Pour la réalisation de I'ETP, les
professionnels de santé utilisent des outils classiques et traditionnellement utilisés pour
Iinformation médicale tels que des schémas illustratifs, des photos d'emballage avec des
étiquettes plastifiées, des diaporamas ou des bronches en caoutchouc®®. Ces supports visent &
approfondir avec eux leurs connaissances sur la maladie et les traitements. Parallelement, les
soignants favorisent également et surtout une conduite active des enfants en utilisant des
outils ludiques innovants. Ces nouveaux moyens permettent aux soignants de conseiller les
enfants sur un mode et une hygiéne de vie recommandés. Ainsi, les enfants allergiques sont
amenés a "constituer des menus de restauration spécifique a leurs allergies ou a reconnaitre
parmi des récipients différents fruits & coque " par exemple®’.

Dans le domaine des maladies cardiaques, les principaux objectifs des patients sont tres
souvent la modification des habitudes alimentaires du patient, la réintégration d'une activité
physique dans leur quotidien et la gestion du stress. En pratique, il semble que certains
malades ne font pas le lien entre I'activité physique et leur pathologie cardiaque et ne
comprennent pas l'intérét de suivre ces conseils. Pour répondre a cette difficulté, une étude a
montré I'importance d'utiliser des outils éducatifs permettant dans un premier temps une
remise en question des représentations du patient. Le premier moyen utilisé est la mise en

place d’une table ronde autour de laquelle les patients évoquent leurs expériences avec la

% Castelain-Hacquet C, Anton M, Bocquel N, Cordebar V, Davis V, Hoppé A et al. Education thérapeutique en
allergie alimentaire: les outils éducatifs. Rev Fr Allergol. 2011; 51:664-8.

% Sabouraud-Leclerc D, Frére S, Anton M, Bocquel N, Castelain C, Cordebar V et al. Comment faire de I'ETP
en individuel : I'exemple de I'asthme et de l'allergie alimentaire chez I'enfant. Rev Fr Allergol. 2013 ; 53 : 326-
30.

*"ibid.
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maladie en les confrontant & celles des autres®®. L'objectif recherché est que le patient se sente
déstabilisé face a I'argumentation de ses pairs et qu'il reconsidere ses convictions sur tel ou tel
comportement face a la maladie.

Par la suite, un jeu de role est mis en place autour du test d'effort : le patient et le soignant
inversent leur position pendant un certain temps. Dans ce contexte, "le soignant prend le réle
du patient, s'équipe d'un ECG, d'un tensiométre et s'installe sur un ergocycle"®. Le patient
s'interpréte thérapeute en controlant la tension artérielle, les variables de la fréquence
cardiague ou encore la fréquence du pédalage. En étant mis dans une position active et
réflexive, le patient acquiert des savoirs issus d'une expérience vecue. Le théatre est
également un outil utilisé dans le domaine des maladies cardiaques’. La mise en scéne de
certaines situations de la vie de tous les jours doit permettre au patient de développer son
contrble comportemental apres I'ETP. Cet outil favorise en réalite la pérennisation des
recommandations faites lors des séances dans la vie quotidienne des patients. Enfin, une

“formation & |'auto-réadaptation physique-relaxation"’

réalisée par un kinésithérapeute peut
étre également utilisée dans le cadre de I'ETP.

Alessandra Pellecchia et Rémi Gagnayre envisagent I'art comme un outil éducatif valorisant
la mise en oeuvre de I'ETP'. Les auteurs associent & l'art-thérapie, la possibilité pour le
patient de se découvrir, de se "reconnaitre et de se re-projeter” suite a I'annonce de la
maladie. L'opportunité d'exprimer différemment son ressenti face au vécu de la maladie et a la
perte de sa bonne santé peut étre un moyen pour les professionnels de santé, de soutenir
I'accompagnement du patient dans le processus d'acception de la maladie.

La variété d'outils éducatifs est infinie. L'adaptation et la personnalisation des outils éducatifs
proposés sont les principales conditions incontournables dans la mise en oeuvre et la réussite

d'un programme I'ETP.

3. L'évaluation du programme d'ETP

L'évaluation constitue la derniére étape de la démarche éducative. Cette phase finale

"s'attache a mettre en valeur les diverses transformations intervenues chez le patient et son

% Bulvestre M, Passavant E, Ghannem M. Comprendre le réentrainement & I'effort en réadaptation cardiaque:
ggne éducation attrayante pour le patient comme pour les thérapeutes. Sci Sports. 2013; 28 : 309-17.

ibid.
% ibid.
™ Jourdain P, Juilliére Y, Boireau A, Bellorini M, Desnos M, Dagorn J, Funck F. Education thérapeutique des
patients insuffisants cardiaques en France. Presse Med. 2009; 38: 1797-1804.
2 pellecchia A, Gagnayre R. Art et maladie: Perspectives pour I'éducation thérapeutique. Education du patient &
Enjeux de santé. 2004; 22: 79-84.

41



entourage, en terme d'acquisition de compétences d'auto-soins, d'acquisition ou de
mobilisation de compétences d'adaptation, du vécu de la maladie chronique au quotidien,
d'autodétermination et de capacité d'agir"’. Cette évaluation est nécessairement individuelle.
Elle doit permettre aux professionnels de santé de proposer au patient éduqué soit une offre
d'ETP de suivi régulier visant a consolider les compétences acquises, soit une offre d'ETP de
suivi approfondi visant a reprendre les différents points non-acquis. Une évaluation est
obligatoirement proposée a la fin de chaque programme d'ETP. Elle peut également étre faite
a tout moment au cours de la phase éducative’.

Par définition, la notion d'évaluation renvoie a "déterminer la valeur de quelque chose ou de
quelqu'un"™. Dans le cadre de I'ETP, cette conception est inimaginable puisqu'en principe
I'évaluation individuelle n'a pas pour finalité de "porter un jugement externe sur le patient"’.
Pourtant, en comparant les connaissances du patient lors du diagnostic éducatif a celles qu'il a
ou non acquis lors des séances d'ETP, cette étape s'apparente dangereusement a une
évaluation purement scolaire, classant les patients en deux catégories : "les bons" et "les

mauvais".

811. Les nouveaux outils issus de la télémédecine

Le décret du 19 octobre 20107’ apporte des précisions quant aux actes de la télémédecine
pouvant mettre en relation soit un patient et un/des professionnel(s) de santé (A), soit

plusieurs professionnel(s) de santé entre eux (B).

" HAS et INPES. op.cit.

™ HAS. Education thérapeutique du patient: Comment la proposer et la réaliser? op.cit.
"> Définition Larousse.

"® HAS et INPES. op.cit.

" Décret n°2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif & la télémédecine.
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A. Les outils de télémédecine mettant en relation un patient et un/des

professionnel(s) de santé

1. La téléconsultation et la régulation médicale

1.1. Définitions

La consultation médicale doit permettre a un médecin d'examiner un individu malade. La
consultation doit lui permettre d'émettre un avis clinique sur I'état de santé du patient en
établissant un diagnostic précis au vu de ces constatations. Pendant longtemps, la consultation
ne pouvait étre réalisée qu'en présence simultanée des deux acteurs de la relation de soin : le
médecin et le patient. En pratique, soit le patient se rendait sur le lieu de travail du médecin
pour pouvoir étre ausculté (hépital, clinique ou cabinet libéral), soit le médecin se déplacait
directement aupres du malade, a son domicile par exemple, afin de I'examiner. Dans tous les
cas, un entretien physique était nécessaire pour I'élaboration du diagnostic. Ce "face a face"
constituait une condition obligée a la bonne prise en charge du malade et a toute prescription
de médicaments’®. Le toucher, la vue, l'odorat, I'ouie et méme parfois le goQt étaient mis &
contribution de la médecine pour observer, analyser et soigner le patient. A I'époque
d'Hippocrate, tous ces sens constituaient les seuls outils fiables permettant d'établir un
diagnostic de I'état de santé du malade. Afin de réaliser au mieux cet examen, les médecins
étaient parfois amener a poser "leur oreille contre la poitrine des patients, afin de distinguer
la présence d'eau (dont le bruit est censé ressembler a celui du vinaigre en ébullition) ou de
pus"”®. Dans d'autres situations, ils estimaient la gravité de la situation en observant et en
goQtant les urines ou les vomissements du malade®. Au vu de ces éléments, le médecin
justifiait, fondait ses opinions et proposait au patient les soins qui lui semblaient les mieux
adaptés. Aujourd'hui, la consécration de la médecine & distance® offre la possibilité au
médecin d’€tre consulté¢ et d'établir un diagnostic a distance via la téléconsultation ou la

régulation médicale en cas d'urgence. De la méme maniere, le médecin peut désormais

® Ancien art. R.5194 CSP

" Lecourt D. Dictionnaire de la pensée médicale. PUF, coll. "Quadrige"; 2003.

8 Hecketsweiler P. Histoire de la médecine, des maladies, des médecins, des soins et de I'éthique biomédicale.
Ed. Ellipses, 2010: p. 23.

8 | oi n°2004-810 du 13 ao(it 2004 relative & l'assurance maladie.

43



transmettre par messagerie sécurisee, et sous conditions particuliéres, "une ordonnance
comportant des prescriptions de soins ou de médicaments"®2.

La téléconsultation est définie comme un acte ayant pour "objet de permettre & un
professionnel médical de donner une consultation & distance & un patient"®. Face a une
situation critique nécessitant une réponse immédiate, la régulation medicale définie comme
"un acte médical pratiqué au téléphone par un médecin d'un centre d'appels dedié aux
urgences"®* semble plus adaptée. Bien que le décret de 2010 considére la régulation médicale
comme un acte de télémédecine & part entiére®, il nous semble judicieux de la considérer
comme une forme de téléconsultation devant étre privilégiée en situation d'urgence. La
régulation médicale vise les réponses thérapeutiques apportées par les médecins des centres
15 (SAMU), compétents pour établir un premier diagnostic afin de déclencher le plus
rapidement possible la réponse la mieux adaptée a la situation personnelle du patient. La
reconnaissance de ces nouveaux outils met fin de maniere définitive a l'interdiction d'utiliser

toute "méthode épistolaire de consultation"®® dans I'établissement d'un diagnostic.

1.2. La mise en pratique

La téléconsultation et la régulation médicale facilitent la mise en oeuvre d'une consultation
traditionnelle. Le médecin reste cependant soumis aux mémes régles déontologiques dans la
mise en pratique d'une consultation a distance. Il conserve le devoir d'agir "sous contréle de

sa conscience et dans le respect des régles professionnelles"®’.

La mise a disposition
d'équipements spécifiques et performants & la téléconsultation est essentielle®. Ces dispositifs
technologiques doivent assurer la qualité optimale de I'acte a distance.

Si la téléconsultation conserve la mise en relation traditionnelle entre un patient et un
professionnel, elle permet également a un professionnel de santé supplémentaire, non médical
(un infirmier par exemple), de participer a cette consultation. La relation devient par
conséquent tripartite entre un médecin, un patient et un autre professionnel de santé. Ce

modeéle de téléconsultation est réalisé dans des circonstances spécifiques. Il peut s'agir

% ibid.

& Art. R.6316-1 code de la santé publique

8 Giroud M. La régulation médicale en médecine d'urgence. Réanimation. 2009; 18: 737-41.

% Décret n°2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif & la télémédecine.

% CE 29 octobre 1990. n°110.332. M. Diennet.

8 Cass. Civ 1°". 28 juin 1989.

% Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins. Simon P, Acker D. La place de la télémédecine
dans l'organisation des soins. Paris: DHOS; Novembre 2008.
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notamment d'une consultation a distance en psychiatrie ou en gérontologie, ou la présence
d'une tierce personne peut s'avérer nécessaire dans la réalisation de la consultation. Dans ce
cas, le role du professionnel de santé non-médical est d'assister le médecin dans 1’élaboration
du diagnostic. Il peut lui apporter son concours dans la réalisation de I'examen clinique du
patient, dans la manipulation d'un dispositif technologique complexe ou méme dans
I'expression des ressentis du patient. Par exemple, "l'infirmier peut montrer au médecin avec
I'aide d'une caméra mobile certaines caractéristiques physiques (cutanées) du patient,
notamment un abord vasculaire pour un dialysé ou certaines lésions ou plaies chroniques
dans le cadre d'une téléconsultation de dermatologie ou d'angiologie"®.

En France, la mise en pratique de la téléconsultation la plus ancienne et la plus importante est
celle de "l'aide en mer" issue de I'expérience pilote de la région Midi-Pyrénées. Sous
I'impulsion de Louis Lareng, la pratique de la téléconsultation s'est concrétisée a partir de
1996 par la création d'un centre de consultation médicale maritime (CCMM) assurant
24H/24H "un service de consultations et d'assistance télémédicales pour tout marin ou autre
personne embarquée & bord de tout navire francais ou étranger"®’. Suite au décret de 2010%*,
d'autres expériences de téléconsultations ont pu étre mises en place et évaluées principalement
dans les domaines de "la cancérologie, de la radiologie et de la cardiologie"®*. Plus
récemment, la mise en oeuvre de téléconsultations spécifiques comme les consultations
psychiatriques & distance sont apparues®. Le développement des téléconsultations reste
marginal dans quelques domaines spécifiques de la médecine. Ces réticences peuvent en
partie s'expliquer par la crainte de "modifier substantiellement la forme des rencontres entre

n94

le patient et les professionnels, en particulier du point de vue des interactions”” mais

également de voir transformer les pratiques professionnelles classiques®.

% ibid.

% Pujos M, Lambea M, Chastrusse P, Gauthier P, Ducasse JL. Convention « consultations et assistance
télémédicales maritimes dans le cadre de l'aide médicale en mer » entre CHU de Toulouse, DAMGM, ENIM,
DHOS et ARHMIP. Urgence pratique. 2004; 62:21-22.

°1 Décret n°2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif & la télémédecine.

% Haute Autorité de Santé. Note de cadrage. Efficience de la télémédecine: état des lieux de la littérature
internationale et cadre d'évaluation. Paris: HAS; Juin 2011.
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2. La télésurveillance
2.1. Définition

La telésurveillance est définie comme un outil permettant "a un professionnel médical
d'interpréter a distance les données nécessaires au suivi médical d'un patient et, le cas
échéant, de prendre des décisions relatives a la prise en charge de ce patient.
L'enregistrement et la transmission des données peuvent étre automatises ou réalisés par le
patient lui-méme ou par un professionnel de santé"*®. Ce mécanisme est a différencier de la
téleassistance "sociale". Contrairement & la télésurveillance qui vise a suivre quotidiennement
les constantes du patient, la téléassistance "sociale” conseille les patients sur les attitudes
sécuritaires & avoir dans le cadre d'une situation de maintien & domicile®’.

La mise en place d'une télésurveillance facilite un contrble régulier de I'état de santé du
patient. Grace a ce dispositif, le médecin peut suivre I'évolution de certains indicateurs
pertinents a la bonne prise en charge du patient. La programmation des dispositifs médicaux
implantables, la liste des données a surveiller et les seuils cliniques a ne pas dépasser sont
déterminés en présence du patient et préalablement a la mise en place du systéme. Au regard
de ces définitions, l'acte de télésurveillance revét plutét une finalité préventive. Elle se
différencie en ce sens de la "téléconsultation ou de la télé-expertise qui caractérisent mieux la

démarche diagnostique et/ou thérapeutique du médecin"®,

2.2. La mise en pratique

La mise en oeuvre de la télésurveillance s'attache a des principes techniques assez complexes.
La transmission des données cliniques peut se faire de deux manieres. Elle peut se faire de
maniere automatique par un mécanisme spécifique transmettant directement les données au
médecin par voie informatique. Tel est le cas d'une prothése cardiaque ou d'un dispositif
implantable associé a un télésuivi. Dans ce cas, "le cheminement des données contenues dans
la prothése débute par une transmission automatique, courte distance, par radiofréquence,

entre le dispositif et un boitier de transmission situé non loin du dispositif (entre deux a trois

% Décret n°2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif & la télémédecine.

%7 Conseil National de I'Ordre des Médecins. Livre Blanc. Télémédecine : Les préconisations du conseil national
de 'ordre des médecins. Paris: CNOM; Janvier 20009.

% Direction de I'Hospitalisation et de I'Organisation des Soins. op.cit.
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"9 Une fois cette transition effectuée, le boitier assure

metres) au domicile du patient
I'acheminement des données vers un centre de service. Les informations envoyées sont
traitées et font lI'objet d'un rapport. Ce compte-rendu est accessible par I'équipe en charge du

suivi du patient sur un site internet sécurisé ou sur une plateforme dédiée*®

. Apres réception
et analyse de ces informations, le médecin et I'équipe soignante peuvent apprécier I'urgence
de la situation. Ils doivent en informer le patient et convenir d'un rendez-vous dans les plus
brefs délais dés lors qu'ils jugent I'entretien physique indispensable. L'atout de ce suivi a
distance "repose sur la détection précoce des éventuels dysfonctionnements du dispositif et
des troubles du rythme"'®. Le médecin peut également se voir transmettre les données du
malade de maniére indirecte par le patient lui-méme. On parle d’autosurveillance du

malade'®.

Dans ce cas, ce dernier s'engage a suivre fréguemment ses constantes et a les
estimer, les évaluer. 1l devient responsable de la transmission réguliere de ces informations au
médecin via une plateforme dédiée a I'enregistrement et a la conservation de ces données.
Dans ce cas, il nous semble qu'une formation spécifique du patient a la bonne utilisation des
outils de suivi et a I'emploi de la plateforme informatique est essentielle a la réussite du suivi
a distance.

En France, les résultats des expériences de mise en oeuvre et d'évaluation des dispositifs de
télesurveillance sont discordants. Méme si la telésurveillance présente I'avantage d'optimiser
le suivi des patients, la mise en place de ce dispositif effraye en ce sens qu'il présente le risque
de déshumaniser la relation de soin. Enfin, si certaines études ont montré les différents
intéréts de favoriser une prise en charge par télésurveillance®® %1% d'autres au contraire

viennent atténuer ces résultats en fonction des maladies et des populations visées 100107
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