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1. Introduction

A. Broncho-pneumopathie obstructive chronique (BPCO) et Bronchite

chronique

1) Epidémiologie et colt

La broncho-pneumopathie chronique obstructive est une maladie fréquente caractérisée par
une réduction permanente des débits respiratoires qui est habituellement progressive et
associée a une inflammation chronique en réponse a des particules toxiques ou des gaz
dans les voies respiratoires et le poumon’. Seule la mesure de la fonction respiratoire
permet d’en faire le diagnostic et de déterminer la sévérité de I'obstruction. L’obstruction
bronchique y est définie par un rapport VEMS/CV inférieur a 70% aprés test de réversibilité
aux bronchodilatateurs (ANNEXE 1 et 2). La définition de la bronchite est clinique. Elle est
définie comme la présence d’'une toux et/ou d’'une expectoration chroniques évoluant depuis
3 mois et ce pendant au minimum deux années conseécutives. En France sa prévalence
atteindrait 3,1 a 11,1% de la population mais reste probablement sous estimée?®*.

La BPCO est également une pathologie fréquente et sous diagnostiquée. La prévalence de
cette maladie en France atteindrait selon les études entre 3,5 et 10% des adultes de plus de
45 ans et sa fréquence ne cesserait d’'augmenter>® Une étude récente estimait la fréquence
des consultations de médecine générale concernant la BPCO a 2% des consultations des
patients de plus de 40 ans. Ce chiffre s’éléve a 3,6% chez les plus de 65 ans’. Aujourd’hui,
3,5 millions de personnes sont atteintes de BPCO en France dont 100 000 présentent des
formes sévéres nécessitant une oxygénothérapie et / ou une ventilation a domicile. Elle
touche préférentiellement les adultes de plus de 40 ans. Le tabagisme supérieur a 20
paquets années reste le principal responsable de cette maladie. Le vieillissement de la
population générale et I'exposition aux polluants domestiques ou professionnels sont
d’autres facteurs favorisants & un degré moindre® (ANNEXE 3).

L’organisation mondiale de la santé (OMS) considére actuellement cette pathologie comme
la quatriéme cause de mortalité dans le monde juste derriére les pathologies coronariennes

et neuro vasculaires (Annexe 4).

Au-dela du retentissement sur les individus, la BPCO représente un co(t trés important pour
la société : le plan BPCO 2005-2010 du Ministére de la Santé I'estimait a 3,5 milliards
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d’euros par an, soit 3,5 % de I'ensemble des dépenses de santé'. Le colt par patient est
d’autant plus élevé que le stade de la maladie est avancé. Ainsi, le colt moyen par patient
pris en charge est de I'ordre de 4000 € par an, sans parler des codts indirects liés a la baisse

de productivité des sujets encore en activité®.

2) Symptomes cliniques et retentissement sur la qualité de vie

La BPCO n’est pas toujours symptomatique sur le plan clinique, ce qui retarde souvent le
diagnostic de cette pathologie.

Quand ils sont présents, les premiers symptdmes sont d’ordre respiratoire (toux chronique et
expectoration puis dyspnée). La BPCO va étre responsable d’un déclin plus rapide de la
fonction respiratoire que par le vieillissement normal (ANNEXE 4). A un stade avancé, elle
entraine une insuffisance respiratoire chronique.

Il est cependant admis aujourd’hui que la BPCO ne peut plus étre considérée comme une
simple pathologie pulmonaire mais comme une véritable maladie générale, a point de départ
respiratoire '. Cette pathologie est couramment associée a des pathologies cardio-
vasculaires (arythmies cardiaques, insuffisance cardiaque, maladies cardiaques
ischémiques...), une anémie, un diabéte, un syndrome anxio-dépresssif ou une

L2 est toutefois difficile d’établir un lien direct entre BPCO et ces

ostéoporose
comorbidités du fait de nombreux facteurs confondants comme I'intoxication tabagique ou le
vieillissement. Différentes études suggérent pourtant que la BPCO aurait un réle direct avec
certaines de ces comorbidités, notamment cardiovasculaires. La principale hypothése
avancée pour expliquer cette relation serait la présence d’'une inflammation systémique
chronique liée a la BPCO. Cette inflammation serait également une des causes de la
dysfonction musculaire des patients souffrant de BPCO. L’hypoxémie, I'hypercapnie, le
deficit nutritionnel, les perturbations de I'équilibre électrolytique, le stress oxydatif et la
corticothérapie sont d’autres facteurs incriminésdans ce  dysfonctionnement
musculaire'™'>"® e recours aux soins et 'espérance de vie seraient directement corrélés
a cette perte de masse musculaire’”'®. Le muscle périphérique apparait étre un véritable
facteur pronostic de la maladie, plus sensible que la fonction respiratoire ou que l'indice de
masse corporelle. Cette perte de masse musculaire a d’autre part une relation directe avec
la dyspnée. Pour schématiser ce retentissement, Young a défini en 1976 un cercle vicieux
de la dyspnée appelé « spirale du déconditionnement » (Annexe 5). Le patient atteint de
BPCO devient dyspnéique et voulant éviter cette sensation de géne respiratoire, limite son
activité. Il devient de plus en plus sédentaire. Cette sédentarité est responsable d’'une

sarcopénie qui conduit a une diminution de la capacité aérobie de telle maniére que le

I Le Plan BPCO 2005-2010 du Ministére de la Santé. Loi n° 2004-806 du 9 aolt 2004 relative  la politique de santé
publique.
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métabolisme anaérobie devient prédominant pour un effort de faible intensité.
L’hyperlactatémie qui en découle induit une hyperventilation, elle méme responsable d’une
aggravation de la sensation de dyspnée.

Cette réduction de la force musculaire, la dyspnée qui en résulte et les comorbidités
associées expliquent aisément que la BPCO se classe troisieme des maladies affectant le
plus la qualité de vie juste derriéere la sclérose latérale amyotrophique et les douleurs
chroniques rebelles . Toutes les composantes de la qualit¢ de vie (fonctionnelle,
relationnelle et psychologique) sont touchées. La qualité de vie est altérée t6t dans la

maladie et n’est pas liée a la sévérité de la pathologie respiratoire'®?°

3) Traitements
Les recommandations pour la prise en charge des patients atteints de BPCO ont récemment
été réactualisées en 2014 par la Haute Autorité de Santé (HAS)'?> (ANNEXE 6) et par the
Global initiative for chronic Obstructive Lung Disease (GOLD)'.
Par définition, une maladie chronique entraine un traitement au long cours. La BPCO ne
déroge pas a cette regle, il n’existe pas de traitement curatif dans cette pathologie. L’objectif
du traitement est de diminuer les symptomes et les risques d’exacerbation ou d’aggravation
de la maladie.
Quelle que soit la recommandation, l'arrét du tabagisme reste la principale mesure
susceptible de ralentir la progression de I'obstruction bronchique et de retarder I'apparition
de l'insuffisance respiratoire. La recherche et I'éviction des autres facteurs de risques
(polluants  professionnels, moisissures, usage de cannabis...) sont également
recommandées.
La vaccination antigrippale annuelle et la vaccination antipneumococcique tous les 5 ans
complétent la prise en charge dans les recommandations Francaises.
Parmi les traitements pharmacologiques, les bronchodilatateurs inhalés sont les principaux
traitements symptomatiques?’. lls appartiennent a deux classes pharmacologiques : les B2
agonistes et les anticholinergiques. lls sont divisés en deux catégories selon leurs modes
d’action : courte ou longue durée. Les corticostéroides inhalés sont moins efficaces que
dans le traitement de I'asthme. Ils n’ont pas l'autorisation de mise sur le marché (AMM) dans
la BPCO s’ils sont pris isolément. Associés a un bronchodilatateur, ils sont indiqués a partir
du stade Il dans les recommandations HAS ou en cas de patient a risque élevé (patients du

groupe C et D) dans les recommandations GOLD 2014. Ce risque est calculé a partir :

- du stade de sévérité de la BPCO,
- du nombre d’exacerbations annuelles

- du résultat au score CAT ou du mMRC.
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Selon les résultats de ces scores, le patient est classé selon le retentissement que provoque

la BPCO sur sa santé dans une des 4 catégories (figure 1).

Patients du groupe A : faible risque, peu de symptémes
GOLD1 ou GOLD2

Moins de 2 exacerbations pendant 'année précédente, aucune
hospitalisation pour exacerbation

Score CAT <10 ou a défaut mMRC <2

Patients du groupe B : faible risque, beaucoup de symptomes
GOLD 1 ou GOLD2

Moins de 2 exacerbations pendant 'année précédente, aucune
hospitalisation pour exacerbation

Score CAT >10 ou mMRC >2

B

Risk
GOLD Classification of Airflow Limitation
N
Risk
Exacerbation History

Patients du groupe C : haut risque, peu de symptomes

GOLD3 ou GOLD4

mMRC 0-1 mMRC =2 Au moins 2 exacerbations pendant I'année précédente ou une
CAT <10 CAT =10 hospitalisation pour exacerbation

Score CAT <10 ou mMRC <2

R I

Symptoms
(mMMRC or CAT score) Patients du groupe D : haut risque, beaucoup de symptdomes
GOLD3 ou GOLD4
Au moins 2 exacerbations pendant I'année précédente ou une

hospitalisation pour exacerbation
Score CAT >10 ou mMRC >2

Figure 1 : Estimation de I'impact de la BPCO en fonction des symptémes, de la
classification spirométrique et du nombre d’exacerbations. D’aprés les
recommandations GOLD 2014.

Aucune de ces thérapeutiques n’a d’efficacité dans le déclin de la fonction respiratoire de
repos ni de la perte d’autonomie.
Parmi les thérapeutiques non pharmacologiques, la réhabilitation respiratoire a montré son

efficacité, notamment en terme d’amélioration de la qualité de vie.

4) La réhabilitation respiratoire
L’'OMS définit depuis 1974", la réhabilitation respiratoire comme «/’ensemble des activités
assurant aux patients les conditions physiques, mentales et sociales optimales pour occuper
par leurs moyens propres une place aussi normale que possible dans la
société ».L’Americian Thoracic Society et 'European Respiratory Society ont proposé en
2013 une nouvelle définition commune. Il s’agit : « d’une intervention globale individualisée,
fondée sur une évaluation approfondie des patients traités par une médication adaptée
incluant mais ne se limitant pas a : 'entrainement a l'exercice, I'éducation et 'autogestion
afin d’entrainer des changements comportementaux pour améliorer [l'état physique et

psychique et promouvoir 'adhésion a des comportements sains au long cours. »?2. Quel que

il Health topics Rehabilitation [archive] sur www.who.int, relu le 25 septembre 2013
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soit l'auteur, ces définitions permettent de souligner I'impact souhaité de la réhabilitation
respiratoire sur la qualité de vie des patients.
Le programme de soins proposé dans le cadre de cette prise en charge comprend plusieurs

composantes'??"

- le réentrainement a I'effort avec notamment renforcement musculaire

- I'éducation thérapeutique

- le sevrage tabagique

- le suivi nutritionnel

- la prise en charge sociale
La réhabilitation respiratoire a prouvé des effets bénéfiques (Niveau preuve A) non
seulement sur la fonction musculaire, mais également sur la sensation de dyspnée et la
qualité de vie des patients'>?"?*2?* Son objectif est d’enrayer la spirale du déconditionnement
précédemment décrite en tentant d’améliorer la tolérance a l'effort par des activités
physiques d’intensité progressive®,?® (ANNEXE 6).
Comme pour les thérapeutiques médicamenteuses, aucune modification significative sur les
parameétres spirométriques n’a été démontrée®. Sur le long terme, elle permet également
une réduction des colts liés aux pathologies respiratoires en réduisant notamment le
nombre d’hospitalisations et de passages aux urgences”.
Conformément aux recommandations internationales, la réhabilitation respiratoire fait partie
intégrante de la prise en charge des patients souffrant de BPCO"'2. Elle y est recommandée
pour les stades B, C et D de la classification GOLD c’est a dire pour les patients
symptomatiques ou a risque malgré une prise en charge optimale de leur maladie (sevrage
tabagique, traitements bronchodilatateurs, vaccinations). En France, la HAS a réactualisé en
2014 les indications de la réhabilitation respiratoire. Elle est indiquée chez tous les patients
BPCO dés le stade 2 de la classification GOLD ayant une incapacité respiratoire (dyspnée)
et un handicap d'origine respiratoire (réduction des activités professionnelles ou sociales
altérant la qualité de vie). Dans les deux cas, elle doit se faire en I'absence de contre-
indication chez des patients en état stable ou au décours d’une exacerbation.
La réhabilitation respiratoire peut avoir lieu ;

- al'hépital (en hospitalisation compléte, en hdpital de jour ou en soins externes)

- dans une structure de proximité (cabinet médical et/ou de kinésithérapie)

- au domicile du patient.
Elle est efficace quel que soit le lieu'?. Il est conseillé de choisir le lieu de la mise en place
de la réhabilitation respiratoire en fonction de I'évaluation initiale du patient, de sa motivation
et des possibilités locales %%, En théorie, la prise en charge hospitaliére devrait étre ainsi

réservée aux patients les plus sévéres ou isolés.
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Malgré une population cible assez large, seulement une minorité de patients bénéficient
d’'une telle prise en charge. Les raisons de cette insuffisance sont difficiles a expliquer. Le
manque de programmes ou de réseaux adaptés, les délais d’attente dissuasifs ou la
méconnaissance des recommandations par les professionnels de santé font partie des
raisons évoquées par certains auteurs pour expliquer cette carence®. D’autres auteurs
mettent en avant le manque d’adhésion de certains patients. Les difficultés liées au transport
et le manque de bénéfice supposé de tels programmes expliquent en partie la réticence de

certains patients?'3"

Compte-tenu de la progression constante de sa prévalence et de sa répercussion sanitaire
et économique, la BPCO représente un défi majeur de santé publique pour les prochaines
annees. L’amélioration de la prise en charge de la BPCO constitue ainsi un des objectifs
prioritaires qui a méme été inscrit dans la loi relative a la politique de santé publique de
2004". La Direction de la Santé a instauré en 2005 un programme d’action en faveur de la
BPCO sur 5 ans®. L’'un des objectifs prioritaires de ce plan est de diminuer la mortalité
évitable et les hospitalisations, de réduire le handicap respiratoire et d’améliorer la qualité de
vie et l'insertion socioprofessionnelle des malades. Pour permettre d’arriver a ces objectifs,

les auteurs de ce rapport proposent un diagnostic précoce et une prise en charge adaptée.

Cette prise en charge et son suivi s’inscrivent notamment dans une démarche d’éducation

thérapeutique.

lii Ministére des Affaires sociales, de la Santé et du Droit des femmes. Loi n° 2004-806 du 9 aotit 2004 relative a la
politique de santé publique. JO n°185 du 11 aofit 2004.
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B. L’éducation thérapeutique du patient (ETP)

1) Définitions et organisation:

Le développement de I'éducation thérapeutique s’est imposé devant la montée en puissance
du nombre de patients atteints de maladies chroniques. Elle est en effet reconnue comme un
élément indispensable de la prise en charge de nombreuses maladies chroniques pour
lesquelles elle a prouvé son efficacité en terme de réduction de codt, réduction de recours
aux soins et aux hospitalisations et en terme d’amélioration de qualité de vie. Cette efficacité
explique la place importante qu’'occupe 'ETP dans le Plan pour 'amélioration de la qualité
de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007-2011.%.

Selon 'OMS, dont la définition a été reprise par la HAS et 'INPES*, 'ETP « vise & aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec leur maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de la
prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et informés, des soins, de
l'organisation, et des procédures hospitalieres et des comportements liés a la santé et a la
maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leur famille) a comprendre leur maladie et
leur traitement, a collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre
prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. ». La
prise en charge éducative doit donc faire partie intégrante du parcours de soins du patient et
ce quel que soit le stade de la maladie ou la localisation géographique des patients (has
2014).

En France, I'éducation thérapeutique du patient est structurée depuis quelques années par
la forme de différents textes législatifs, notamment la loi Hépital Patient Santé Territoires
(HPST)* puis ses décrets d’applications. Les agences régionales de santé (ARS) autorisent
les programmes d’ETP s’ils répondent a un cahier des charges national précis.

Il faut cependant d’emblée différencier programme d’ETP et démarche ou posture éducative.
Le rapport de 2008 de la Société frangaise de la Santé publique permet de distinguer ces

deux concepts ¥ .

La posture éducative « renvoie a une posture d’écoute et
d’accompagnement cognitif et psychosocial dans la relation avec le patient, dans le but de lui
permettre d’acquérir des compétences d’adaptation a la maladie et des compétences
d’autosoins. C’est une transformation des pratiques professionnelles au quotidien en lieu et
place de postures classiquement injonctives ou prescriptives ». Elle concerne tous les
professionnels de santé. Ces professionnels vont étre amenés a développer une posture

d’écoute et d’empathie. Le but de cette démarche étant d’appréhender les croyances et les
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représentations du malade sur sa maladie et de construire avec lui une réponse adaptée a

son probléme de santé® %,

Les programmes d’ETP structurés répondent a la définition d’'« ensemble coordonné
d’activités d’éducation, animées par des professionnels de santé ou une équipe avec le
concours d’autres professionnels et de patients. ». Le programme structuré est organisé par
une équipe multi-professionnelle dont le but est de proposer aux patients un programme
personnalisé dans le cadre d'un projet thérapeutique global.38 L’éducation thérapeutique
peut se dérouler en groupe ou de maniére individuelle. Dans les deux cas elle a prouvé son
efficacité.

Pour répondre a ces critéres, tout programme d’ETP doit étre séquencé en 4 parties® :

i. Le diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé. Il correspond a un entretien
individuel : qui est ce patient ? Quelle est sa maladie ? Quel est le retentissement de
sa maladie sur son quotidien ? Quelles sont ses craintes ? Quel est son projet ? Ces
guestions ouvertes doivent permettre au patient de voir plus clair dans ses priorités
de vie et de verbaliser ses objectifs.

i. Le projet personnalisé de soins : il s’agit de concevoir une suite d’activités éducatives
répondant aux besoins identifiés.

iii. Les activités éducatives programmées, correspondant a la réalisation des activités du
projet personnalisé.
iv. L’évaluation des réussites et/ou des difficultés de mise en ceuvre. Cette évaluation
permet de faire le bilan sur les nouvelles compétences acquises par le patient.
Un programme d’ETP doit théoriquement s’attacher a agir sur trois niveaux : I'information, le
savoir-étre et le savoir-faire. L'objectif étant « d’aider le patient et ses proches a comprendre
la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible et
maintenir ou améliorer la qualité de vie »". Cela se traduit par des activités organisées de
sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I'hospitalisation et les autres
institutions de soins concernées, et les comportements de santé et de maladie du patient.
L’'ETP a prouvé son efficacité dans la prise en charge du diabéte, de l'insuffisance cardiaque
ou de l'asthme ou elle a permis au patient et a sa famille d’acquérir de nouvelles
compétences d’auto-soins®**°. La responsabilisation et I'autonomisation accrues des patients

atteints de maladies chroniques les conduit a devenir « médecins d’eux mémes ».

IV Circulaire DHOS/DGS n°® 2002-215 du 12 avril 2002 relative a I'éducation thérapeutique au sein des établissements
de santé : appel a projets sur l'asthme, le diabeéte et les maladies cardiovasculaires.
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Dans les faits un nombre restreint de patients bénéficie actuellement d’'une prise en charge
éducative, la HAS évoque « l'ampleur du décalage observé entre l'offre de soins et la
prévalence des patients atteints de maladie chronique. ».

Une des explications de cette carence peut s’expliquer par le fait que bien qu’elle puisse étre
réalisée dans différentes structures (hospitaliére, ambulatoire ou soins courants), I'offre
actuelle en ETP est majoritairement hospitalo-centrée. Ce constat tranche avec le fait que
les maladies chroniques sont principalement suivies dans les cabinets des meédecins

généralistes®”*".

2) ETP et médecine générale

L’INPES rappelle que I'éducation thérapeutique est définie comme un processus, intégré
dans les soins. « Une éducation thérapeutique est intégrée aux soins si elles est permanente
donc présente tout au long de la chaine de soins ancrée dans la relation soignant/soigné,
construite & partir approche globale de la personne et officiellement reconnue et valorisée »*.
Cette notion est confortée par le haut conseil santé publique (HCSP) qui rappelle également
que « compte tenu de la durée d’évolution des maladies chroniques, il est généralement
admis que I'éducation devrait s’exercer au plus prés des lieux de vie et de soins des patients
(...) et nécessite limplication des professionnels de santé libéraux, dont le médecin
traitant. »**. Les médecins généralistes sont donc les acteurs privilégiés pour développer
FETP a plus grande échelle. lls sont considérés comme les premiers acteurs et les
principaux coordonnateurs de I'’éducation thérapeutique. La confiance établie avec leurs
patients, leur proximité et leur accessibilité conférent aux médecins généralistes une
légitimité pour exercer cette prise en charge. lls sont parmi les rares acteurs de santé a
accompagner réellement et de fagon prolongée le patient. lls ont donc toute Iégitimité pour
proposer et assurer la continuité du processus éducatif*.

Les médecins généralistes se sentent eux mémes concernés par I'ETP. Lorsque l'on
interroge les médecins généralistes sur ce théme, plusieurs enquétes ont montré que la
plupart d’entre eux disent réaliser de 'ETP méme si les descriptions qu’ils en font
correspondent plus & de l'information qu’a une véritable éducation thérapeutique du patient*.
Une enquéte de la DREES affirmait en 2011 que 75% des médecins généralistes libéraux
étaient favorables a l'idée de réaliser eux mémes I'ETP dans leur cabinet en contrepartie
d’une formation et d’'une rémunération adaptées®. Le manque de temps et le manque de
formation des médecins généralistes apparaissent comme les deux principaux freins au
développement de 'ETP en médecine ambulatoire*.

Pratiquer 'ETP en soins de proximité suppose de pratiquer des aménagements dans le

mode d ‘exercice des médecins généralistes et la maniére de pratiquer 'ETP*. Le HCSP
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prévoit 5 types différents d’intervention en ETP du médecin généraliste selon le niveau
d’implication souhaité par le praticien*?:
* Le médecin généraliste prescrit 'éducation thérapeutique et délegue cette activité a
d’autres professionnels.
* Le médecin généraliste initie ou réalise le bilan éducatif partagé (ou le diagnostic
éducatif) puis oriente le patient
* Le médecin généraliste aménage des consultations entierement ou partiellement
dediées a I'éducation thérapeutique (bilans éducatifs, aide a lacquisition de
compétences, évaluation...).
* Le médecin généraliste anime également des séances collectives d’éducation
thérapeutique.
* Le médecin généraliste n’opére pas de distinction formelle entre ses activités de soin
et d’éducation.
Les modalités de réalisation de I'ETP en soins de premier recours ne sont pas évoquées
dans ce rapport. Eric Drahi propose une technique innovante pour permettre une intégration
de 'ETP dans la consultation des omnipraticiens*. L'ETP y est réalisée au cours d’une
consultation habituelle ou au cours d’une consultation dédiée. Pour rendre 'ETP moins
contraignante, les objectifs sont atteints par « fouches successives peu chronophages au fil
du temps » (approche séquencée). Les objectifs fixés par le patient et le médecin doivent
étre simples, réalistes et adaptés a la situation du patient pour que cette méthode soit
réalisable. C’est pourquoi ils sont nommés sous le terme de « micro-objectifs ». Ce
découpage en micro-objectifs permet au patient de réaliser des objectifs moins contraignants
et donc plus facilement réalisables. L’enchainement de ces micro-objectifs contribue a

I'amélioration progressive de la qualité de vie des patients*.

3) ETP et BPCO

A la différence du diabéte, 'éducation thérapeutique en médecine générale pour les patients
atteints de BPCO reste peu évaluée en France en dehors des programmes de réhabilitation
respiratoire. 3 méta-analyses ont mis en évidence que 'ETP permettait une baisse des
hospitalisations et une amélioration de la qualité de vie chez les patients atteints de
BPCO* ,*8 %9 Aux Etats-Unis, I'éducation thérapeutique est intégrée dans le cadre des
programmes de disease management™. Ces programmes ont prouve leur efficacité dans de
nombreuses maladies mais leur efficacité reste controversée dans la BPCO tant sur le plan
clinique qu’économique.

La HAS encourage pourtant les patients BPCO a s’impliquer dans leur prise en charge en
rappelant que 'ETP est une dimension de la stratégie de sa prise en charge. L’'ETP, depuis

2014, est inscrite dans le parcours de soins du patient dés le stade initial de la maladie' Les
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objectifs de cette prise en charge sont clairement définis. « Rendre le patient plus autonome,
diminuer le nombre d’exacerbation et améliorer la qualité de vie » sont les trois cibles de
I'éducation thérapeutique dans cette maladie'®. Bourbeau et Saad rappellent également
'importance chez les patients atteints de BPCO « d’un modéle de soins participatifs, c’est a
dire un partenariat avec le patient » cela permettant « au patient d’atteindre une meilleure
autonomie, une meilleure qualité de vie et une réduction du nombre de visites urgentes et
d’hospitalisations »°'.

LA HAS encourage les médecins généralistes a se former pour permettre de développer
cette démarche. Le Canada fait image de pionnier dans cette démarche. Un programme
permettant au patient atteint de maladie respiratoire obstructive de s’approprier sa maladie
avec l'aide d’'un professionnel de santé vient d’étre adapté a la prise en charge par les
omnipraticiens’. |l permet au patient comme au professionnel de santé de pouvoir consulter
des éléments didactiques disponibles sur internet concernant de nombreuses thématiques
comme les habitudes de vie saine, la gestion des exacerbations ou les activités physiques a
effectuer pour maintenir son autonomie. En France, les omnipraticiens semblent présenter
des difficultés a appréhender leur réle d’éducateur dans la BPCO. lls considérent leur réle
dans la BPCO davantage en tant que prescripteur chez les patients stables ou en période

d’exacerbation®?.

Dans la littérature actuelle, les articles concernant des démarches éducatives en soins
courants sont rares. |l n’existe a notre connaissance aucune référence dans ce domaine
concernant la BPCO en France.

L’objectif principal de cette étude était de déterminer si une démarche éducative individuelle
séquencée était réalisable en soins de premiers recours auprés de patients atteints de
BPCO par leur médecin généraliste. Nous avons profité de cette étude pour déterminer si
une telle prise en charge présentait un intérét pour la santé des patients atteints de ces
pathologies. L’objectif secondaire était de déterminer si le support utilisé dans cette étude

était un outil utile pour mener une telle prise en charge.

V Mieux vivre avec une MPOC. http://www.livingwellwithcopd.com/
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2. Méthode

A. L'étude « DEMBO »

Une étude pilote interventionnelle intitulée « DEMBO » (pour Démarche Educative en
Médecine générale chez les patients atteints de BpcO) a été menée sur une période de
9 mois (de mai 2012 a mars 2013), par des médecins généralistes installés sur le territoire
de santé n°6 de Bretagne (Dinan-St Malo).

Le projet a été initié en partenariat avec I'association de pneumologues « Initiative BPCO »
Cette association dont I'objectif est d’améliorer la prise en charge des patients atteints de
BPCO a développé fin 2011 un outil destiné a servir de support a une démarche éducative
en meédecine générale et proposé de le tester dans les conditions habituelles d’'une
consultation de médecine générale

Cette étude a regu un avis favorable du Comité d’Ethique du CHU de Rennes.

1) Phase de préparation

a. Recrutement des médecins investigateurs
Afin de mener cette étude, des médecins généralistes exergcant en cabinet ont été sollicités
par mail pour participer a I'étude entre avril et mai 2012. Le recrutement a été effectué sur la
base du volontariat par relations interprofessionnelles (recrutement par effet « boule de
neige »). Il n'y a pas eu de critere de sélection défini a priori. Aucune rémunération

spécifique a I'étude n’était prévue.

b. Soirée de formation

Deux soirées de formations ('une a Dinan, l'autre a Saint Malo) ont été organisées pour
expliquer les principes de I'ETP en général et concernant la BPCO en particulier, le
déroulement et la finalité de I'étude. Chaque médecin ayant accepté de participer a I'étude
était invité a l'une des deux soirées. Etant susceptibles de recevoir en consultation des
patients inclus pendant la période de déroulement de I'étude, les pneumologues libéraux et
hospitaliers exergant dans le territoire étaient également conviés a ces soirées. Ces soirées
étaient co-animées par le Dr Brinchault (pneumologue au CHU de Rennes et membre
d’ « Initiative BPCO ») et par le Dr Chapron (chef de clinique de médecine générale). Au
cours de la soirée, une mise en situation a travers un jeu de réle entre un médecin et un

patient fictif devait permettre aux investigateurs de mieux appréhender leur réle dans cette
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étude. Elle permettait également de mieux entrevoir la posture éducative du soignant. Les

documents et outils pour I'étude étaient remis aux investigateurs en fin de soirée.

c. Outil de I'étude

L’outil proposé pour cette étude résultait du travail d’'un consensus d’experts nationaux fondé
sur les données de la littérature scientifique et leur expertise professionnelle. (Annexe 8).
Il s’agissait d’'un support papier composé de :

- un dossier chemise A3 destiné au médecin, reprenant la définition d’'un « objectif
personnalisé », et une gradation d’exemples de domaines et de moyens a explorer et a
mettre en oeuvre, pour aider le patient a améliorer sa qualité de vie avec la BPCO.

- Une fiche de renseignements médicaux pour chaque patient était a compléter
également. Ces éléments sont conservés par le médecin.

- un dossier chemise A3 destiné au patient, comportant les mémes renseignements
que ceux du dossier médecin, ainsi que le premier feuillet permettant de déterminer un
objectif personnalisé, selon le bilan éducatif réalisé avec le médecin traitant. A chaque
consultation suivante, un nouveau feuillet « objectif personnalisé » est joint.

Le dossier et les feuillets d’objectifs personnalisés sont conservés par le patient.

- les fiches conseils concernant les domaines de vie quotidienne les plus impactés
par le handicap lié¢ a la BPCO : activité physique, sommeil, voyages, sexualite,
alimentation... L’usage de ces fiches était libre, pouvant rester vers le médecin pour délivrer

des conseils, ou bien étre remis en I'état au patient a but informatif.

2) Déroulement de I'étude

L’étude reposait sur I'intégration de temps éducatifs au sein de la consultation de médecine
générale. Cela pouvait se dérouler dans le cadre de consultations dédiées ou dans le cadre
des consultations habituelles (renouvellement de traitement, exacerbation, pathologie

intercurrente...)

a. Phase d’inclusion :

Le schéma de I'étude est reproduit en annexe (ANNEXE 9).

La phase d’inclusion s’est déroulée de mai a juin 2012. L'inclusion dans I'étude devait étre
systématiquement proposée a tout patient souffrant de BPCO ou de bronchite chronique
consultant son médecin généraliste quel que soit le motif de consultation. Un consentement
écrit a été obtenu chez tous les patients acceptant de participer a I'étude.

Aucun critére de non inclusion n’était défini a priori. Les médecins investigateurs ne devaient
pas présélectionner les patients. En cas de refus de participation a I‘étude, un référencement
des patients non inclus était prévu. L’origine (le médecin ou le patient) ainsi que la cause de

non inclusion étaient renseignées.
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Au cours de la premiére consultation, le médecin investigateur fixait avec son patient le
premier micro-objectif. Aucun théme n’était imposé mais des fiches d’information mises a
disposition des investigateurs pouvaient étre utilisées pour permettre d’engager la
conversation.

La base de la discussion entre le médecin et son patient portait sur le retentissement de sa
maladie respiratoire dans sa vie quotidienne. La géne engendrée devait amener a identifier
et a convenir d’'un premier micro-objectif, puis de déterminer conjointement des moyens

simples et concrets a mettre en ceuvre pour atteindre ce micro-objectif

b. Phase de suivi :

La phase de suivi s’est déroulée du moment de l'inclusion jusqu’a fin février 2013.

Le patient devait rapporter a chaque consultation suivante chez son médecin traitant ou son
pneumologue son dossier de suivi éducatif.

Au cours de la consultation, quel que soit le motif de cette consultation (en lien ou non avec
la BPCO), le médecin et le patient discutaient de I'atteinte ou non du micro-objectif déterminé
antérieurement.

Si l'objectif n’était pas atteint, les causes de cet échec étaient analysées. Les participants
étaient libres alors d’envisager d’autres moyens pour parvenir a ce méme objectif ou de
proposer un autre objectif moins contraignant.

Si I'objectif était atteint, les participants fixaient un nouvel objectif. Le patient était également
encouragé a maintenir les acquis. L’objectif nouvellement défini pouvait étre le méme que le
précédent mais a un niveau d’intensité plus important. |l pouvait également répondre a une
activité de la vie quotidienne différente. Dans ce dernier cas, le médecin et le patient

reproduisaient les mémes étapes que pour définir le premier micro-objectif.
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B. Méthodes pour répondre a I'objectif principal : faisabilité et intérét d’une

démarche éducative en médecine générale

Pour répondre a ces questions nous avons recueillis les avis des médecins investigateurs et

des patients inclus dans I'étude

1) Elaboration de questionnaires médecins

Pour répondre aux questions posées par cette étude, un auto-questionnaire destiné aux
médecins (ANNEXE 10) a été élaboré par les promoteurs de I'étude, pré-testé puis
administré aux investigateurs a la fin de I'’étude au cours d’une soirée. Pour les personnes
absentes de cette soirée, le questionnaire leur a été remis en mains propres a leur cabinet.
Ce questionnaire était composé majoritairement de questions fermées, d’appréciation de
type Lickert et de quelques questions ouvertes.

Le questionnaire était organisé autour de 4 grandes thématiques :

- Faisabilité de la démarche éducative personnalisée
- Le support testé dans cette étude
- Meédecine Générale et éducation thérapeutique
- Qualité de vie avec une maladie chronique
Seuls les médecins ayant inclus des patients remplissaient la derniére partie.
Les autres parties, explorant le support et 'éducation thérapeutique de maniére générale,

devaient étre remplies par 'ensemble des médecins.

2) Auto-questionnaire patients

De maniere similaire au questionnaire médecin nous avons €laboré un auto questionnaire
patient (ANNEXE 11). Il a été adressé aux patients par voie postale au terme de la phase de
suivi. Aprés 2 mois, les patients n’ayant pas répondu au questionnaire étaient relancés par
voie téléphonique puis par voie postale.

Ce questionnaire était organisé autour de 4 thématiques. Les thémes « Qualité de vie avec
votre maladie respiratoire » et « intérét d’'une ETP en médecine générale » complétaient les

deux premiéres thématiques du questionnaire médecin, communes aux 2 questionnaires.

3) Evaluation de la qualité de vie par questionnaire VQ11
Afin d’apprécier d’'une maniére objective si cette prise en charge permettait une amélioration
de la qualité de vie des patients, un questionnaire VQ11 (ANNEXE 12) a été réalisé par
téléphone chez les patients inclus a 2 moments : apres l'inclusion, puis en fin d’étude par le

méme enquéteur (interne en médecine générale). Le VQ11 est un questionnaire de qualité
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spécifiguement destiné aux patients atteints de BPCO®.

4) Analyse thématique des micro-objectifs

L’étude des feuilles de micro objectif du dossier patient contenu dans le kit de I'étude
DEMBO devait permettre d’apprécier le nombre d’objectifs et la nature de ceux-ci (thémes,

domaines).

5) Caractéristiques de la population

Nous avons recueilli les informations sociodémographiques, professionnelles et les
antécédents généraux et respiratoires des patients inclus et non inclus. Ces données ont été
récupérées de maniére indirecte via les dossiers médicaux (informatiques ou papiers) ou de
maniére directe par téléphone lors de la réalisation du premier VQ11, afin de déterminer si
les patients inclus répondaient a un profil particulier.

L’analyse des dossiers médicaux a permis également de quantifier le nombre de
consultations chez le médecin traitant, le nombre de consultation chez un pneumologue ainsi
qgue le nombre d’hospitalisations pendant la période de I'étude.

En retracant le parcours de soins du patient, cela devait permettre de déterminer le nombre
de consultations pendant lesquelles I'étude était abordée et donc le nombre de consultations

ou une démarche éducative était effectuée.

C. Méthode pour répondre a 'objectif secondaire : intérét et fonctionnalité de

outil
L’intérét et la fonctionnalité de l'outil étaient analysés au travers du point de vue des
médecins et des patients ayant participé a I'étude.
Les auto-questionnaires qui leur étaient adressés comportaient dans les deux cas une partie

permettant d’évaluer I'outil. (ANNEXE 11 et 12)



29

3. Résultats

A. Population de I’étude

1) Les médecins

Sur les 29 médecins contactés, 21 ont accepté de participer a I'étude. lIs étaient répartis sur
'ensemble du territoire n°6 de 'ARS (ANNEXE 13).

Les données sociodémographiques des investigateurs sont réesumées dans le tableau I.

Tableau | : Caractéristiques socio-professionnelles des médecins généralistes

investigateurs

Eléments socio-professionnels des médecins généralistes

investigateurs (n=21)

Age moyen 48,71 ans

Sexe Femmes=4; Hommes =17

Zone d'exercice’:

- Rural 11

- Semi-rural 4

- Urbain 6
Formation spécifique a I'ETP 1
Maitre de stage universitaire Oui: 12

Non:9

Nombre moyen de demi-journées de consultations
hebdomadaire &7
Nombre moyen de consultations par jour 26,52
Cabinet Exercice seul : 3

Cabinet de groupe : 18

Structure pluridisciplinaire : 0

SBasé sur le déclaratif du médecin, et non selon une définition INSEE.
A noter que parmi les médecins, une seule personne avait eu une formation antérieure a
'éducation thérapeutique. Il ne s’agissait pas d'une formation universitaire mais d’'une

formation courte de type formation médicale continue.
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2) Les patients

a. Patients inclus

32 patients ont été inclus par 16 médecins*(Tableau I1). Une personne a été sortie de I'étude
dans un second temps car lors du premier contact téléphonique (pour le VQ11 a linclusion),
elle a émis le souhait de ne plus participer a I'étude (figure 2).

Les données sociodémographiques ainsi que les caractéristiques pneumologiques sont
présentées dans les tableaux Il et IV. Tous les patients sauf un avaient bénéficié d’'une EFR
(patient n°10). Le diagnostic de bronchite chronique était porté chez huit des patients inclus.
Parmi les patients atteints de BPCO, tous les stades de sévérité de la BPCO étaient
représentés dans la population. Quatre personnes étaient considérées en insuffisance
respiratoire. L’age moyen était de 63 ans. Le sex-ratio était de 1,38 (13 femmes pour 18
hommes).

Parmi les 3 personnes atteintes de pathologie obstructive n’ayant jamais fumé, une
personne avait été exposée a des toxiques professionnels (patient n° 30 : carriére de granit).
Les deux autres n’avaient rapporté aucune exposition avec des toxiques professionnels ou
tabagiques (patientes n°23 et 31).

Le recueil dans les dossiers médicaux montrait que 30 patients sur 31 bénéficiaient d’un
traitement pharmacologique. Deux patients avaient déja bénéficié d’'une réhabilitation

respiratoire.

Tableau Il : Répartition du nombre de patients inclus par les médecins généralistes.

Nombre de patients inclus Nombre de médecins Nombre de patients*
par médecin généraliste généralistes
0 4 0
1 6 6
2 4 18
3 6 18
Total 21 32

*avant patient sortie de I'étude

VI Au mois de juillet, 7 médecins n’ayant inclus aucun patient nous avons décidé de prolonger la période d’inclusion de
2 mois pour les médecins n’ayant inclus aucun patient
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Figure 2: Diagramme de flux concernant la construction de I’échantillon patients et

médecins de I'étude
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Tableau lll : caractéristiques « pneumologiques » des patients inclus dans I’étude

21 1 1 80 1 1 2 1
2 1 78 1 1 2 1,66
20 1 78 1 1 3 0,33
17 1 1 67 1 1 2 1
24 1 63 1 1 2 3,33
4 1 45 1 1 1 0,66
7 1 42 1 1 3 1 2,5 1
16 1 1 42 1 1 4 3,66
13 1 41 1 1 2 0
5 1 40 1 1 4 1 1,66 1
6 1 1 40 1 1 0,66
22 1 1 40 1 1 3 NC
8 1 38 1 1 1 0,33
1 1 1 34 1 1 2 3
12 1 1 31 1 1 2 2,33
10 1 31 1 0,66
11 1 1 31 1 1 2 1,66
18 1 29 1 1 2 2
14 1 1 28 1 1 2 1,33
19 1 1 28 1 1 2 3
29 1 25 1 1 0
9 1 1 22 1 1 3 0
27 1 20 1 1 0
3 1 17 1 1 2 0
15 1 10 1 1 2 3
28 1 1 3 1 1 1
26 1 2 1 1 4 1 NSP
25 1 1 1,5 1 1 0
23 1 1 5
30 1 1 4 1 1
31 1 1 2,3
Total 27 12 30 8 23 4 2

*1=oui *Consommation cumulée en Paquets Années. *** Stade BPCO selon classification GOLD.****Nombre d’exacerbations moyens calculé sur les 3 derniéres années
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Tableau IV: caractéristiques sociodémographiques des patients inclus dans I’étude

21 F 50 1 1 1
2 M 76 1 2
20 M 77 1 1 1
17 M 67 1 3
24 F 62 1 1 2
a F 59 2
7 M 69 2
16 M 78 1 1 NSP
13 M 50 1
5 M 64 1 NSP
6 F 49 1 2
22 M 76 1 1 2
8 M 57 1 1
1 F 58 1 2
10 F 80 4
11 F 55 1 1
18 M 59 1 1 3
14 F 60 1 3
19 M 46 1
29 M 60 1 1 NSP
9 F 58 1
27 F 64 NSP NSP
3 F 75 1 1 3 1
15 M 68 1 1 3
28 M 22
26 M 86 1 3
25 M 68 1 2
12 F 47 1 2
23 M 53 1 2
30 M 66 1 3 1
31 F 81 4 1
TOTAL 12 20 4

NSP : ne sait pas
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b. Patients non inclus

37 patients n’ont pas été inclus : 13 patients ont refusé de participer a I'étude,16 patients
n’‘ont pas été inclus par les médecins et 8 personnes n’ont pas été incluses de maniére
conjointe par le médecin et le patient. Parmi ces patients, 27 étaient diagnostiqués BPCO.

Tous les stades de sévérité étaient représentés dans cette population :

- 7 patients au stade 1,
- 13 patients au stade 2,
- 3 patients au stade 3,
- 2 patients au stade 4
- 2 pour lesquels le stade de sévérité était inconnu
Le profil des non-inclus est représenté dans le tableau V.
L’age moyen des patients était de 67 ans. Le sex-ratio était de 2,16 (12 femmes pour 26

hommes).
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Tableau V : Profils des patients inclus et non inclus.

Patients inclus dans I'étude Patients non inclus dans I'étude Non inclus par patient Non inclus par médecin

DONNEES SOCIO DEMOGRAPHIQUES

n 31 37 21 24
Sex ratio (H/F) 19/13 25/12 14/7 17/7
Age (m) 63 (22;86) 67 (41;93) 67 (43;93) 66 (41;93)
TERAIN PNEUMOLOGIQUE
Tabagisme cumulé (paquets années) 31,6 (0;80) 26,5 (0;50) 50 (0;50) 26,5 (0;40)
Exacerbation (m) 1,49 1,61 1,63 1,69
BC (%) 8 (26) 10 (27) 3 (14) 8(33)
BPCO (%) 23 (74) 27 (73) 18 (86) 16 (67)
Stade BPCO :
Stade 1(%) 2(9) 7 (26) 4(22) 4 (25)
Stade 2(%) 13 (57) 13 (48) 11 (61) 7 (44)
Stade 3(%) 4(17) 3(11) 2(11) 2(13)
Stade 4(%) 4(17) 2(7) 0(0) 2(13)
NC(%) 0(0) 2(7) 1(6) 1(6)
COMORBIDITES
IC (%) 5 (16) 8(22) 6(29) 7(29)
TDR (%) 6 (19) 5 (14) 3 (14) 3(13)
HTA (%) 20 (64) 12 (32) 10 (48) 6 (25)
AOMI (%) 2(6) 1(3) 1(5) 0(0)
Co morbidités neurologiques (%) 2 (6) 7 (19) 7 (33) 4(17)
Co morbidités rhumatologiques (%) 7 (23) 7 (19) 2 (10) 5(21)
Co morbidités psychiatriques (%) 16 (51) 6(16) 2 (10) 4(17)
Addiction (%) 3 (10) 7 (19) 2 (10) 5(21)
Atopie (%) 8 (26) 8(22) 5 (24) 8(33)
Diabéte (%) 4(13) 3(8) 3 (14) 2 (8)
Pathologie tumorale (%) 6(19) 10 (27) 5(24) 5(21)

IC : Insuffisance cardiaque TDR : Trouble du rythme HTA Hypertension artérielle AOMI Artériopathie oblitérante des membres inférieurs
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B. Faisabilité d’'une démarche éducative séquencée en médecine générale

1) Intégration de la démarche éducative dans la consultation de médecine générale

Une trace écrite ou informatique des micro-objectifs n’a été retrouvée que pour 24 des 31
patients inclus dans I'étude. Le nombre de fois ou une trace d’évocation de la démarche
éducative a été trouvée dans les dossiers médicaux des médecins est représenté dans le
tableau VI.

Tableau VI: Nombre de consultations pendant lesquelles I'étude a été abordée et

nombre de micro-objectifs différents mis en place et nombre de consultations

total chez les médecins généralistes pendant la période de I'étude.

1 4 3 2 2
2 11 11 5 5
3 15 14 2 2
4 12 8 1 1
5 5 5 3 3
6 9 9 6 3
7 3 3 2 1
8 4 3 3 3
9 9 9 NC
10 8 8 3 3
11 12 12 2 2
12 6 6 1 0
13 4 4 1 1
14 15 14 3 2
15 12 11 2 2
16 10 9 5 5
17 6 5 1 0
18 9 8 2 0
19 6 6 4 3
20 15 13 2 1
21 5 5 1 2
22 5 4 3 2
23 6 5 1 1
24 9 9 1 1
25 4 4 NC 1
26 5 3 2 2
27 14 13 2 2
28 1 1 1 1
29 7 7 1 1
30 5 5 1 1
31 6 5 NC
Total 242 222 63 53

* Pendant I'étude : mai 2012-avril 2013. NC : non communiqué
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2) Nombre et nature des micro-objectifs

53 micro-objectifs ont été fixés. 46 micro-objectifs chez 22 patients concernaient une
augmentation de l'aptitude physique. Le sevrage tabagique constituait le micro-objectif de
deux patients dont un avait également émis le souhait d’améliorer son aptitude physique.
Perdre du poids a fait I'objet de 2 micro-objectifs chez une méme personne. Recommencer a
voyager et faciliter les relations sexuelles ont fait respectivement I'objet d’'un et de deux
micro-objectifs chez 2 patients. Ces 2 patients avaient également émis le souhait
d’augmenter leur aptitude physique. Les moyens pour parvenir a ces micro-objectifs sont

présentés dans la figure 8.
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Figure 3 : Répartition des différents moyens employés pour atteindre les micro-
objectifs définis conjointement par le médecin et son patient (informations obtenues
pour 24 patients).

Les activités physiques étaient adaptées a I'autonomie des patients. Pour les patients les
plus sévéres, l'activité physique consistait a réaliser de simples assouplissements, a
descendre des escaliers ou a marcher quelques métres a I'extérieur du domicile. Les plus

autonomes ont été encouragé a reprendre une activité physique plus soutenue.
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Concernant I'adaptation du traitement médicamenteux, deux personnes avaient pour objectif
d’autogérer leur traitement en cas de crise. Une autre a été sensibilisée a la prise
d’antihistaminiques en période d’allergie et les deux derniers devaient apprendre a adapter
leur oxygénothérapie en fonctions des efforts effectués.

Nous avons trouvé la trace de 19 micro-objectifs réussis. Lorsque qu’un nouvel objectif était
fixé, il s’agissait toujours du méme moyen mis en ceuvre mais a une intensité supérieure.
Lorsqu’un micro-objectif n’était pas atteint, le méme moyen était utilisé a une méme intensité

ou a une intensité moindre.

3) Point de vue des médecins

La totalité des 21 médecins investigateurs a accepté de répondre au questionnaire.

a. Difficultés exprimées pour mener la démarche éducative
18 sur les 21 médecins ont indiqué avoir éprouvé des difficultés pour mener une démarche
éducative. 15 d’entre eux ont détaillé les raisons de ces difficultés. Elles sont présentées

dans la figure 3.
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Figure 4 : Difficultés exprimées par les médecins (n=15) pour mener une démarche
éducative en soins courants (question ouverte avec plusieurs réponses possibles).

13 des 21 investigateurs ont déclaré avoir présenté des difficultés pour fixer les objectifs
avec les patients. Ces difficultés sont restées stables pour la majorité des médecins, voire

ont progressé au cours de I'étude pour deux d’entre eux.
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b. Manque de temps

17 médecins ont déclaré que la durée de consultation habituelle n’était peu ou pas du tout
suffisante pour permettre d’intégrer une démarche éducative individualisée au sein de leurs
consultations habituelles. 13 médecins proposaient des solutions pour pallier au manque de
temps (Figure 5).

Au cours de I'étude, aucun médecin n’avait organisé de consultation spécialement dédiée a
I'éducation thérapeutique. L’échantillon ne mettait pas en évidence de différence selon le

sexe, 'age ou le mode d’exercice des meédecins.
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Figure 5: Solutions proposées par les médecins (n=21) pour pallier le manque de

temps. Question ouverte (plusieurs réponses possibles).

Les suppositions faites par les médecins pour modifier leurs conditions de travail suggéraient
de diminuer le nombre de consultations quotidiennes pour deux personnes et d’avoir un

systéme de salariat pour le troisieme médecin.
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Tableau VII : Réponse des médecins a la question : « Comment jugez-vous la durée habituelle de votre consultation pour
réaliser une telle démarche éducative personnalisée? ». Répartition selon les données sociodémographiques et leur mode
d’exercice (n=21).

Total : 3 1 9 8 0
Age:
<40 ans 0 1 2 3 0
40-55 ans 0 0 2 4 0
>55 ans 3 0 5 1 0
Sexe :
F 0 0 3 1 0
3 1 6 7 0
Mode exercice :
seul 2 0 1 0 0
association 1 1 8 8 0

Nombre de consultation par jour :

<25 1 0 5 2 0
25-30 0 1 2 5 0
>30 2 0 2 1 0
Zone d'exercice :
urbain 1 1 2 2 0
semi rural 0 0 2 2 0
rural 2 0 5 4 0

Maitre de stage :

oui 3 0 6 3 0
non 0 1 3 5 0
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c. Professionnel de santé le plus apte a réaliser la démarche éducative
Les avis des participants étaient divisés concernant la personne la plus apte a réaliser ce

type de prise en charge. Les résultats des questionnaires retrouvaient que 18 des médecins
considéraient I'éducation thérapeutique comme une compétence a part entiére du médecin
généraliste. 9 des 21 médecins envisageaient une prise en charge pluri-professionnelle.
L’infirmiere diplomée d’état (IDE) était la personne la plus souvent sollicitée (8 médecins)
pour aider le médecin dans cette tadche devant les kinésithérapeutes (2 médecins), la

diététicienne (1 médecin) et le médecin de la sécurité sociale (1 médecin).

d. Formation

La soirée de formation était considérée pour la majorité des participants (10/13) comme
suffisante pour mener une démarche éducative dans les conditions habituelles de soins
courants. 3/13 médecins ont jugé la formation comme insuffisante ou trés insuffisante au bon
déroulement d’une telle prise en charge.

A l'inverse, la totalité (8/8) des investigateurs n’ayant pu participer a cette soirée a considéré
cette absence comme préjudiciable ou trés préjudiciable au bon déroulement de I'étude. Le

dernier médecin n’a pas répondu a la question.

4) Point de vue des patients

Une personne étant décédée pendant la période de I'étude, 30 des 31 patients inclus ont
recu un questionnaire par voie postale. Finalement aprés une relance téléphonique et une
relance postale, 22 patients ont répondu et renvoyé le questionnaire. Parmi eux, une
personne a fait part de son intention de ne pas répondre au questionnaire car elle considérait
que la géne et la perte d’autonomie comme la conséquence d’'un probléme rhumatologique
et non d’un probléme respiratoire. Au total 21 questionnaires étaient exploitables.

La majorité des personnes ayant répondu (14/21) a estimé que le médecin généraliste a été
un bon guide pour mener cette étude. Le médecin généraliste est considéré comme la
personne la plus apte a réaliser ce type de prise en charge pour 14 des 21 patients. Les
principales raisons justifiant cette opinion étaient la confiance attribuée a son médecin et le
fait d’étre familier avec ce dernier. 13/21 encourageaient leur médecin a poursuivre une
démarche éducative personnalisée et séquencée a l'issu de cette étude.

Contrairement aux médecins, la majorité des patients estimait que la durée habituelle des

consultations était suffisante pour réaliser une démarche éducative individualisée (Figure 6).
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Tout a fait d’accord

D’accord

Pas d’accord

Pas du tout d’accord

Ne se prononce pas

Figure 6: La durée habituelle d'une consultation en médecine générale est-elle
suffisante pour mener une démarche éducative en soins courants? Avis des
patients de 1'étude par question a choix multiple (n=21)

Pour les 7 personnes ayant répondu que leur médecin généraliste n’était pas le
professionnel adapté a ce type de prise en charge, 5 d’entre elles pensaient que le
pneumologue serait le professionnel de choix pour mener cette démarche éducative

individualisée. Les 2 autres n’ont pas répondu.

5) Causes de non-inclusion de la part des médecins

L’analyse des fiches de non-inclusion complétées par les investigateurs portait sur les
raisons amenant les médecins a ne pas inclure certains patients dans cette expérimentation
de démarche éducative.

La raison principale rapportée par les médecins était la probable mauvaise compliance a
mener I'étude de la part du patient chez 14 des 24 non inclus par les médecins. 8 patients
n’ont pas été retenus a cause d’'une maladie intercurrente ou d’un probléme médical aigu.
Les pathologies intercurrentes invalidantes responsables de la non inclusion par le médecin
étaient une pathologie néoplasique évolutive pour 3 patients, un terrain « polypathologique »
pour 3 patients, des gonalgies invalidantes pour 1 patient et une addiction a l'alcool pour le

dernier patient.

Pour les 2 derniers patients, les raisons de leur non-inclusion étaient la participation a un
autre programme d’ETP et le manque de temps disponible du médecin au moment de la

consultation.
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6) Causes de non inclusion de la part des patients

De la méme fagon, ces fiches permettaient de renseigner les motifs de refus de participation

des patients a cette étude.

Parmi les 21 patients qui ont refusé de participer a I'étude, 8 ont justifié ce refus par
'absence d’intérét dans I'’étude, 7 pour une maladie intercurrente ou pour un probléme
médical aigu, 3 a cause de difficultés a assurer un suivi complet pendant la période de

I'étude et 2 par manque de confiance en I'étude

Les causes de difficultés pour assurer le suivi étaient liées a une présence irréguliére a leur
domicile pour 2 patients. Un autre patient était suivi réguliérement par son pneumologue.

Parmi les patients ayant refusé I'étude a cause d’une pathologie intercurrente, une personne
a été non incluse simultanément par le médecin et le patient (Non-inclus n°32), la raison était
un « terrain polypathologique ». Les autres plaintes prédominantes rapportées étaient des
douleurs d’origine rhumatologiques (2 patients), un probléme psychologique (1), des
douleurs liées a une artériopathie oblitérante des membres inférieurs (AOMI) (1), une

maladie neurologique (1) et un épisode aigu de douleur thoracique (1).
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C. Intérét d’'une démarche éducative séquencée en médecine générale

1) Point de vue des médecins

a) Intérét d’'une démarche éducative personnalisée

La totalité des médecins de I'étude a reconnu qu’'une démarche éducative d’'une maniére
générale apportait un bénéfice sur la santé des patients. L'approche individualisée est
considérée plus bénéfique que I'approche collective pour 16 médecins.

La totalité des participants envisagerait cette approche dans d’autres pathologies chroniques.
Les maladies les plus fréiquemment citées étaient le diabéte (14 médecins), l'insuffisance

cardiaque (10), I'obésité (4) et I'hypertension artérielle (4).

b) Intérét de I’étude sur la santé des patients

Concernant I'intérét clinique de la démarche éducative réalisée sur la santé des patients, le
panel de médecins était divisé. 7 médecins étaient plutét d’accord ou tout a fait d’accord sur
le fait que I'état de santé de leur patient s’était amélioré au cours de cette étude. A l'inverse,
7 investigateurs estimaient qu’il n’existait aucune ou peu d’amélioration sur la santé de leur
patient. Ces opinions concernaient aussi bien I'état de santé général des participants que sur

les symptdémes respiratoires ou que le vécu psychologique de la maladie.

c) Intérét de I’étude sur pratique des médecins généralistes

14 des 21 investigateurs ont déclaré que la démarche éducative entreprise avait modifié leur
maniére d’aborder la maladie chronique de leurs patients. Pour 7 de ces personnes il
s’agissait d’'une modification positive, les autres n’ont pas répondu a cet item. 6 autres
médecins estimaient que la démarche n’avait pas eu deffet et 1 médecin n’avait pas
répondu.

Cette tendance est également retrouvée concernant la pathologie BPCO. 16 investigateurs
ont reconnu que la démarche éducative avait modifié leur maniére d’aborder les patients
atteints de cette pathologie. Pour 14 d’entre eux, ils reconnaissaient un impact positif, les

deux autres n’ont pas répondu.

2) Point de vue des patients
Comme pour les médecins, les patients de I'étude sont partagés sur l'intérét clinique d’'une
telle démarche. 10/21 des personnes ayant répondu au questionnaire ont estimé percevoir
une amélioration de leur qualité de vie entre le début et la fin de cette étude (Tableau VIII).

Pour 8 autres patients, il n’y a pas eu d’amélioration.
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9/21 personnes ont reconnu pouvoir réaliser des actes de la vie quotidienne qu’ils ne
faisaient pas avant le démarrage de I'étude.
Tableau VIl : Opinions des patients concernant le retentissement de la démarche

éducative sur leur qualité de vie (n=21).

Amélioration de leur 2 8 5 3 3

qualité de vie

Amélioration de leur 1 10 6 3 1

état respiratoire

Amélioration de 1 10 6 1 3

leur autonomie

3) Analyse de la qualité de vie par VQ11
28 sur 31 patients inclus ont répondu au deuxieme VQ11 au terme de I'étude (une personne
décédée et 2 refus).
Entre le début et le terme de I'étude, 16/28 ont présenté une diminution de leur VQ11 dont 3
supérieures a 8 points (seuil de changement clinique individuel). Parmi les 8 patients qui ont
présenté un score de VQ11 plus important a la fin de I'étude, 2 d’entre elles avaient une

différence supérieure a 8 points.
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Tableau IX : Caractéristiques sociodémographiques et pneumologiques des patients ayant présenté une variation entre le VQ11 initial

et le VQ11 final supérieur a 8 (n=5).

Patient Nombre de Nombre de Nombre de Nombre
vQll vQil1l Variation Stade )
(Numéro consultations chez le micro objectifs micro objectifs exacerbations Sexe Age NSP : Ne sait pas
initial final VQ11 ; . L. . ; ; . BPCO BC: Bronchite
anonymat) médecin généraliste tentés réussis par an
Chronique
24 32 21 11 9 1 NSP 5 BC F 75
17 34 24 10 12 2 1 3,66 4 F 55
31 27 18 9 9 NSP NSP 1 4 M 66
20 21 31 -10 9 0 0 3 2 M 46
19 28 41 -13 6 0 0 2 2 F 60
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D. Utilité du support testé

1) Point de vue des médecins

19 médecins ont reconnu que le kit de I'étude qui avait été fourni avant I'étude avait été utile
pour réaliser I'étude.

Les feuilles utilisées pour fixer les micro-objectifs présentaient un intérét pour réaliser une
démarche éducative pour 11 médecins. Leur simplicité d’utilisation était reconnue pour 14
des 19 médecins ayant répondu a la question.

La majorité des médecins (12/16) a reconnu que les patients inclus ont eu des difficultés
pour ramener a chaque consultation leur dossier. Un médecin a proposé des modifications
au support. Ces modifications correspondaient a diminuer le nombre d’items. Certains
médecins ont proposé d’autres supports pouvant étre plus adaptés a une démarche

d’éducation thérapeutique menée en médecine générale (Figure 7).

Nombre d'occurences

Support Supports Supports Modification du
informatique inclus  d'information d'animation support proposé
au logiciel médecin dans I'étude

Alternatives a I'outil de I'étude

Figure 7: Alternatives proposées par les médecins (n=9) a l'outil utilisé dans
I'étude pour une éducation personnalisée par micro-objectifs en médecine

générale. (question ouverte, plusieurs réponses possibles)
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Les supports d’informations rapportés par les médecins étaient des fiches conseil pour les
patients pour un médecin ou un livret éducatif pour un autre médecin.

Les supports d’animation envisagés étaient des documents internet ou un DVD.

2) Point de vue des patients

Le support est apparu comme adapté et intéressant pour suivre une démarche éducative
pour 12 des 16 patients ayant répondu a cette question. Pour les 4 personnes qui ne I'ont
pas jugé utile, aucune personne n’a fait part de modification a effectuer.

7 des 18 patients ayant répondu a la question ont considéré avoir oublié le support
régulierement. Deux personnes ont également révélé, malgré les consignes données aux
médecins, qu’elles ne 'avaient jamais eu en leur possession.

Bien qu’ils aient jugé le support satisfaisant, 3 personnes ont pensé a un support alternatif
pour mener une démarche éducative en soins courants. Une personne a évoqué un fichier

informatique type Excel, les autres proposaient une ETP en groupe et un test de marche.
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4. Discussion

A. Limites et atouts

Cette étude est a notre connaissance la premiere étude a évaluer en soins courants de
médecine générale la faisabilité et l'intérét d’'une démarche éducative individualisée et
séquencée. Elle remplit les critéeres de qualité recommandés pour les programmes

d’éducation thérapeutique du patient (Annexe14).

1) Puissance de I'étude

Cette étude prospective a été réalisée par 21 médecins généralistes qui ont inclus 31
patients. La représentativité des patients et des médecins n’était pas recherchée car |l
s’agissait de tester une démarche, sa faisabilité et ses intéréts, en recueillant au décours de
I'expérimentation les opinions des médecins et des patients. Les effectifs ne permettaient
pas d’effectuer des calculs statistiques, mais uniquement d’indiquer des variables
descriptives concernant les médecins, les patients inclus et non-inclus et les résultats des
questionnaires d’évaluation. Il s’agissait donc d’'une étude pilote.

D’autre part, avant le lancement de I'’étude, nous espérions avoir une quinzaine de médecins
investigateurs. Avoir un tel nombre de retour positif avec 21 médecins participants a donc
été au-dela de nos espérances. 7 médecins n’avaient pas inclus de patients dans I'étude au
1°" juillet 2012, nous avons donc prolongé la période d’inclusion de deux mois. Notons
qu’une personne a tout de méme été incluse en dehors de cette période. Intégrer 'ensemble
de ces patients dans I'étude nous semblait cohérent car cela ne devait pas avoir de
retentissement sur les réponses aux questionnaires. Le but de cette démarche était d’obtenir
plus de patients inclus dans l'étude mais surtout d’obtenir le ressenti concernant la
réalisation de ce type de prise en charge du plus grand nombre de médecins possible. La
période de suivi n’était amputée que de un a deux mois sur une période totale de 9 mois, la
durée restante pour mener I'étude était pour nous suffisante pour appréhender l'intérét et la
faisabilité d’'une démarche éducative. |l ressort de I'analyse des dossiers de I'étude que les
patients inclus par les médecins hors délai ont tous été un peu « abandonnés » au cours du
suivi. Les médecins retardataires ont réalisé la consultation initiale et fixé le premier micro-
objectif mais n’ont pas poursuivi le protocole pour le reste de I'étude. Il est légitime de se
poser la question de la véritable motivation de ces médecins. L'ont-ils fait a cause des
relances des initiateurs du projet ou étaient-ils réellement motivés par la démarche

éducative ? Les réponses des questionnaires nous orientent vers ce dernier point. Les deux
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médecins ont considéré que ce type de prise en charge présentait un bénéfice pour les
patients et qu'’il fait parti de la fonction du médecin généraliste.

Nous avions émis le souhait que chacun des 21 médecins investigateurs puisse inclure dans
I'étude entre 1 et 3 patients. Théoriquement, nous nous attendions donc a avoir entre 21 et
63 patients. 31 patients ont été inclus dans I'étude. Ce chiffre est satisfaisant méme si I'on
peut regretter que 5 médecins n’aient inclus aucun patient. Ce résultat était attendu et
s’explique par le fait que cette étude demandait un investissement important de la part des
médecins et se faisait sur la base du bénévolat. Si on ne compte pas les médecins vierges
de toute inclusion, nous arrivons a une moyenne de presque 2 patients inclus par médecin. Il
parait évident que s'il était décidé de développer ce type de prise en charge au niveau
national, une étude de plus grande ampleur devrait étre réalisée auparavant. Un
encouragement financier pour chaque inclusion et suivi de patient permettrait probablement

une meilleure participation des médecins généralistes.

2) Recrutement des médecins

La proximité professionnelle et amicale des investigateurs avec les promoteurs de I'étude
peut constituer un biais de recrutement. Si cela a facilité leur adhésion, cette raison ne peut
étre considérée comme suffisante pour expliquer leur implication dans la poursuite de I'étude.
Notre échantillon ne comprenait que 4 femmes sur les 21 investigateurs (19%) ce qui
représente un chiffre inférieur au taux national (33,9% en 2013) et régional (36,9% en
Bretagne)“". La faible proportion de femmes aurait pu avoir une incidence sur le déroulement
de I'étude ainsi que sur les résultats des questionnaires. Les femmes ont en effet des
consultations proportionnellement plus longues que celles des hommes. Elles pratiquent une
médecine plus centrée sur le patient™. Une méta-analyse de 26 études datant de 2006 fait
ressortir que « les femmes sont dans ce domaine plus efficaces que les hommes : style
moins compliqué, empathie plus naturelle, intérét psychosocial plus marqué, rendent le
partage de la décision plus aisée. »°°.

Ces résultats peuvent toutefois étre contrebalancés par I'étude menée en Midi Pyrénées en
2010 qui retrouve une pratique proportionnellement moins importante de 'ETP chez lez
femmes que chez les hommes (respectivement 77,6 et 82,9%).

La forte proportion de médecins maitres de stage universitaires peut également porter a
débat car elle ne refléte pas une population type de médecins : ils sont plus impliqués dans
les projets de recherche® . L’explication provient du fait que 2 des promoteurs de I'étude ont

réalisé une partie de leur cursus de médecine générale au sein de ce territoire de santé. lls

vil Sicard D, pour la Direction de la recherche, des études, de I'’évaluation et des statistiques (DREES). Les médecins au
ler janvier 2013. Document de travail [série statistiques] 2013; 179.
Disponible :URL :http://www.drees.sante.gouv.fr/les-medecins-au-1ler-janvier-2013,11126.html
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ont donc sollicité en premier lieu leur maitres de stage pour participer a I'étude. Par effet
« boule de neige », ces derniers ont motivé leurs collégues a participer a I'étude. La
comparaison des données socio démographiques d’'un important panel de médecins maitres
de stage™ & celle des omnipraticiens de la DREES au premier janvier 2013 fait apparaitre
une proportion moins importante de femmes dans la population de maitres de stage. Il
n’'existe par contre aucune étude en France permettant de savoir s'il existe ou pas une
différence dans les pratiques médicales entre maitres de stage et généralistes non maitres

de stage.

3) Choix méthodologiques

a. L’absence de bilan précédent I’étude
Aucun examen complémentaire n’a été recommandé avant le début de I'étude. Une

personne a révélé au cours de I'étude un probléme cardiaque (angor). Bien que notre
démarche éducative ne puisse étre considérée comme programme de réhabilitation
respiratoire, cet événement pourrait &tre un argument en faveur d’un bilan médical précédent
la mise en ceuvre de la démarche éducative. Dans ce cas précis, cela encouragerait a
réaliser un test d’effort de maniére systématique. Pourtant, dans le cas d’'une généralisation
de I'éducation thérapeutique et compte-tenu de l'incidence de la BPCO, il apparait illusoire
de vouloir proposer un test d’effort a chaque patient : cela doit étre laissé a I'appréciation du
risque cardio-vasculaire de chaque patient. Les autres examens tels que les tests de marche
ou EFR n’ont pas d’intérét dans cette étude dont I'objectif n’était pas la recherche d'une
amélioration de paramétres chiffrés, mais I'amélioration de I'autonomie et de la qualité de vie
des patients. Nous avons donc privilegié des indicateurs de qualité de vie (auto-

questionnaires et questionnaire qualité de vie VQ11) plutdt que des indicateurs quantitatifs.

b. Le choix du questionnaire de qualité de vie

Le choix du VQ11 comme questionnaire de qualité vie peut surprendre. La majorité des
études réalisées chez des patients atteints de BPCO est essentiellement réalisée avec les
questionnaires tels que le St George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ) ou le Chronic
Respiratory Disease Questionnaire (CRQ). Leur complexité, leur temps d’exécution et le
temps nécessaire a leurs interprétations n’encourageaient pas a privilégier ces
questionnaires pour cette étude®®. D’autres questionnaires sont également fréquemment
utilisés dans les études comme le SF36 ou SF12 mais ont comme inconvénients de ne pas
étre spécifiques aux pathologies respiratoires®.

Le questionnaire de qualité VQ11 est validé et est spécifique de la BPCO®". Il est composé
d’un score total et de trois scores composites portant sur les 3 domaines de la qualité de vie

(relationnelle, fonctionnelle et psychologique). Les scores varient de 3 (pas de perturbation)
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a 55 (perturbation maximale). Un score total de VQ11 supérieur a 22 traduit une altération de
la qualité de vie. De maniere indépendante, un score supérieur a 8 dans le domaine
fonctionnel ou supérieur a 10 dans le domaine relationnel ou psychologique correspond a
une altération de la qualit¢ au niveau de chaque domaine®. Les avantages de ce
guestionnaire sont sa simplicité, I'exploration de 'ensemble des composantes de la qualité
de vie, sa rapidité d’exécution (5 minutes en moyenne) et sa rapidité d’interprétation (1
minute). Ces avantages I'ont amené a étre recommandé récemment comme outil pour
évaluer la qualité de vie aprés une réhabilitation respiratoire’®. Le Visual Simplified
Respiratory Questionnaire Respiratory (VSRQ) présente les mémes avantages que le VQ11
mais aussi le méme inconvénient. Seules des versions francophones sont disponibles pour
ces deux questionnaires, ils sont donc réservés a des études nationales. Leur utilisation
empéche donc les comparaisons aux études internationales.

Le COPD Assessment Test (CAT) présente les mémes qualités que le VQ11 en terme de
spécificité, de durée d’exécution et de durée d’interprétation. Initialement rédigé en anglais, il
est traduit en frangais ce qui permet son utilisation dans les études nationales et
internationales. Il présente l'inconvénient d’explorer essentiellement la partie fonctionnelle de
la qualité de vie. Son intérét est donc moins important dans les études dont le but est
d’explorer la globalité de la qualité de vie en générale. L'utilisation du CAT aurait cependant

permis de comparer nos résultats a des études internationales.
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B. Une démarche qui semble réalisable en soins de premiers recours mais pas

sans ajustements

L’ETP a pour définition d’étre un processus continu et intégré aux soins. Le meilleur moyen
de répondre a ces deux objectifs était donc qu’elle soit intégrée aux soins de premier recours.
Le médecin traitant apparait comme le professionnel de choix pour développer ce type de
prise en charge d’autant qu’il ne souhaite pas en étre exclu®® . Il est également plébiscité
par les patients. Les patients de notre étude indiquent d’ailleurs fréquemment qu'il
« possede une connaissance de son patient dans son contexte, il a de contacts fréquents
avec lui ». Il parait le plus a méme d’aborder les champs psycho sociaux du fait de la relation
de confiance qu’il a développée avec ses patients.

21 médecins ont participé a cette étude sans avoir été rémunérés. 53 micro-objectifs au
cours de la période de | ‘étude. Au terme de I'étude, 12 médecins ont participé a la soirée de
cléture de I'étude. Ces éléments sont autant d’arguments qui prouvent qu'une démarche
éducative est réalisable dans les conditions de la médecine générale.

Cette étude fait pourtant apparaitre certains freins a son développement.

1) Le manque de temps reste le principal frein au développement d’une démarche
éducative en soins courants

La majorité des patients a considéré la durée des consultations habituelles chez leur
meédecin traitant comme satisfaisante ou tout a fait satisfaisante pour mener une démarche
éducative. Pourtant, les résultats de I'étude qualitative réalisée auprés des patients inclus*™,
viennent contredire ceux des questionnaires qu’ils ont retournés. Les patients déclarent que
leur médecin est peu disponible pour mener ce type de prise en charge. Il est possible que
les patients aient considéré la démarche de notre étude non pas comme une véritable
démarche éducative mais comme un simple transfert d’informations. Une étude récente
retrouvait en effet une certaine confusion quant a la définition que faisaient les patients de
'ETP®. Pour onze médecins, le manque de temps est apparu comme la principale difficulté
pour mener une démarche éducative au sein des cabinets de médecine générale. Ce
résultat est conforme a toutes les études analysant les freins au développement de 'ETP en
médecine générale***®. Notre étude n’a pas permis de mettre en évidence de facteurs
favorisant ou limitant ce probléme de manque de temps. Le nombre de patients recus en

consultation quotidiennement n’apparait pas étre corrélé avec cette plainte. Sur les 4

viil Morin Roxane. Vécu des patients inclus dans une démarche éducative en médecine générale concernant la BPCO
(étude DEMBO).Etude qualitative par focus group et entretiens semi-dirigés. Thése : med : Université de rennes L.
2014.
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personnes ayant déclaré que la durée de consultation était satisfaisante voire trés
satisfaisante, 2 d’entre elles recevaient en moyenne plus de 30 patients par jour. Les
médecins ayant un nombre de consultation inférieur aux autres ont également fait part d’'un
manque de temps pour mener cette démarche éducative. A la différence de I'étude menée
en Midi-Pyrénées®, dans I'étude DEMBO, le mode d’exercice (en groupe ou individuel)
n'apparait pas relié au ressenti de manque de temps. Parmi les 3 médecins n’appartenant
pas a une association de médecins, 2 d’entre eux ont réussi a inclure des patients et a
mener a bien I'étude a son terme.

Mettre en oeuvre I'éducation thérapeutique nécessite donc du temps, une ressource qui peut
sembler rare en médecine générale. Les meédecins généralistes bretons travaillent en
moyenne 55,4 heures hebdomadaires dans leur cabinet™. Les projections prévoient une
diminution du « temps médecins » disponible dans les cabinets de médecine générale65.
Pour contourner cet obstacle, Eric Drahi et Aline Lasserre-Moutet ont proposé d’organiser
plusieurs consultations rapprochées dans le temps dont tout ou partie est réservée au travail
éducatif*®. La démarche éducative mise en place dans I'étude DEMBO utilisait pourtant cette
approche par micro-objectifs. Malgré cela, 17 des 21 médecins de I'étude ont jugé leur
temps de consultation habituel comme insuffisant pour mener ce type de prise en charge. Ce
ressenti des médecins est peut-&tre lié a la pathologie prise en charge. Les patients atteints
de BPCO requiérent un temps de consultation supérieur (22 mn) aux patients exempts de
pathologie respiratoire (17mn)’. Cette augmentation de la durée de consultation est
expliquée par le fait que les patients souffrant de BPCO présentent en moyenne 3,9
problemes de santé par consultation contre 2,2 dans le reste de la population. Majorer la
durée de consultation pour y rajouter un temps éducatif apparait compliqué dans ce contexte.
D’ailleurs 11 médecins proposent d’organiser des consultations spécialement dédiées a la
démarche éducative. Les médecins de I'étude DEMBO avaient une totale liberté pour
organiser la démarche éducative, maintenir le planning habituel de consultations en intégrant
un temps éducatif a chaque consultation ou organiser des consultations dédiées. Aucun
médecin n’a organisé de consultations dédiées. Ce type de consultation présente pourtant
certains avantages pour le soignant. « Elle lui offre une sérénité face au temps» et « lui évite
la surcharge cognitive consistant a soigner et éduquer en méme temps »%. La crainte de
multiplier les consultations et cela alors que les plannings des médecins généralistes
affichent complet peut surement expliquer ce choix. Il se peut également que la réticence
provienne des patients. Multiplier les rendez-vous chez leur médecin traitant les oblige a
consacrer plus de temps a leur santé, alors que pour certains patients, I'intérét d’'une telle
prise en charge n’est pas toujours évident.

Nous avions admis I'’hypothése a priori que ces difficultés étaient liées a un manque de

pratique éducative et qu’au fil de I'étude ces difficultés pouvaient régresser. L'analyse des
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qguestionnaires ne fait pas ressortir d’amélioration avec la pratique, ni dans les difficultés a
fixer les objectifs, ni dans la capacit¢é a intégrer la démarche éducative au sein des
consultations. La démarche éducative par micro-objectifs suppose que les professionnels
procedent a des réajustements permanents de leur posture et de leur relation aux soignants.
On peut faire I'hypothése qu'une durée supérieure de I'étude aurait permis de mieux
s’approprier la posture éducative, mais nous n’avons pas retrouvé d’exemple similaires dans

la littérature.

2) La nécessité d’'une formation adéquate centrée sur la posture éducative

Le manque de formation des professionnels de santé est souvent cité en deuxiéme position
dans les causes d’absence de participation des médecins généralistes a des programmes
d’ETP®. Les recommandations de la HAS en font un des critéres indispensables pour toute
personne désirant participer a un programme d’ETP. Certains auteurs considérent la
formation comme I’ « un des principaux leviers du déploiement de I'’éducation pour la santé

et de [I'éducation thérapeutique du patient»*"°%°"

Dans notre étude, chaque médecin
participant était invité a 'une des deux soirées de formation organisées par les initiateurs du
projet. Seulement deux médecins ont considéré que cette soirée était insuffisante pour
réaliser le travail demandé : 'un des médecins a tout de méme inclus 3 personnes alors que
l'autre n’a pas réussi a en inclure. Par contre les médecins qui n’ont pas participé a ces
soirées considérent cette absence comme préjudiciable voire trés préjudiciable pour mener
ce travail.

Bien que cette soirée soit jugée suffisante, les médecins ont fait part de leur difficulté a
élaborer des micro-objectifs avec leurs patients. L’objectif de ces soirées n’était pas de
délivrer une formation compléte en ETP mais plutét de sensibiliser les médecins a la posture
éducative et de mieux appréhender leur réle dans [I'étude. Passer d’une logique
« diagnostiqueur-prescripteur » a une logique de « soignant-éducateur » ne s’improvise pas
et nécessite donc des bases solides pour mener a bien les projets éducatifs. En France,
actuellement, une minorité des médecins généralistes est formée en ETP®. Comme l'indique
Brigitte Sandrin-Berthon : « [la formation initiale des médecins et des autres professionnels
les prépare mieux a ftraiter les maladies aigués qu’a accompagner au long cours les
personnes atteintes de maladies chroniques. »*®. Parmi les professionnels de santé, seul le
cursus infirmier est concerné par une formation obligatoire en ETP*. Cette formation est
absente dans la plupart des facultés de médecines. Cette absence contribue a la
méconnaissance de l'intérét de I'ETP, quelle que soit la future spécialité des médecins. De
nombreuses propositions de formations obligatoires a 'ETP dans les cursus de santé
existent®’ 4427 | a premiére année de santé commune aux futurs médecins, dentistes,

sages femmes et pharmaciens (PACES) en est la cible privilégiée car elle permettrait un
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enseignement commun et harmonieux de 'ETP. Cette proposition reste pourtant a I'état de
projet, du fait de la densité du programme actuel®’.

Si la formation initiale des soignants tarde a se mettre en place, la formation continue des
médecins sur ETP ne cesse de s’accroitre. Ce développement se fait au travers de
formations universitaires (DU, master) et grace aux formations médicales continues (FMC). Il
faut rester cependant vigilant quant a la multiplication de ces formations. Il existe en effet
une véritable hétérogénéité concernant la durée de formation, des compétences des
formateurs et donc du contenu enseigné®. L’'OMS ne préconise seulement que deux types
de formations, les formations de sensibilisation d’'une durée d’au moins 40 heures permettant
'animation de 'ETP, et les formations universitaires de type master. Le manque de temps
intervient également comme frein & la formation des professionnels de santg¢****®2"° |es
formations moins ambitieuses et beaucoup plus courtes comme les FMC ont donc toute leur
place dans le matériel éducatif en ETP. Elles ont d’ailleurs permis ces derniéres années a un
nombre important de professionnels de se former®.

Dans notre étude, nous avons privilégié une bréve formation plus « active » que théorique
pour permettre aux médecins investigateurs de mieux appréhender leur posture éducative.
C’était l'objectif du jeu de réle réalisé au cours de la soirée de formation. Le rapport
Jacquat® et celui de la HCSP encouragent d’effectuer dans le cursus des différents
professionnels de santé un stage dans un service réalisant de 'ETP. Plus les personnes

sont mises t6t en situation, plus les compétences éducatives sont facilitées.

3) Des difficultés liées aux patients

La motivation des patients est réguliérement mise en cause comme une difficulté rencontrée
par les médecins pour mener une démarche éducative en médecine générale““. Dans notre
étude, 4 médecins ont fait part de leur difficulté a mener I'étude en raison de leurs patients. 3
d’entre eux ont évoqué le fait d’avoir des difficultés pour expliquer a leurs patients le principe
de I'étude et le dernier a fait part du manque de motivation de ses patients dans I'étude. La
question qu’on pouvait naturellement se poser, c’est si la motivation des patients pour
participer a une prise en charge éducative était directement liée a la sévérité de la pathologie
respiratoire ou a d’autres éléments médicaux.

On peut penser que les patients présentant les pathologies respiratoires les plus sévéres
sont les patients ayant une qualité de vie plus altérée, et donc potentiellement plus
concernés par 'ETP. La proportion plus importante de stades de sévérité moyen et sévere
chez les patients inclus dans I'étude par rapport aux non-inclus irait dans ce sens. L’'absence
de retentissement de la pathologie respiratoire sur la qualité de vie comme premiére cause
de refus des non-inclus de participer a I'étude serait un autre argument pour conforter ce

propos. Dans ce cas, fallait-il inclure les patients bronchiteux chroniques dans cette étude?
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La qualité de vie des personnes atteintes de bronchite chronique est altérée®. Parmi les 8
patients bronchiteux de I'étude, seulement 1 (12,5%) bronchiteux chronique avait un score
de VQ11 initial supérieur a 22. Ce score est obtenu a contrario chez 14 des 23 patients
(60,9%) atteints de BPCO. Dans notre échantillon de patients, les patients bronchiteux
chroniques apparaissent donc avoir une qualité de vie moins altérée que les patients atteints
de BPCO. Pour les initiateurs du projet, inclure les deux pathologies semblait pourtant justifié.
Bien que plusieurs études aient montré que la bronchite chronique était une entité différente
de la BPCO"""?, les deux maladies restent encore souvent associées. Les facteurs de risque
sont communs et incriminent I'importance du tabagisme. Il existe également un risque
majeur de développer une broncho-pneumopathie obstructive chronique (BPCO) chez les
personnes déja atteintes de bronchite chronique’®. Prendre en compte les patients souffrant
de bronchite chronique dans les démarches éducatives ou les programmes d’ETP
permettrait d’avoir un impact plus important. Méme si la proportion de bronchiteux
chroniques ayant une qualité de vie altérée est faible, compte tenu de la prévalence de la
bronchite chronique en France, il apparait cohérent que les patients bronchitiques
chroniques puissent bénéficier de ce type de prise en charge.

La méme réflexion peut étre faite concernant le stade de sévérité de la BPCO. Dans cette
étude, nous avons voulu inclure tous les patients atteints de BPCO quels que soient leurs
stades de sévérité. Dans la littérature, la majorité des études portant sur des patients BPCO
sont réalisées chez des patients appartenant aux stades de sévérité de la BPCO modérée
ou supérieure. Pourtant la définition de 'OMS de I'ETP rappelle que I'ETP doit étre
envisagée pour toutes maladies chroniques quel que soit le type, le stade ou I'évolution de la
maladie. Inclure les patients dés le stade | est d’autant plus justifié qu’il est reconnu
aujourd’hui que la qualité de vie est dégradée dés le stade initial de la maladie™,” .
L’analyse des profils des patients de I'étude va dans ce sens. Les scores de VQ11 ne sont
pas corrélés a I'importance du stade BPCO. Cette absence de corrélation entre la sévérité
de l'obstruction et le score de qualité de vie démontre que le stade BPCO n’est pas un bon
critére pour juger de la nécessité d’'une intervention thérapeutique. La participation a un
programme d’ETP doit étre guidée par I'importance du retentissement de la maladie sur la
qualité de vie des patients’'?’®. Les derniéres recommandations GOLD" en sont le parfait
exemple. Les critéres de réhabilitation ne sont plus seulement guidés par le stade de
séveritée de la BPCO mais également par le nombre d’exacerbations annuelles et les
symptdmes ressentis par le patient (via les échelles CAT ou mMrc).

Nous avons également pris le parti que tous les patients atteints de BPCO ou de bronchite
chronique pouvaient étre inclus dans I'étude, ne fixant aucun critere de non-inclusion. Les
études habituellement se fondent sur des populations de patients sélectionnés sur de

nombreux critéres (stade BPCO, tabagisme, absence de comorbidité,...). L’argument qui
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justifie une telle sélection est de s’absoudre des possibles effets confondants. Cependant, la
réalité de la médecine omnipraticienne est trés différente de celle représentée dans les
études. Les résultats d’'une étude récente retrouvent que la proportion de patients inclus
aprés application de ces critéres de sélection ne concerneraient finalement que 17% des
patients BPCO vus en consultation’. Il est rare de voir en consultation une personne atteinte
d’une seule pathologie®. Les patients BPCO ne dérogent pas a cette régle”'". Il vient d’étre
déemontré que chez que les patients BPCO vus en consultation de médecine générale 3
pathologies en moyenne sont associées a leur pathologie respiratoire. Or, les patients
atteints de BPCO qui « ont trois pathologies ou plus associées ont une moins bonne qualité

de vie que ceux qui n’en présentent qu’une ou deux »*°

. Notre choix de ne pas
présélectionner les patients atteints de BPCO se montre donc pertinent dans une étude
évaluant I'effet d’'une démarche éducative sur la qualité de vie.

L’analyse des profils des patients inclus et non inclus n’a pas permis non plus de mettre en
évidence de véritables facteurs limitant ou favorisant 'adhésion des personnes souffrant de
BPCO a une démarche éducative en soins de premiers recours. Seuls le sex-ratio et le
tabagisme différaient entre les populations de patients inclus et non-inclus.

La principale raison évoquée par les médecins pour non inclure un patient atteint de BPCO
ou de bronchite chronique était le risque de mauvaise compliance du fait d’'une comorbidité
psychiatrique ou addictive. Pourtant, la proportion de patients présentant une comorbidité
psychiatrique était supérieure dans le groupe de patients inclus (51%) que dans le groupe
non inclus par le médecin (17%). Pour expliquer cette ambiguité, on peut supposer que si la
situation psychologique peut-étre parfois un obstacle a la coopération du patient avec le
médecin ; elle peut devenir a contrario un facteur favorisant de 'adhésion a notre démarche.
Il parait indéniable que le retentissement psychologique est plus marqué chez les personnes
ayant une autonomie réduite. Ces personnes ont pu percevoir un intérét supérieur a
bénéficier d’'une démarche éducative. Les pathologies addictives étaient par contre deux fois
plus fréquentes chez les non-inclus que chez les patients inclus (21% contre 10%). Cette
constatation incite a penser que les conduites addictives sont un facteur limitant du
développement d’'une telle démarche en soins primaires. Une étude a plus grande échelle
serait tout de méme nécessaire pour permettre d’en confirmer la véracité.

La deuxiéme cause citée par les médecins pour ne pas inclure de patients était la présence
d’autres comorbidités associées, principalement néoplasiques. L’asthénie et les effets
indésirables des thérapeutiques anti-cancéreuses sont souvent au premier plan des
consultations et des causes d’altération de la qualité de vie. Leur pathologie respiratoire et
ses répercussions sont ainsi relayées au second plan. Il faut toutefois nuancer I'importance
de la pathologie tumorale dans le fait de ne pas participer a une démarche éducative. Six

personnes atteintes de cancer ont participé a I'étude. Parmi les patients ayant refusé de
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participer a I'’étude pour une raison médicale, aucun n’a justifié son refus par une pathologie
carcinologique.

D’autres patients ont refusé de participer du fait de I'absence de retentissement de leur
pathologie respiratoire sur leur vie quotidienne. Les patients atteints de BPCO ont tendance
a s’adapter a leur état respiratoire et donc a minimiser les répercussions que peut avoir leur
maladie dans leurs activités quotidiennes®®. On peut suggeérer que si la démarche éducative
devait étre généralisée a tous les patients souffrant de BPCO, la réalisation par le médecin
chez tous ces patients d'une évaluation de la qualit¢é de vie permettrait de juger

concretement de la véracité de cet argument.

4) Une démarche éducative majoritairement orientée vers I’activité physique

53 micro-objectifs ont été fixés au cours de I'étude. Ce chiffre peut paraitre faible au vu du
nombre de 222 consultations effectuées par les patients chez leur médecin traitant.
L’analyse des dossiers a permis de remarquer que certains patients n’avaient inscrit aucun
micro-objectif dans le dossier prévu pour cet effet. On peut supposer qu’une partie des
conseils a été faite de maniére informelle.

La démarche éducative avait pour objectif de s’attacher au développement par les patients
de compétences nouvelles leur permettant d’acquérir des capacités d’adaptation pour
améliorer leur qualité de vie et développer leur autonomie. Les déterminants de santé ont été
multiples. Le sevrage tabagique, voyager, les rapports sexuels, lalimentation et
'amélioration de l'aptitude physique ont été abordés. La volonté de maigrir est un peu
surprenante car elle va & I'encontre des recommandations dans la BPCO'. La perte de
poids peut étre délétére car elle peut étre responsable de dénutrition. La dénutrition serait
présente chez 20 a 70% des patients atteints de BPCO’’ selon le stade de la maladie. Cette
notion avait été explicitée par le Dr Brinchault au cours des soirées de formation et dans les
fiches conseils remises aux investigateurs dans le kit de I'étude.

L’amélioration de I'aptitude physique a été le théme de la grande majorité des micro-objectifs
fixés par les patients et les médecins. La BPCO est souvent percue par les patients et les
médecins comme avant tout un probléme de dyspnée. La dyspnée est directement
responsable de la limitation de [Iactivit¢ physique en raison de la géne et du
déconditionnement musculaire qu’elle entraine. La dégradation de la condition physique
procure un retentissement important qui survient t6t dans la maladie expliquant
probablement I'attachement des patients a 'améliorer. D’autre part, lors des deux soirées de
formation, chaque médecin volontaire pour jouer le patient a évoqué un probléme de
dyspnée limitant de fait son activité physique. Dans les deux cas le micro-objectif consistait a
améliorer I'aptitude physique. Il se peut que par mimétisme, les médecins se soient attachés

a orienter leur diagnostic éducatif en ce sens au moment de I'étude.
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Les autres thématiques ont été peu abordées par les patients et leur médecin. Ce résultat
n’était pas attendu. Nous avions disposé dans le kit des investigateurs des fiches pour
permettre d’aborder ces différentes thématiques. Le sommeil n’a fait I'objet d’aucun micro-
objectif. La sexualité n’a été la thématique que d’'un micro-objectif. Un médecin a fait part de
sa difficulté a aborder ce dernier théme. Il se peut que la géne engendrée par I'allusion de la
sexualité des patients explique le faible intérét porté a cette thématique pendant I'étude.

Les moyens mis en ceuvre pour remplir les micro-objectifs ont été multiples. Il est intéressant
de souligner qu’un méme moyen a été utilisé pour plusieurs thématiques. L’activité physique
a été utilisée dans l'objectif d’améliorer l'aptitude physique des patients mais aussi pour
favoriser les relations sexuelles et le sevrage tabagique. De fagon similaire, la prise en
charge diététique a été utilisée pour permettre de maigrir, d’'améliorer I'aptitude physique et
de favoriser les relations sexuelles. Malgré des themes hétérogenes, 'activité physique a été
le moyen le plus souvent utilisé. Elle ne nécessite la plupart du temps aucun investissement
et peut étre réalisée dans n’importe quel lieu, ce qui avantage les patients les moins
autonomes. Son efficacité est prouvée dans I'amélioration de la dyspnée et la réduction

)78 Avoir une activité

d’autres comorbidités (cardio-vasculaire, diabéte, cancers,...
physique adaptée permet également de réduire les effets psychologiques des maladies
chroniques’. C’est un moyen simple pour perdre du poids et éviter le déconditionnement
musculaire et donc améliorer son aptitude physique.

Le sevrage tabagique n’a concerné que 5 micro-objectifs chez 3 patients. La HAS et la
GOLD en font pourtant un élément fondamental de la prise en charge des patients atteints
de BPCO, quel que soit son stade. 12 personnes présentaient un tabagisme actif dans notre
échantillon de patients, ce qui est relativement faible. Ce chiffre permet d’interpréter le
nombre peu important de micro-objectifs concernant ce théme.

5 patients se sont attachés a essayer d’adapter leur traitement médicamenteux dans
certaines circonstances. Adapter son ftraitement est un élément fondamental des

P*42 notamment dans la BPCO'*%. Parmi ces 5 personnes, 2 d’entre

programmes d'ET
elles étaient au stade de linsuffisance respiratoire chronique. Cette constatation permet
d’affirmer qu’'une démarche éducative peut étre réalisée chez tous les patients atteints de

BPCO, quel que soit son stade de sévérité.

5) Une nécessaire collaboration avec les autres professionnels de santé ?

L’ETP représente pour 14 patients et 18 médecins de I'étude une compétence a part entiére
pour les médecins généralistes. Certains médecins seraient pourtant favorables a déléguer
ou a partager cette tdche avec un autre professionnel de santé. L’infirmiére dipldmée d’état
(IDE) est la personne la plus souvent citée par les médecins. Le transfert de I'éducation

thérapeutique a des IDE a montré son efficacité sur les paramétres biologiques et le suivi
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chez les patients diabétiques de type 2%°. Dans les faits le nhombre d’expérimentation de ce
genre reste faible®®. La loi autorise pourtant la mise en ceuvre de coopérations entre
professionnels de santé et le transfert de taches entre médecins et personnels
paramédicaux depuis 2004*. Le Docteur Elisabeth Hubert apporte quelques explications
pour justifier de la rareté de ces transferts de compétence. Les raisons viendraient
directement des professionnels médicaux®®. Les médecins et notamment les « plus jeunes »
ne partagent pas I'avis des médecins de notre échantillon. lls seraient réticents a ce transfert
de tache car « ils accordent une grande importance a la partie « non curative » de la prise en
charge des patients et entendent étre présents dans ces volets de prévention et d’éducation
thérapeutique ».

Lorsque les patients estimaient que leur médecin traitant n’était pas la personne la plus apte
a mener une démarche éducative, ils plébiscitaient majoritairement les pneumologues pour
s’acquitter de cette tache. Si le réle de ces derniers reste prépondérant dans les
programmes d’ETP hospitaliers ou en structures ambulatoires, compte-tenu de la prévalence
de la maladie et du nombre restreint de pneumologues, il n’est pas réaliste que les ces
spécialistes ménent seuls cette démarche éducative.

Les kinésithérapeutes ont été tres peu évoqués, que ce soit de la part des médecins ou des
patients. Il est plus surprenant de constater que cette profession n’ait pas été plus
mentionnée, compte-tenu du nombre important de micro-objectifs concernant I'activité
physique.

Il est intéressant de souligner qu’aucun médecin ou patient n’a suggéré de déléguer 'ETP a
des professionnels spécialement formés a ce type de prise en charge. Dans certains pays,
tout ou partie de 'ETP est réalisée par des professionnels formés. Il n’est pas obligatoire
qu’ils soient professionnels de santé. Le « disease management » mis en place aux Etats-
Unis ou en Grande-Bretagne en est I'exemple. Son intérét dans la prise en charge des
patients atteints de maladie chronique reste discuté. Il s’apparente davantage a du
« coaching » téléphonique qu’a une véritable démarche éducative. La conséquence qui en
découle est que le « disease management » s’apparente davantage a une méthode pour
favoriser I'observance des patients plutét qu’a un véritable programme d’éducation
thérapeutique. Aux Etats Unis, méme si il a prouvé son efficacité dans certaines pathologies,
ce mode de prise en charge semble assez largement déconnecté de la pratique médicale et
se développe de maniere indépendante du médecin traitant. De nouvelles craintes
surgissent chez les médecins généralistes américains comme celle de voir sa patientéle
s’éroder, celle d’ajouter un nouvel intermédiaire entre le médecin et son patient ou celle se

voir imposer une modification de sa pratique sans que cela ne soit nécessaire®. L’American

X Article 131 de la loi n°2004-806 du 9 aoiit 2004
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College of Physicians encourage aujourd’hui un modeéle alternatif ou ces fonctions seraient

65,81

assurées au sein des cabinets médicaux En France, la société francaise de santé

publique et les membres de la mission mandatés par la Ministre de la santé pour développer
'ETP en France n’encouragent pas la création d'un métier spécifique d’éducateur

40,42

thérapeutique™ ™. lls « ne considerent pas « I'éducateur thérapeutique » comme un métier

mais comme l'acquisition de compétences spécifiques ».
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C. La démarche éducative est-elle cliniquement utile ? :

La faible population et la courte durée de cette étude pilote ne permettent pas de tirer des
conclusions statistiquement significatives d’autant que les biais de confusion sont importants
dans les études avant-aprés. Une étude effectuée avec un groupe contrble pourrait atténuer

ces biais.

1) Evolution du score de qualité de vie

Entre le début et le terme de I'étude, 16 des 28 patients qui ont réalisé le deuxiéme VQ11
ont présenté une amélioration de ce score, dont 3 patients une amélioration supérieure a 8
points. Ce dernier chiffre peut paraitre faible mais s’explique aisément. Dans notre étude, le
guestionnaire de qualité de vie a été réalisé apres l'inclusion des patients. 16 des 31 patients
présentaient un VQ11 initial inférieur a 22. Il est donc difficile d’obtenir une variation aussi
importante chez de tels patients.

9 patients ont présenté un score de VQ11 plus important que le score initial, pour deux
d’entre eux cette variation était supérieure a 8 points. Cette évolution négative du score et de
la qualité de vie qui en découle trouve une explication chez certains patients. Un patient a
connu une aggravation d’une pathologie intercurrente (vascularite) entrainant des
complications et nécessitant de nombreuses hospitalisations au cours de la période de
I'étude. Bien que le VQ11 soit normalement spécifique de la BPCO, il parait évident que son
score est influencé par des facteurs extérieurs. Les paramétres relationnels et
psychologiques peuvent étre dégradés en cas de complication d’autres pathologies. Parmi
les autres personnes, I'explication de l'augmentation de leur score de VQ11 peut-étre
apportée chez deux personnes par une aggravation de leur pathologie respiratoire,

notamment a cause d’une augmentation du nombre d’exacerbations.

2) Qualité de vie, état respiratoire et autonomie

Au terme de I'étude, 9 des 21 patients ayant répondu aux auto-questionnaires d’évaluation
déclarent avoir une meilleure qualité de vie. Ceci concorde avec les variations observées du
VQ11. 10 patients considérent que leur état respiratoire s’est amélioré et 11 personnes se
ressentent plus autonomes. Parmi ces personnes, 8 d’entre elles ont présenté une
amélioration de leur VQ11. A l'inverse, parmi les 8 personnes ayant déclaré ne pas ressentir
d’amélioration de la qualité de vie, 5 présentaient une variation négative de leur score de
qualité de vie.

Il est intéressant de noter que les réponses a ces questions semblent différer selon le

nombre de micro-objectifs fixés. Une amélioration de la qualité de vie, de I'état respiratoire et
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de 'autonomie a été retrouvée chez 3 des 4 patients ayant fixé au moins 3 micro-objectifs.
Un tel effet n’est ressenti que chez moins de la moitié des patients qui n’avaient fixé qu’un
seul objectif. De meilleurs scores sont également retrouvés chez les patients ayant réussi a
atteindre au moins un micro-objectif. Ces deux résultats sont encourageants car ils
permettent de penser que notre démarche éducative a permis d’améliorer la qualité de vie
de certains patients.

Il n’est pas surprenant que notre étude n’ait pas eu un impact significatif sur 'ensemble des
patients qui y ont participé. L'impact d’'une telle prise en charge s’inscrit dans la durée et peut
expliquer le faible nombre d’effet significatif sur le score de VQ11 ou dans les réponses aux
questionnaires. Il est difficile d’évaluer les effets que peuvent avoir une telle prise en charge
sur les patients atteints de maladies a évolution lente comme c’est le cas pour la BPCO sur
une période de 9 mois De par une inclusion tardive ou des difficultés rencontrées par leur
meédecin, certains patients ont eu une période de suivi raccourcie. La diminution du nombre
de micro-objectifs qui en découle a di avoir pour effet de minimiser I'impact de la démarche
sur la qualité de vie. Réaliser une étude ultérieure sur une durée plus importante permettrait

de juger de l'efficacité ou des limites d’'une telle démarche éducative en médecine générale.
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D. Un support adapté mais peu utilisé en pratique.

Le manque d’outils éducatifs a été rapporté par certains médecins comme un obstacle pour
mener un programme d’ETP en soins primaires*. La HAS et 'INPES rappellent que les
supports éducatifs « doivent étre disponibles, accessibles, adaptés aux objectifs de la
séance d’ETP, leurs modalités d’utilisation décrites et les professionnels formés a leur
utilisation (...), ces outils doivent étre scientifiquement fondés, élaborés et testés selon une
méthode rigoureuse.»>*. Le support utilisé dans cette étude remplissait la plupart des critéres
déterminés. Il a été pré-testé par un college d’experts.

19 médecins ont reconnu que le support présentait un intérét pour réaliser I'étude et 11
d’entre eux I'ont considéré adapté. Bien qu’aucune formation sur son utilisation n’ait eu lieu,
les médecins et les patients le considérent comme simple d’utilisation. Si son contenu
semble faire pratiquement 'unanimité, 12 médecins ont jugé I'observance de leur patient a
ramener leur dossier comme insuffisante. Cela est confirmé par 7 patients qui ont reconnu
leur régularité a amener leur dossier a chaque consultation comme mauvaise ou trés
mauvaise.

Les médecins ont proposé une alternative pour pallier ce probléeme d’observance, celle d’'un
support éducatif informatique intégré a leur logiciel médical. Dans I'échantillon de I'étude la
totalité des praticiens possédait un ordinateur dans son cabinet, ce qui peut expliquer le sens
de ce propos. Aucune information concernant le contenu ou la forme n’a été rapportée lors
des évaluations. Il faut rappeler qu'un support thérapeutique est avant tout un outil
d’intervention en éducation pour la santé. Il a donc comme définition d’impliquer
« l'interaction entre l'intervenant et le destinataire et s’inscrit dans une logique de promotion
de la santé »®. Or, en cas d’outil intégré a I'ordinateur du médecin généraliste, le risque est
grand de voir les patients ou les autres intervenants (les pneumologues, les IDE,...) exempts
de cette interaction. D’autre part, de nombreux logiciels médicaux existent. La manipulation
d’'un nouvel outii au sein de ces logiciels nécessiterait encore des formations
supplémentaires.

2 médecins ont proposé d’utiliser des outils informatifs (fiches et livrets éducatifs). Ces outils
peuvent en effet étre utiles pour développer une démarche éducative mais ne peuvent étre
suffisants. L’'information n’est en effet qu’'une partie de I'éducation thérapeutique et un outil
purement éducatif ne peut étre suffisant. Un autre médecin a proposé un support d’animation
via internet ou un DVD. L’initiative canadienne « Living well with COPD »* est un support
internet qui apporte aux patients comme aux médecins des exercices ou des techniques

d’adaptation en fonction de I'état des patients. Il faut cependant rester prudent. Le risque est

x Living well with COPD. http://www.livingwellwithcopd.com/
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important avec de tels supports d’obtenir un catalogue d’exercices formatés adaptés a I‘état
respiratoire du patient mais pas forcément a ces envies ou au retentissement de sa
pathologie dans sa vie quotidienne. La prise en charge individualisée, adaptée aux priorités
du patient, et convenue avec lui est un critére majeur de tous les programmes d’ETP.

L’oubli a été la principale raison évoquée par les médecins et les patients pour expliquer la
mauvaise observance des patients a ramener leur dossier éducatif. Si le support papier avait
'avantage de pouvoir étre mis a disposition du plus grand nombre de personnes (médecins
et patients) et cela quel que soit leur niveau d’équipement, il a I'inconvénient, au méme titre
que le carnet de santé d’étre encombrant. Le support est oublié fréquemment et donc moins
utilisé en pratique. Nous pouvons supposer qu’un support plus compact, de la taille d’'une
carte vitale par exemple, aurait permis dans le cas présent une meilleure observance. Dans
son rapport, Denis Jacquat propose d’intégré le support éducatif directement au sein du
dossier médical personnel (DMP)*. Aucun participant, médecin ou patient, n’a évoqué cette
hypothése. L'objectif du DMP est de permettre une transmission des informations entre
professionnels de santé. |l permet également au patient d’accéder a ses informations
médicales. Disponible sur internet, il présente I'avantage de ne pas étre dépendant de
I'observance du patient & apporter 'outil & chaque consultation”. Les interrogations et la
réticence de certains professionnels de santé concernant cet outil en font un outil éventuel
d’avenir et ne peut étre dans le développement actuel de I'ETP qui nécessite un

développement rapide et consensuel.

xi Dossier médical personnel. http://www.dmp.gouv.fr
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E. Une perspective d’avenir qui malgré tout semble favorable

Bien que cette étude ait montré certains freins au développement d’'une démarche éducative
en soins courants, certains éléments semblent prometteurs pour son essor dans les cabinets

de médecine générale.

1) Une nécessité lié a un nombre croissant de patients

Que ce soit pour la BPCO ou les autres maladies chroniques, 'augmentation de leur
prévalence rend nécessaires des adaptations des pratiques des médecins. L’éducation
thérapeutique en fait partie. La généralisation de la formation en ETP pour les professionnels
de santé semble acquise et devrait étre progressivement effective. |l faudrait cependant
repenser les contenus de la formation. La formation est dispensée actuellement de maniére
souvent spécifique & une maladie®. Or, les patients atteints de maladie chronique sont
souvent pluri-pathologiques et il semble donc improbable qu’une personne souffrant de
BPCO, d’'un diabéte et d’obésité bénéficie de trois programmes éducatifs différents. Les
Docteurs Ivernois et Gagnayre proposent d’organiser I'enseignement de 'ETP de maniére
différente % . Les professionnels bénéficieraient d’un tronc commun de compétences
fondamentales a tous les programmes leur permettant de raisonner en fonction d’'une
« équation personnelle » a chaque patient. Ce tronc commun de compétences serait associé
a un enseignement de compétences éducatives spécifiques a chaque pathologie. Adopter
une telle pratique nécessiterait de réaliser un diagnostic éducatif différent de celui réalisé
dans le cadre d’'une approche mono-thématique. Le patient et le médecin listeraient le
retentissement des différentes pathologies. Le programme éducatif qui en découlerait serait
un assemblage construit sur mesure avec le patient. Cette méthode permettrait d’avoir une

approche globale et transversale avec le patient.

2) Une volonté d’adapter le mode de rémunération aux particularités de cette
pratique

De nombreux textes montrent que les autorités sont conscientes qu’il est nécessaire de

valoriser la pratique de FETP*“°. La consultation a 23 euros ne refléte pas l'investissement

temporel des médecins généralistes dans la pratique d’'une démarche éducative. En Suisse,

la rémunération est adaptée au temps passé avec son patient. Le développement de

I'éducation thérapeutique au sein des cabinets de médecine générale est favorisé par le

374330 En France,

choix des médecins suisses de faire des consultations plus longues
d’autres perspectives sont envisagées. Le docteur Hubert propose de modifier la grille

tarifaire. Elle envisage notamment une rémunération adaptée (60 a 70 euros) aux
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consultations longues et difficiles®. Si cela permettrait de sortir du débat de I'insuffisance de
rémunération de certains actes, notamment ceux concernant I'éducation thérapeutique, elle
met en garde contre le risque de certains praticiens de surcoter leurs actes. La conséquence
serait d’entrainer un surco(t pour I'Assurance maladie, ce qui dans le contexte économique
actuel compromettrait sa viabilité sur le long terme. Le mode de paiement a 'acte n’est pas
le seul mode de rémunération évoqué pour financer 'ETP. Il n'est d’ailleurs plus le seul
mode de rémunération des médecins généralistes. Depuis 2009, les médecins traitants
regoivent d’une rémunération complémentaire versée par I’Assurance maladie en proportion
de l'atteinte d’objectifs de santé publique (ROSP ou Rémunération sur objectifs de santé
publique). L’'ETP faisant partie intégrante du parcours de soin, on peut imaginer que
I'’Assurance maladie puisse un jour valoriser cette pratique. Les médecins pourraient alors
étre rémunérés au nombre de patients inclus dans des projets éducatifs ou en fonction de
criteres de réussite, comme cela est le cas actuellement pour le diabéte ou certains actes de
prévention. L’'Ordre National des médecins alertait cependant sur un risque de voir les
médecins plus motivés de proposer a leur patient un programme d’ETP pour des questions
financiéres que pour des raisons éducatives. Cette relation est pourtant le ciment de tout
programme d’ETP et la mettre en péril compromettrait la motivation des patients et la qualité
des soins dispensés. Par ailleurs, juger de 'ETP en fonction de marqueurs quantitatifs peut
poser question.

D’autres modes de rémunération ont été proposés, la rémunération au forfait est le mode de
rémunération le plus plébiscité actuellement par les organismes payeurs comme par les

professionnels de santé®.

3) Un intérét pour la pratique médicale
Dans notre étude, 14 des 21 investigateurs ont déclaré que la démarche éducative
entreprise avait modifié leur maniére d’aborder la maladie chronique de leurs patients.
L’intérét suscité par les médecins dans cette étude et dans les autres études réalisées chez
les médecins généralistes fonde un véritable espoir pour son développement en soins de
premiers recours®. Les patients, malgré la profusion des informations qu’ils peuvent recevoir
sur leur maladie via les différents médias, sont également demandeurs d’une telle prise en
charge®’. Le réle du médecin généraliste n'est donc plus seulement de délivrer des
informations mais aussi d’écouter les patients, de reformuler avec eux ce qu’ils n‘'ont pas
compris sur leur maladie ou sa prise en charge. La finalité est de permettre aux patients de

s’associer au médecin pour partager les décisions thérapeutiques.

Xii conseil National de 'Ordre des médecins. « CAPI » : Le NON du CNOM : Tels qu'ils sont, ils contreviennent a la
déontologie. Disponible : URL : http://www.conseil-national. medecin.fr/article /«-capi-»-le-non-du-cnom-tels-qu-ils-
sont-ils-contreviennent-la-deontologie-654
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Ces résultats démontrent un véritable intérét envers 'ETP qui dépasse le simple effet de
mode®. Il est évident que passer de « diagnostiqueurs-prescripteurs » a « soignant-
éducateur » n’est pas aisé. Pourtant il est démontré que ce changement de pratique
permettait de valoriser la perception que se faisaient les médecins de leur métier. La
satisfaction morale et le renforcement de I'estime de soi que peuvent ressentir les médecins
aprés avoir participé a un programme d’ETP devraient permettre de venir a bout de ces

difficultés®®.

4) Un renouvellement générationnel propice pour initier ce tournant

Avec le renouvellement de génération du paysage médical, le moment est idéal pour
amorcer ce changement de pratique. Pour cette « nouvelle génération » de médecins qui
sont attachés a la partie « non-médicale » de leur métier®®, certaines évolutions devraient
permettre de favoriser le développement de 'ETP en soins de premiers recours. Le nombre
de maisons ou des pdles de santeé pluridisciplinaire est exponentiel, démontrant la volonté de
ces « jeunes médecins » de ne plus travailler seuls. La HAS en fait un élément favorable au
développement de I'’éducation thérapeutique. Elles devraient permettre de libérer du « temps
meédical » mais aussi de permettre de coordonner les activités éducatives avec les autres
professionnels de santé**“?. Dans notre étude, aucun des investigateurs ne faisait partie
d’'une maison de santé pluridisciplinaire, il est donc impossible de porter un jugement sur ce

point.

5) Une nécessité d’études complémentaires

Pour permettre de confirmer nos résultats il parait nécessaire de réaliser des études
complémentaires. Afin d’avoir une puissance statistique significative, ces études devront
comprendre des effectifs médecins et patients plus conséquents. La présence d’un groupe
controle permettrait de réduire les biais liés au patient. L’intégration de la démarche
éducative au sein des consultations habituelles des omnipraticiens n’ayant pas fait ses
preuves, il est possible que l'organisation de consultations spécialement dédiées a la

démarche éducative serait a privilégier.
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5. Conclusion
L’étude DEMBO a montré qu’une démarche éducative est réalisable en médecine générale

chez les patients atteints de BPCO. Le médecin généraliste par sa disponibilité, sa proximité
géographique et relationnelle semble avoir une position privilégiée pour cela. Les pouvoirs
publics en sont conscients et encouragent son implication dans le cadre d’'une ETP auprés
des patients atteints de maladies chroniques.

Le manque de temps demeure le frein le plus important au développement de la pratique
éducative dans les cabinets de médecine générale. Il est essentiel de trouver de nouveaux
modes d’organisation et de financement pour contourner cet obstacle. La technique des
micro-objectifs utilisée dans cette étude n’a pas permis de maitriser ce probléme. Il est
possible que la population de patients atteints de BPCO, nécessitant un temps de
consultation plus important, ait majoré cette difficulté.

La formation courte réalisée auprés des médecins investigateurs a permis aux médecins
d’appréhender leur posture éducative. Le développement de 'ETP passera par la formation
initiale et continue des professionnels de santé en articulant des concepts théoriques et les
mises en situation, ainsi que par la formation en inter-professionnalité.

Cette étude a permis de mettre en évidence l'intérét des patients comme des omnipraticiens
pour I'éducation thérapeutique du patient. Dans notre étude, les médecins rapportent un
bénéfice clinique chez les patients et un intérét dans leur pratique. Ces bienfaits devraient
permettre de surseoir aux contraintes engendrées par la pratique de 'ETP.

Le support éducatif testé dans I'étude est apparu simple d’utilisation et utile pour mener une
démarche éducative en soins primaires. Son format a probablement été a 'origine de I'oubli
de certains patients. L'utilisation d’'un support informatique ou d’un support au sein du DMP
pourraient permettre d’éviter ces oublis. Quel que soit le support choisi, le support éducatif
devra permettre l'interaction entre les professionnels de santé et le patient.

Passer de l'expérimentation a la généralisation de ce type de démarche éducative va
nécessiter une réorganisation des priorités et des ressources, au niveau de la formation et
des rémunérations des professionnels concernés. Des études complémentaires
permettraient d’apprécier ces priorités. Une durée de suivi plus longue et I'utilisation d’un
groupe contrdle permettraient de juger de I'intérét de cette démarche éducative. Repenser la
démarche éducative non pas de maniére spécifique a une maladie mais de maniére
transversale pourrait permettre de développer des compétences geénériques chez les
médecins généralistes, qui assurent le suivi au long cours des de patients poly-

pathologiques et multi-morbides.
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Annexe 1 : Spirogramme normal et spirogramme typique des patients atteints

de BPCO légéere a modérée. Extrait GOLD 2013
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Postbronchodilator FEV; is recommended for the diagnosis and assessment of severity of COPD.

Annexe 2 : Classification de la sévérité de I’obstruction bronchique dans la BPCO

(aprés test de réversibilité aux bronchodilatateurs)

STADE I: Léger VEMS/CV < 0.70
VEMS = 80% prédit

STADE II: Modéré VEMS/CV < 0.70
50% <VEMS< 80% prédit

STADE llI: Sévére VEMS/CV < 0.70
30% <VEMS< 50% predit

STADE IV: Tres Sévere VEMS/CV < 0.70
VEMS < 30% prédit ou VEMS < 50% et signe d'insuffisance respiratoire chronique
(PaO2 < 60mmHg avec/sans PaCO2 > 50mmHg) ou insuffisance cardiaque droite

clinique)
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Annexe 3 : BPCO d’origine professionnelle : principaux métiers concernés.

Extrait du Guide parcours de soins « Broncho-pneumopathie chronique obstructive » Haute Autorité de Santé /
Service des maladies chroniques et des dispositifs d’'accompagnement des malades/ juin 2014.

Les principales substances associées a un risque accru de BPCO sont la silice, les poussieres de charbon, les
poussieres végétales et de moisissures. La prise en charge au titre d'une maladie professionnelle peut étre

réalisée (régime général: tableaux 90, 91, 94 et régime agricole : tableaux 10 et 54}1

Situation de
travail a risque

Secteur minier

Batiment et travaux
publics

Fonderie et sidérurgie

Industrie textile

Métiers agricoles

Situation de
travail a risque

Activité professionnelle avec risque avéré de BPCO

Exposition a la silice
Travaux au fond des mines de charbon
Travaux au fond des mines de fer - Inhalation de poussiéres ou fumées d'oxyde de fer

Creusement des tunnels

Asphaltage des routes

Autres BTP avec exposition chronique et/ou a des niveaux excessifs de gaz- poussiéres-
vapeurs

Expositions a plusieurs particules minérales (poussiéres métalliques, charbon, silice)
Exposition a des gaz ou des fumées (émissions des fours, fumées métalliques, oxyde de
soufre ou d’azote)

Employés de filature de coton, lin, chanvre, sisal

Métiers concernés par I'utilisation de produits type pesticides

Milieu céréalier : ouvriers des silos, dockers, employés de meunerie
Production laitiere

Elevage de porcs

Elevage de volailles

Activité professionnelle avec risque possible de BPCO

Travailleurs du bois : menuiserie, ébénisterie, scierie
Soudage

Cimenterie

Usinage et transformation des métaux

Exposition aux émissions Diesel

' Pour les autres BPCO ne faisant pas l'objet d'un tableau de maladie professionnelle, il est possible de demander la
reconnaissance en maladie professionnelle par le comité régional de reconnaissance des maladies professionnelles
(CRRMP) mais a la condition que le taux d'incapacité permanente partielle consécutif soit supérieur a 25 %.
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Annexe 4 : comparaison des causes de décés dans les dix derniéres années, de

2000 a 2011. Rapport OMS

Comparison of leading causes of death over the
past decade, 2000 and 2011
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Annexe WHO The burden of COPD document visualisable : http://www.who.int/respiratory/copd/burden/en/index.html

Annexe 5 : courbe de Fletcher

Courbe de Fletcher
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Annexe 6 : Prise en charge thérapeutique* selon la sévérité de la BPCO. Guide du parcours de soin BPCO HAS 2014

STADE | STADE Il STADE Il STADE IV
- 2R TRES SEVERE
LEGER MODERE SEVERE VEMS/CV < 70 %
VEMS/CV < 70 % VEMS/CV <70 % VEMS/CV < 70 % VEMS < 30 % de la valeur prédite ou
VEMS < 50 % de la valeur prédite
VEMS = 80 % de la valeur 50% VEMS <80 % 30% VEMS<50% T oo e
prédite de la valeur prédite de la valeur prédite

Traitement systématique
Arrét du tabac : évaluation du statut tabagique, des freins et de la motivation, a renouveler réguliérement, médicaments recommandést,
thérapies cognitivo-comportementales
Prévention d’une exposition respiratoire aux polluants
Vaccination antigrippale tous les ans f Chez les patients insuffisants respiratoires chroniques, vaccination antpneumococcique tous les 5 ans
Information/éducation thérapeutique du patient (ETP)

Traitement selon les symptéomes

Bronchodilatateur de courte durée d’action (CA) si besoin : 3-2 agoniste CA ou anticholinergique CA

Bronchodilatateur de longue durée d’action (LA) § : B-2 agoniste LA ou anticholinergique LA
Réhabilitation respiratoire

Glucocorticostéroides inhalés sous forme d'association fixe si
exacerbations répétées et symptomes significatifs

Oxygénothérapie de longue
durée si IRC

* : hors exacerbations/décompensations, 1 : médicaments recommandés : substituts nicotiniques en 1™ intention, varénicline en 2° intention, 1 : remboursé par la Sécurité sociale chez les
patients BPCO, § : si la réponse n’est pas satisfaisante, il est préférable de changer de classe plutét que d’augmenter les doses.
NB : POUR LES FORMES INHALEES, IL CONVIENT DE S’ASSURER A CHAQUE CONSULTATION QUE LA TECHNIQUE D’INHALATION EST CORRECTE.
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Annexe 7 : Spirale du déconditionnement d’aprés Young (1983)

De la spirale infernale...

du malade respiratoire chronique

Dyspnée d'effort
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SINDIDOTOHLYJOISAHd S¥NILOV
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A
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SOUFLE
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Renforcement des
aptitudes
Adaptation
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Acceptation
du handicap
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Apprentissage
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Accompagnement
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Optimisation des
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Annexe 8 : Composition des kits remis aux médecins investigateurs

ORIECTIFS —_— —
PERSONNALISLS

20 kits ont été fabriqués spécifiquement pour I'étude-pilote et se présentaient ainsi :

Couverture Volet « patient » Volet « médecin » 4™ de couverture
Nom de l'investigateur -3 dossiers « objectif -1 stock de 20 feuillets Schéma protocole
et coordonnées des personnalisé » «microobjectifs» de I'étude
promoteurs de I'étude -3 lettres de présentation et de -1 dossier médecin
recueil de consentement -1 feuille de relevé des
-6 fiches conseil : alimentation, inclusions et des non-inclusions
sexualité, voyage, tabac, -1 feuille de synthése des

données de la littérature et du
rationnel de I'étude
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Annexe 9 : schéma de I’étude « DEMBO »

Patient BPCOou

gl e geps 1| Proposition

systématique

Accord pour étude

o ; ,
1% consultation Noter dans grille
de non-inclusion

Remplir feullle de Remettre le dossier au Remplir la feullle de
consentement patient renseignements médicaux

Pour toutes les consultations suivantes

REUSSITE

Encourager le patient 3 Analyser les

Reprendre Fixer
Fixer un

aprés conseil médecin moins contraignant
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Annexe 10 : Auto-questionnaire médecin

Avril 2013. Questionnaire d’évaluation auprés des médecins investigateurs de I'étude
« Education Thérapeutique du Patient atteint de BPCO en Médecine Générale »

Faisabilité de la démarche éducative personnalisée
expérimentée au cours de cette étude

Exprimez votre accord ou votre désaccord concernant les questions suivantes :

1 | Sivous avez participé a la soirée de formation pour cette Pas du Pas Plutot Tout a fait
a | étude en avril 2012, tout d’accord d’accord d’accord
estimez-vous ce type de formation suffisant pour vous d’accord
permettre d’accompagner vos patients dans une telle
démarche éducative ?
1 | Si vous n’avez pas participé a la soirée de formation pour Pas du Pas Plutot Tout a fait
b | cette étude en avril 2012, tout d’accord d’accord d’accord
estimez-vous que I'absence de ce type de formation a été d’accord
préjudiciable a votre capacité d’accompagner vos patients
dans une telle démarche éducative ?
2 | Avez-vous eu des difficultés a mener cette expérimentation NON oul Ne se
de démarche éducative ? prononce
Si oui, lesquelles : pas
Comment les éventuelles difficultés rencontrées ont-elles
évolué au fur et a mesure de la progression I'étude ?
[0 Majoration des difficultés
[0 Stabilité des difficultés
[0 Régression des difficultés
Oautre : .ooovvevinviniiiinannee.
3 | Avez-vous eu des difficultés a définir les micro-objectifs NON oul Ne se
personnalisés ? prononce
Si oui, lesquelles : pas
Comment ces éventuelles difficultés rencontrées pour fixer
les micro-objectifs ont-elles évolué au fur et a mesure de la
progression I'étude ?
[0 Majoration des difficultés
[0 Stabilité des difficultés
[ Régression des difficultés
Oautre : .oovvviiiiiiiiiieens
4 | Comment jugez-vous la durée habituelle de votre Pas du Peu Plutot Tout a fait
consultation pour réaliser une telle démarche éducative tout suffisante | suffisante | suffisante
personnalisée ? suffisante
Si « pas du tout suffisante » ou « peu suffisante », que
proposeriez-vous pour contourner ce probléme ?
DMG de Rennes — Service de Pneumologie du CHU de Rennes. 1
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Ce que je fais
Avril 2013, Questionnaire d'évaluation auprés des médecins investigateurs de /étude

« Edication Thérapeutique du Paient alteint de BP CO en Médecine Générale »

Ce que je n'arrive plus
afaire

Le support testé dans cette étude

Ce que je voudrais
ire

J

Objectif
personnalisé visé
. s Moy ur
FExprimez votre accord ou votre désaccord .&:.3‘;3
. . I'c
concernant les items suivants : persomals visé
1 | La pochette investigateur (bleue) reprenait les objectifs et le | Pas du tout Peu Plutot Tout a fait

schéma de cette étude. satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant

Comment jugez-vous son intérét pour vous aider dans la
réalisation de [‘étude ?

Sinon satisfaisant, quelles informations utiles au déroulement de
'étude manquaient dans ce dossier ?

2 | Les patients participant a I'étude devaient rapporter a Pas du tout Peu Plutot Tout  fait
chaque consultation leur dossier de suivi satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant
Comment jugez-vous ['observance de vos patients a rapporter
leur dossier a chaque consultation 7

3 | Le yype de support utilisé pour ['étude (dossier papier) a-t-il Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
permis une meilleure communication entre généralistes et daccord daccord | d'accord daccord
spécialistes pour le suivi éducatif des patients inclus ?

4 | L'outil proposé (carnet de feuilles de micro-objectifs Pasdutout | Peuadapté |  Plutot Touta fait
personnalisés, cf photo) devait permettre de déterminerles | 2dapté adapté adapté
objectifs avec les patients et d’organiser le suivi éducatif.

Comment jugez-vous son intérét pour mener une démarche
éducative ?
5 | L'outil proposé (carnet de feuilles de micro-objectifs Pas du tout Peu Plutot Tout  fait

personnalisés, of hOtO) se voulait Simple d'utilisation dans satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant | satisfaisant

le but de mener une démarche éducative personnalisée en
médecine générale.

Comment jugez-vous la simplicité de cet outil pour mener une
démarche éducative ?

6 | Quel(s) autre(s) type(s) de support(s) ou outils vous
semblerait(ent) plus adapté(s) pour réaliser une démarche
éducative structurée avec vos patients atteints de maladie
chronique ?

DMG de Rennes — Service de Preumologie du CHU de Rennes. 2
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Avril 2073. Questionnaire d'évaluation aupres des médecins imvestigateurs de /'étude 3
« Edication Thérapeutique du Patient atteint de BP CO en Médecine Générale »

Médecine Générale et éducation thérapeutique :

Au regard de cette expérimentation de démarche éducative, exprimez votre accord ou votre désaccord concernant les items suivants .

Intérét de I'éducation thérapeutique individualisée en médecine générale

1 | Une démarche éducative individualisée représente un bénéfice pour la santé de vos patients : Pas du tout Pas Plutdt Tout a fait
d’accord d’accord d’accord d’accord

2 | Une démarche éducative individualisée semble plus appropriée qu'une démarche en groupe de patients Pas du tout Pas Plutdt Tout a fait
dans la prise en charge des maladies chroniques : d’accord d’accord d’accord d’accord

3 | Une telle démarche éducative individualisée et structurée vous apparait-elle envisageable pour d’autres Pas du tout Pas Plutdt Tout a fait
maladies chroniques ? d’accord d’accord d’accord d’accord

+ Si « plutdét d’accord ou tout-a-fait d’accord » > pour quelle(s) maladie(s) :.

4 | Pensez-vous que réaliser une démarche éducative individualisée et structurée aupres des patients atteints Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
de maladie chronique soit le réle des médecins généralistes ? d’accord d’accord d’accord d’accord
+ Si « pas du tout d’accord ou pas d’accord »

Education thérapeutique et pratique médicale

5 | Cette étude a-t-elle modifié votre maniére d’aborder la maladie chronique de vos patients ? NON oul Ne se
Si oui [Ode fagon positive [Jde fagon négative prononce
EXPIICIEOZ f ettt e e e e e e s e pas

6 | Cette étude a-t-elle modifié votre maniére d’aborder les patients atteints de BPCO : NON oul Ne se
Sioui: [de fagon positive [Jde fagon négative prononce
Explicitez: pas

DMG de Rennes — Service de Preumologie adu CHU de Renrnes. 3
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Avril 2073. Questionnaire d'évaluation aupres des médecins investigateurs de /'étude
« Education Thérapeutique du Patient atteint de BP CO en Médecine Générale »

Qualité de vie avec une maladie chronique :

Avez-vous inclus des patients dans cette étude 7 T0U/ TONON

ST OUI : exprimez votre accord ou votre désaccord concernant les items suivants -
Estimez-vous que .

1 | L’état général de votre (ou vos) patients inclu(s) s’est amélioré sur la période de cette étude : Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
d’accord d’accord d’accord d’accord

2 | L’état respiratoire de votre (ou vos) patients inclu(s) s’est amélioré sur la période de cette étude : Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
d’accord d’accord d’accord d’accord

3 | Le vécu psychologique de la maladie respiratoire chez votre (ou vos) patient(s) s’est amélioré sur la Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
période de cette étude : d’accord d’accord d’accord d’accord

4 | Votre (ou vos) patient(s) a(ont) acquis des compétences pour soigner leur maladie respiratoire sur la Pas du tout Pas Plutot Tout a fait
d’accord d’accord d’accord d’accord

période de cette étude :

ETPOURFINIR... 7

Vos précisions sur certaines de vos réponses a ce questionnaire, si vous le souhaitez .

DMG de Rennes — Service de Preumologie du CHU de Rennes.




82

Annexe 11 : auto-questionnaire patient

Etude « éducation thérapeutique du patient et BPCO » - 1
CHU de Rennes - Département de Médecine Générale de Rennes

Thése de médecine générale d’Arthur Villemin

Evaluation patient - été 2013

NOM : i Prénom : ....ccocevvvn e sene e Date: .cvevreerieeren

Qualité de vie avec votre maladie respiratoire

Au cours de ces derniers mois, vous avez participé avec votre médecin traitant a une étude concernant votre
maladie respiratoire (bronchite chronique ou BPCO).

L’un des objectifs de cette étude était de déterminer l'intérét d'un accompagnement individualisé et centré sur le
retentissement des symptémes sur votre vie quotidienne.

Pour évaluer cet aspect de I’étude, merci de répondre aux items suivants.
Estimez-vous que

1 | ... votre état de santé s’est amélioré sur la période de Pas du Pas Daccord | Toutafait | Ne sais pas
cette étude ? tout d’accord d’accord
: d’accord
2 | ..votre état respiratoire s’est amélioré sur la période Pas du Pas Daccord | Toutafait | Ne sais pas
de cette étude ? tout d’accord d’accord
: d’accord
3 | ...votre autonomie s’est améliorée sur la période de Pas du Pas Daccord | Toutafait | Nesais pas
cette étude ? tout d’accord d’accord
: d’accord
4 | ...vous pouvez faire maintenant des actes de votre vie Pas du Pas D’accord | Toutafait | Ne sais pas
quotidienne que vous ne pouviez plus faireily a 1 an tout d'accord d'accord
"4 d’accord
(avant I’étude) ?
5 | ..les actes de votre vie quotidienne que vous réalisiez Pas du Pas D'accord | Toutafait | Ne sais pas
avant cette étude, vous les réalisez aujourd’hui : tout d'accord d'accord
d’accord
a/ plus facilement ?
b/ plus rapidement ?
c/ avec moins d’essoufflement ?
d/ autre amélioration (commentaire libre) :.........

. ST vous estimez avoir obtenu un bénéfice ou une amélioration de votre santé au cours de [‘année écoulée
(depuis le début de ' étude), pensez-vous que -

6 | Cette amélioration a un lien avec la démarche Pas du Pas D'accord Toutafait | Ne sais pas
d’accompagnement utilisée par mon médecin dans le d,to‘“ 4 d'accord daccord
accor

cadre de cette étude :

7 | Cette amélioration n’est pas liée (ou pas uniquement liée) a I’étude a laquelle j’ai participé.
Précisez alors les autres éléments qui ont amélioré votre état de santé sur cette période : .........

ST vous estimez que votre santé ne s'est pas améliorée au cours de [‘année écoulée (depuis le début de ['étude),
DOUVEZ-VOUS NOUS INAIGUEL [ES FAISONS 2 .....ooeeeeeseseitiiiieetatataae sttt sis e ans
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Etude « éducation thérapeutique du patient et BPCO » - 2
CHU de Rennes - Département de Médecine Générale de Rennes

Thése de médecine générale d’Arthur Villemin

Evaluation patient - été 2013

Intérét de I'éducation thérapeutique du patient en médecine générale

Cette étude reposait sur une méthode d’accompagnement du patient que I'on appelle « éducation thérapeutique du
patient ».

Votre médecin devait déterminer conjointement avec vous des objectifs personnalisés. A chaque objectif devait
correspondre des moyens simples de les atteindre, afin de diminuer la géne ou difficultés engendrées par votre
maladie respiratoire dans votre vie quotidienne.

Merci de répondre aux items suivants :

8 | Pensez-vous que ce mode de prise en charge est Pas du Pas D'accord | Touta | Ne sais
intéressant pour le suivi de votre maladie ? tout | d'accord fait pas
d’accord d’accord
9 | Pensez-vous que ce mode de prise en charge est plus Pas du Pas D'accord | Touta | Nesais
efficace pour votre santé que la prise en charge tout d'accord fait pas
A d’accord d’accord
habituelle ?
10 | Pensez-vous que les objectifs fixés avec votre médecin Pas du Pas Draccord | Touta | Nesais
étaient adaptés a la géne causée par votre maladie tout d'accord fait pas
. . d’accord d'accord
respiratoire?
11 | Avez-vous présenté des difficultés pour définir avec NON oul Ne se
votre médecin ces objectifs personnalisés ? pm":snce
Si oui lesquelles : P

12 | Si oui, comment ces difficultés pour déterminer les objectifs personnalisés
ont-elles évolué au fur et a mesure de la progression de I'étude ?

O Majoration des difficultés
O Stabilité des difficultés
O Régression des difficultés
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Ftude « éducation thérapeutique du patient et BPCO » - 3
CHU de Rennes - Département de Médecine Générale de Rennes

Thése de médecine générale d Arthur Villemin

Evaluation patient - été 2013

Faisabilité d’'une éducation thérapeutique individualisée
au cabinet de votre médecin généraliste

Nous voulons savoir si ce mode de suivi personnalisé de votre maladie respiratoire est adapté aux conditions
habituelles de travail de votre médecin généraliste.

Pour répondre a cette question, merci de compléter les items suivants

13 | Estimez-vous que votre médecin généraliste vous a Pas du Pas D’accord Tout a Ne sais
bien guidé dans cet accompagnement par objectifs tout d'accord fait pas

iz d’accord d’accord
personnalisés ?

14 | Estimez-vous que la durée habituelle de la Pas du Pas D’accord Touta Ne sais
consultation de votre médecin généraliste soit tout d'accord fait pas

. P . d’accord d’accord
suffisante pour réaliser ce type de prise en charge par
objectifs personnalisés ?

15 | Pensez-vous que votre médecin généraliste soit le NON oul Ne se
professionnel de santé le plus adapté pour faire ce p“’"a"s“ce
type de prise en charge par objectifs personnalisés ? P

Si oui pourquoi ?

Sinon, quel professionnel serait pour vous le plus
adapté ? et pourquoi ?

16 | Le cabinet de votre médecin est-il le lieu adapté pour NON oul Ne se

cette prise en charge par objectifs personnalisés ? p"’;‘a"s"ce

Si0Ul POUrQUOI 7 et

Sinon, quel lieu serait pour vous le plus adapté ?
et pourquoi ?
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FEtude « éducation thérapeutique du patient et BPCO » -

CHU de Rennes - Département de Médecine Générale de Rennes
Thése de médecine générale d Arthur Villemin
Evaluation patient - été 2013

Le support de I'étude : le dossier papier mauve

Votre médecin vous a remis au début de I'étude un dossier servant de support (dossier en papier mauve). Ce
dossier reprenait les objectifs de I'étude et expliquait le déroulement de celle-ci.
Il était convenu de le rapporter lors de chaque consultation avec votre médecin généraliste ou votre pneumologue.

Concernant ce support, merci de répondre aux items suivants :

I’étude. Comment jugez-vous son intérét pour la
réalisation de cette étude?

Si non satisfaisant, quelles modifications faudrait-il
apporter pour rendre ce dossier plus utile ?

satisfaisant

satisfaisant

17 | Comment jugez-vous votre régularité a ramener votre Tres Mauvaise Bonne Trés bonne
dossier aux consultations chez votre médecin mauvaise
généraliste ou chez le pneumologue ?
Si mauvaise ou trés mauvais, quelle en est la cause ?

18 | Le dossier reprenait les objectifs et le schéma de Pas du tout Peu Satisfaisant Trés

satisfaisant

19 | Quel(s) autre(s) type(s) de support(s) vous
semblerait(ent) adapté(s) pour permettre le suivi dans
le cadre de ce type d’accompagnement individualisé ?
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Etude « éducation thérapeutique du patient et BPCO » -

CHU de Rennes - Département de Médecine Générale de Rennes
Theése de médecine générale d’Arthur Villemin
Evaluation patient - été 2013

Pour conclure.... :

20 | Encourageriez-vous votre médecin généraliste a NON oul Ne se
poursuivre ce type de prise en charge aprés la fin de p“’“;snce
I'étude ? 3
Justifiez votre réponse si vous le souhaitez :

21 | Cette nouvelle démarche vous a-t-elle permis d’aborder NON oul Ne se
des éléments nouveaux concernant votre maladie ? prononce

pas
Si oui lesquels : .

Cet espace libre est a votre disposition pour tout commentaire !

Précisions sur certaines de vos réponses a ce questionnaire, sivous le souhaitez :

Commentaires libres sur I'étude en elle-méme, ou sur I'éducation thérapeutique du patient en
général :

Merci a nouveau pour votre contribution.
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Annexe 12 : Auto-questionnaire de qualité de vie VQ11

Nom,

Le VQ-11©

Prénom

Date

/

Les phrases suivantes expriment des sentiments sur les conséquences d'une maladie
respiratoire. Pour chacune, cochez l'intensité qui vous correspond le mieux maintenant.

Aucune réponse n'est juste, elle est avant tout personnelle.

Je souffre de mon essoufflement

=

[=]
[]

Je me fais du souci
pour mon état respiratoire

Je me sens incompris(e)
par mon entourage

B || ©

B | ®
B |l @

Mon état respiratoire m'empéche
de me déplacer comme je le voudrais

[=
[]

Je suis somnolent(e) dans la journée

Je me sens incapable de réaliser
mes projets

> | ©

Bl ®
B | @

Je me fatigue rapidement
dans les activités de la vie quotidienne

[
[

Physiquement, je suis insatisfait(e)
de ce que je peux faire

Ma maladie respiratoire
perturbe ma vie sociale

OflofiINiOcILnidwlIN|-—

Je me sens triste

Mon état respiratoire limite
ma vie affective

[l
- O

Bl o bl e

PlO|PIO|R|IP|O|||P|®

BlO(P|O(HE|BP|@(EI|P|® (=

Bl @ B ®
Bl o B ©

S'il vous plait, vérifiez d'avoir répondu a chaque

question. En vous remerciant.

ER FFP =T

ion
Francaise de

S

S0GIETE DE PNEUMOLOGIE |

Somme

| Total

Fekive  FEAAIR

e | - PREUMOlOGIE

Ou se procurer le VQ-11?

www.lab-epsylon.fr/productions,

uestionnaires-74.html
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Annexe 13: Territoire de santé n°6 de Bretagne et « ressources » pour

I’éducation thérapeutique des patients atteints de BPCO.

Mémoire d’Anthony Chapron : Recherche de facteurs permettant le développement de I’éducation
thérapeutique du patient en médecine générale.

densité au km 2

=== Territoire de santé g (200, 7¢s)
— Bassins de vie
D (120, 200

[80:120]
-Fougéres (6580
(45.865]

[21:45]

dea-g [:::J Programme ETP BPCO
Foug (site 'hopltal D.|ne.1n) .
Service hospitalier de pneumologie
© Pneumologues libéraux

o Médecins généralistes
investigateurs pour notre étude

Densité de population (donnée INSEE 2006) par bassin de vie (définition INSEE 2008).
Positionnement du centre de réhabilitation respiratoire portant le seul programme autorisé
d’ETP concernant la BPCO sur ce territoire. Les cabinets des médecins libéraux
(généralistes participant a I'étude et pneumologues) sont aussi représentés.

Source : Adaptation sur fond de carte et bases de données mis a disposition par '’ARS
Bretagne.
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Annexe 14 : Discussion du protocole de notre étude au regard des critéres qualité de I’ETP (selon la HAS). Mémoire d’Anthony

Chapron : Recherche de facteurs permettant le développement de I’éducation thérapeutique du patient en médecine générale. Juillet 2012

Critéres qualité de 'ETP
(extraits reco HAS 2007).
L’ETP doit :

Discussion du positionnement de notre étude :

L’étude s’integre totalement dans le(s) critere(s) :

L’étude s’intéegre partiellement ou ne s’integre pas dans le(s)
critére(s), du fait :

-étre centrée sur le patient
-concerner la vie quotidienne du
patient

-s’appuyer sur une évaluation des
besoins et étre construite sur des
priorités d’apprentissage

-se construire avec le patient
-s’adapter au profil du patient

-par la prise de décision partagée que permet [Ioutil
proposé, centré sur la qualité de vie du patient (ce qu’il faisait,
ce qu'il fait et ce qu’il aimerait faire)

-par le caractére individuel de cette ETP : le MG n’applique pas
un programme et des objectifs stéréotypés, mais adaptés a
la situation de chaque malade (situation socioprofessionnelle,
familiale, matérielle...)

- que I'élaboration du protocole d’étude, pour cette phase pilote et
exploratoire, n’a pas associé les représentants des patients

-étre scientifiquement fondée

-par la pertinence de la démarche proposée vis-a-vis de la
littérature sur ce sujet ;

-par les méthodes validées proposées pour lanalyse de
'expérimentation vécue, permettant 'adaptation de l'outil et de
la démarche, aux soins courants de médecine générale

-faire partie intégrante de la prise
en charge

-par l'intégration a la consultation du médecin traitant

-de I'absence a cette phase pilote de proposition d’articulation avec les
soins de second recours (ex : centres de réhabilitation respiratoire) et
d’articulation avec les autres professionnels de santé. L'intégralité du
parcours de soins devra étre testée sur le territoire de santé.

-étre un processus permanent

-par le modele séquencé de cette ETP : a chaque consultation
on évalue l'objectif personnalisé fixé lors de la consultation
précédente, puis on en fixe un nouveau ou on adapte a
I’évolution de la maladie ou I'évolution du contexte de vie du
patient

-du caractére « expérimental » de cette démarche : la posture
éducative perdurera-t-elle chez les médecins investigateurs au-dela du
temps donné de I'étude ?

-étre réalisée par des
professionnels formés

-d'une formation a minima des médecins investigateurs : une soirée de
présentation de la démarche éducative et de 'outil support a tester

-étre définie en termes de contenus
et réalisée par divers moyens
éducatifs

- étre multiprofessionnelle,
interdisciplinaire et intersectorielle

-du caractére « uniciste » de la démarche : unité de lieu, doutil et|
d’acteurs. Il s’agit de consultations individuelles avec son médecin traitant
avec une communication structurée par le biais de l'outil a tester. La
variabilité des intervenants, des supports et techniques pédagogiques
devra faire partie de la seconde phase de I'étude (généralisation au
territoire de santé) dans le volet articulation premier et second recours.

-inclure une évaluation

-par I'évaluation individuelle a chaque consultation, et I'évaluation de
I'étude en elle-méme en fin de protocole
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Annexe 15 : schéma de somation des scores de VQ11

Score . Comporamics
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