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Au cours de mon histoire de militant 
associatif, la notion d’accompagnement, 

d’éducation thérapeutique, 
de place des malades a fait partie 

intégrante de mon engagement 
dans la lutte contre le sida. 

Moi-même patient depuis très longtemps, 
j’ai essayé de comprendre comment 

je pouvais m’éduquer pour mieux vivre avec 
un virus en partenariat avec mon médecin.

C’est de ce compagnonnage-là que 
traite ce colloque dédié à l’éducation 

thérapeutique du patient, pour échanger 
sur nos pratiques, partager nos réflexions 

et diffuser l’information. 
Le début d’un inventaire en marche.

EDUCATION   
THERAPEUTIQUE 
DU PATIENT

UNE DYNAMIQUE 
EN MARCHE

“ 

”
Alain BONNINEAU
Vice-président du Corevih Île-de-France Est
Co- pilote de la Commission ETP
Représentant de Aides.
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INTRODUCTION
L’arrivée des trithérapies en 1996, plus d’une décennie après la découverte du virus  
du sida, bouleverse la prise en charge de la maladie, tant pour les équipes soignantes 
que pour les patients. Grâce à la recherche médicale, l’infection par le VIH a muté en 
pathologie chronique, avec laquelle le patient doit apprendre à vivre quotidiennement 
en recherchant une meilleure qualité de vie. Recommandée dès 1996 par l’OMS dans le 
cadre du traitement du VIH/sida1, l’éducation thérapeutique doit permettre de “former 
les patients à l’autogestion, à l’adaptation du traitement à leur propre maladie chro-
nique, et à leur permettre de faire face au suivi quotidien”2. Au cœur de cette définition, 
la notion d’observance reste la condition nécessaire au succès thérapeutique, ainsi que 
la connaissance de sa propre maladie. En droit français, il faudra attendre la reconnais-
sance légale de l’éducation thérapeutique par la loi HPST du 21 juillet 2009, qui dispose 
dans son article 84 que l’ETP “s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour 
objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements 
prescrits et en améliorant sa qualité de vie”. 

Les travaux des Corevih depuis leur création en 2007 ont fait ressortir le caractère in-
terdisciplinaire et intersectoriel de l’ETP, clé de voûte de l’alliance entre les équipes soi-
gnantes et le patient. Dans un contexte marqué par l’arrivée à échéance du Plan national 
de lutte contre le VIH/sida et les IST 2010-2014 et l’évaluation quadriennale des premiers 
programmes d’ETP agréés par les Agences régionales de santé, le Corevih Île-de-France 
Est a souhaité réunir les acteurs de l’ETP, du soin et de l’accompagnement. Regroupant 
plus de 80 participants, le colloque du 18 décembre 2014 a été l’occasion pour le secteur 
associatif, médical, hospitalier, médico-social et institutionnel de réfléchir aux perspec-
tives et aux stratégies territoriales franciliennes. Des ateliers d’échanges de pratiques 
ont également été l’occasion d’éprouver la transférabilité de certaines expériences ins-
pirantes en matière d’ETP. Pour rappeler, s’il était nécessaire, que la raison d’être de l’ETP 
est de faire de la qualité de vie des personnes vivant avec le VIH, une priorité.

1 Rapport de l’OMS-Europe, publié en 1996, Therapeutic Patient Education – Continuing Education Programmes for 

Health Care Providers in the field of Chronic Disease, traduit en français en 1998, p. 11. Rapport disponible en ligne : 

http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0009/145296/E93849.pdf.

2 Ibid., p. 12



ETAT DES LIEUX 
EN ÎLE-DE-FRANCE

L’éducation thérapeutique du patient est une activité réglementée depuis 2009 par 
la loi HPST, bien que les activités d’accompagnement thérapeutique lui soient anté-
rieures. Un cadre réglementaire pour renforcer l’autonomie du patient, favoriser son 
adhésion aux traitements prescrits et permettre l’amélioration de sa qualité de vie. 
Mais d’un territoire à l’autre, d’une population à l’autre, les réalités de prise en charge 
ne sont pas toujours les mêmes. 
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UNE PRATIQUE DEVENUE NÉCESSAIRE 
Vincent Douris
Responsable des programmes Qualité de vie- 
qualité des soins, Sidaction

Pratique complémentaire au diagnostic  
et à la prescription d’un traitement, l’édu-
cation thérapeutique repose sur la libre 
adhésion du patient à un programme per-
sonnalisé, basé sur une approche pluridis-
ciplinaire.

Devenir pleinement acteur de sa santé dans 
un contexte de maladie chronique, pouvoir 
mieux comprendre sa maladie et ainsi mieux 
l’accepter, reconnaître une aggravation et 
savoir réagir de manière adéquate, résoudre 
les difficultés au quotidien liées à la mala-
die font partie des bénéfices du suivi dans le 
cadre de l’éducation thérapeutique. Dans un 
rapport de 1998 à l’intention des soignants, 
l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) 
engageait déjà les Etats de la zone Europe à 
inscrire les démarches d’ETP dans le cadre 
de la prise en charge des maladies chro-
niques. Ce rapport considérait l’éducation 
thérapeutique comme un processus per-
manent intégré aux soins visant à prendre 
en considération les besoins “subjectifs” et 
“objectifs” des patients en s’appuyant sur 
leur environnement psychosocial et leur 
entourage3.

Au rapport !
La France n’est pas en reste. Depuis plusieurs 
années, différents rapports sur l’éducation 

thérapeutique ont été publiés. En 2007,  
la Haute autorité de santé (HAS) avait émis 
un certain nombre de recommandations et 
d’orientations nationales en matière d’ETP, 
insistant sur la coordination régionale de 
l’offre, du financement et de l’information 
pour les patients comme pour les profes-
sionnels. Elle recommandait le dévelop-
pement d’une offre coordonnée, la mise en 
œuvre d’une démarche qualité, le dévelop-
pement d’outils, d’un cahier de charges et 
de référentiels d’évaluation, l’inscription de 
l’ETP dans la formation initiale et continue 
des professionnels ainsi que l’harmonisation 
de son financement4. C’est effectivement 
le cas aujourd’hui : une tarification au for-
fait par patient est allouée par les Agences 
Régionales de Santé (ARS) aux programmes 
autorisés comme à un certain nombre de 
programmes expérimentaux. De son côté,  
la Direction générale de la santé (DGS) a 
lancé son propre appel à projets en 2010, 
renouvelé en 2014, visant le renforcement 
de la participation de patients-intervenants  
dans l’ensemble de la chaîne d’un projet d’ETP,  
de sa conception à son évaluation.
En 2008, un rapport intitulé “Pour une po-
litique nationale d’ETP”, remis à la ministre 
de la Santé, préfigurait la loi HPST par une 
série de 24 recommandations5. Il soulignait 
l’importance du développement d’un cadre 

3 Ibid., p. 14. Rapport disponible en ligne : http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0009/145296/E93849.pdf. 

4 Haute Autorité de Santé, L’éducation thérapeutique dans la prise en charge des maladies chroniques. Analyse éco-

nomique et organisationnelle, 2007

5 Rapport “Pour une politique nationale d’ETP”, 2008



légal et d’un cahier des charges national, 
mais aussi celle du pilotage régional en 
fonction de besoins identifiés localement, 
comprenant les procédures d’habilitation 
et d’évaluation, mais aussi la définition des 
objectifs et les modalités du financement. 
“Le rapport ne considérait pas l’éducation 
thérapeutique comme un nouveau métier, 
mais comme l’acquisition ou la validation 
de compétences spécifiques devant s’exer-

cer au sein d’équipes soignantes. C’est un 
point actuellement en discussion, comme 
l’attestent certains financements expéri-
mentaux, puisqu’on sort là du cadre strict des 
établissements de santé pour développer 
l’éducation thérapeutique ambulatoire dans 
un cadre associatif, notamment là où les pro-
grammes ne sont pas menés par des équipes 
soignantes”, explique Vincent Douris.
Puis, en 2010, le rapport Jacquat, remis au 

référentiels précisent la nature des com-
pétences techniques, relationnelles, péda-
gogiques et organisationnelles pour, dans le 
cas du premier, dispenser l’ETP et, dans le 
cas du second, coordonner un programme 
centré sur le patient. Créer un climat fa-
vorable en tenant compte de ses besoins, 
s’accorder avec lui et son entourage sur 
les ressources nécessaires pour construire 
un plan d’action, évaluer, communiquer, 
constituer une équipe, se coordonner avec 
les différents acteurs de l’ETP sur un même 
territoire pour déployer les activités sont 
autant de conditions sine qua non à la bonne 
marche d’un programme d’éducation théra-
peutique. Autant de précisions qui consti-
tuent un critère d’autorisation pour les ARS, 
qui semblent par ailleurs aussi favoriser les 
démarches moins formalisées. “L’ARS Île-
de-France a notamment insisté, lors de la 
première rencontre régionale des acteurs de 
l’ETP en ville, organisée par le Pôle de res-
sources Île-de-France en ETP, sur la distinc-
tion entre programmes autorisés, ateliers et 
pratique, en engageant chacun à s’inscrire 
dans une démarche d’ETP, y compris hors 
de programmes autorisés, mais au bénéfice 
du patient”, précise Vincent Douris.

Premier ministre, entendait attirer l’attention 
sur certains points délicats6. Il engageait les 
équipes à se préoccuper des patients les plus 
à risque de rupture de soins, à développer 
une offre ambulatoire, insistait sur le rôle 
central du médecin traitant tout en réaffir-
mant la nécessité de la structuration d’une 
offre hospitalière. Il posait ainsi la question 
centrale de l’articulation entre la ville et l’hô-
pital, et notamment celle du respect de la 
confidentialité et de l’accès au dossier médi-
cal. “C’est le cœur du débat à venir sur l’édu-
cation thérapeutique. Certains dispositifs 
médico-sociaux comprennent aujourd’hui 
un médecin coordinateur, mais ce n’est pas 
le cas d’un grand nombre d’associations ac-
compagnant les personnes vivant avec le 
VIH”, évoque Vincent Douris.

Patients au bord du chemin
Grâce à l’avancée des traitements antirétro-
viraux depuis vingt ans, les patients séropo-
sitifs bénéficient en France d’une bonne prise 
en charge médicale et le taux de mortalité 
liée au VIH a radicalement chuté. Toute-
fois, ces indicateurs positifs ne doivent pas 
dissimuler les patients dont le parcours de 
soins est plus complexe. A la conférence 
internationale sur les rétrovirus et les infec-
tions opportunistes organisée à Atlanta en 
mars 2013, les chercheures Virginie Super-
vie et Dominique Costagliola ont présenté 
l’étude “Spectrum of engagement in HIV care 
in France” qui présente les différentes étapes 
de la prise en charge des personnes infectées 
par le VIH.

6 Rapport “Education thérapeutique du patient, propositions pour une mise en œuvre rapide et pérenne” 2010

infectés par le vih

cascade prise en charge france
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Supervie V. & Costagliola D. The spectrum of engagement in HIV care in France : strengths and gaps.

20th Conférence on Retroviruses and Opportunistic Infections. Atlanta, USA : March 2013. 
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CE QUE DIT LA LOI

C’est l’article 84 de la loi Hôpital, patients, 
santé et territoires (HPST) du 21 juillet 2009 
qui a inscrit l’éducation thérapeutique dans 
le Code de la santé publique : “L’éducation 
thérapeutique s’inscrit dans le parcours 
de soins (...) Les compétences nécessaires 
pour dispenser l’éducation thérapeutique 
sont déterminées par décret. (...) Les pro-
grammes sont conformes à un cahier des 
charges national dont les modalités d’éla-
boration et le contenu sont définis par arrê-
té ministériel.” Les programmes d’éducation 
thérapeutique sont mis en œuvre au niveau 
local après avoir reçu une autorisation des 
Agences régionales de santé (ARS) puis éva-
lués par la Haute autorité de santé (HAS). 
Les actions d’accompagnement s’inscrivent 
dans le cadre de l’ETP pour apporter une as-
sistance et un soutien aux malades ou à leur 
entourage. La loi prévoit également l’enca-
drement des programmes d’apprentissage 
qui favorisent l’appropriation par les patients 
des gestes plus techniques permettant l’uti-
lisation d’un médicament. 
Deux référentiels de l’Institut national de 
prévention et d’éducation pour la san-
té (INPES) (consultables sur www.inpes.
sante.fr) sont venus compléter les arrêtés 
du 2 août 2010 et du 31 mai 2013. Ces deux 

14
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Du diagnostic à la prise en charge, en passant 
par la mise sous traitement, à son maintien 
et au succès virologique, l’étude révèle le 
différentiel existant entre chacune de ces 
étapes du parcours de soins. Sur les 149 900 
personnes qu’on estime être infectées par le 
VIH en France, 121 100 sont diagnostiquées, 
dont 111 500 sont prises en charge et 90 100 
sous traitement antirétroviral depuis plus 
de six mois. 86 % des personnes traitées 
présentent une charge virale indétectable, 
soit 77 400 personnes, c’est-à-dire un peu 
plus d’un patient vivant avec le VIH sur deux. 
L’enquête a également permis d’identifier 
par populations les difficultés qui leur sont 
propres (usagers de drogues par voie intra-
veineuse (UDI), hommes ayant des relations 
sexuelles avec d’autres hommes (HSH), 
femmes hétérosexuelles françaises et étran-

gères et hommes hétérosexuels français et 
étrangers). Si l’enquête met en avant la réus-
site du dépistage chez les usagers de drogues 
et celle de leur prise en charge, elle pointe 
aussi le retard au dépistage et à la prise en 
charge des hommes hétérosexuels étran-
gers. Alors que les usagers de drogues sont 
78 % à être sous traitement depuis plus de six 
mois et 66 % à avoir une charge virale indé-
tectable, les hommes hétérosexuels étran-
gers ne sont que 49 % à être sous traitement 
et seulement 39 % à avoir un taux de virus 
dans le sang inférieur à 50 copies/ml. Autre 
enseignement : les femmes étrangères sont 
davantage dépistées (76 %) et suivies (69 %) 
que les hommes étrangers, mais moins bien 
diagnostiquées (82 %) et prises en charge 
(75 %) que les femmes françaises.

QUI SONT LES “PERDUS DE VUE” ?

Les perdus de vue sont les patients non 
revus pendant une période de 12 mois. En 
2012, une enquête menée par le Corevih Île-
de-France Centre a tenté d’identifier ces pa-
tients échappant à la prise en charge, selon 
des critères médicaux, démographiques et 
psychosociologiques mis en regard de ceux 
restés dans le soin. Sur 3 129 personnes sui-
vies à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière en 2011, 
les soignants ont recensé 487 patients qui 
n’ont plus eu recours aux soins en 2012, soit 
un taux de 16 %. 
Après enquête il est apparu que 316 de ces 
patients étaient suivis dans un autre hôpital, 
66 étaient revenus en 2013 ou 2014, 4 ont 
pu être retrouvés et recontactés, 28 étaient 
décédés, et 73 restaient perdus de vue. “Le 
pourcentage de décès (6 %) est très préoc-
cupant. Dans la file active de la Pitié-Salpê-
trière, on dénombre 22 décès identifiés en 
2011, mais aussi 28 décès chez les personnes 
perdues de vue, celles qui n’avaient pas 
consulté cette année-là”, précise Vincent 
Douris de Sidaction. L’étude révèle égale-
ment que les perdus de vue sont souvent 
des femmes issues de pays d’Afrique sub-
saharienne ou des patients diagnostiqués 
depuis moins de cinq ans, ayant un recours 
limité aux soins et dont la charge virale 

n’est pas contrôlée. D’autres enquêtes ont 
été menées, permettant d’affiner le profil 
des patients et les causes de leur rupture 
de soins. Celle du Corevih Nord-Pas-de-
Calais, conduite entre 1997 et 2005, met en 
avant les facteurs suivants, associés au fait 
d’être perdu de vue : pas de coordonnées 
téléphoniques, pas de traitement, pas de 
médecin traitant ou encore sous trithérapie, 
mais avec une charge virale détectable. En 
outre, les perdus de vue sont, ici aussi, plus 
souvent des usagers de drogues ou des per-
sonnes originaires d’Afrique subsaharienne. 
“Les résultats montrent que les patients 
dont l’état de santé se dégrade au cours du 
suivi sont les plus à risque d’être perdus de 
vue, mais aussi ceux qui ont un bon état de 
santé au moment du dépistage. En revanche, 
les patients ayant un taux de CD4 élevé en 
milieu de prise en charge sont les moins à 
risque d’être en rupture de soins”, constate 
Vincent Douris. Des perdus de vue qui 
mettent au défi les professionnels de santé 
dans leur manière de travailler. “Cette popu-
lation doit nous éclairer sur nos pratiques. 
La question du territoire et des liens entre 
ses différents acteurs va être importante”, 
anticipe Alain Bonnineau, Vice-président  
du Corevih Île-de-France Est.

cascade prise en charge par population

Supervie V. & Costagliola D. The spectrum of engagement in HIV care in France : strengths and gaps.

20th Conférence on Retroviruses and Opportunistic Infections. Atlanta, USA : March 2013. 
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 L’Île-de-France,
un territoire en première ligne 
Selon les données de l’ARS Île-de-France, 
le VIH se situe dans la moyenne des mala-
dies chroniques bénéficiant de programmes 
d’éducation thérapeutique autorisés. Il se 
situe derrière le diabète, les maladies res-
piratoires et cardiovasculaires, les maladies 
rares. 
Sur les 44 programmes franciliens dédiés 
au VIH, on constate néanmoins une grande 
disparité territoriale et une inégalité mani-
feste entre les 8 départements : 37 % sont 
situés à Paris, 21 % dans le Val-de-Marne, 
16 % dans les Hauts-de-Seine et, en queue 
de peloton, se trouvent la Seine-et-Marne 
(3 %) et l’Essonne (2 %). Ces chiffres sont ce-
pendant sans surprise par rapport à ceux des 
files actives des établissements de l’AP-HP, 
qui concentrent 75 % du suivi des personnes 
vivant avec le VIH en Île-de-France, dont 
81 % à Paris, 7 % dans le Val-de-Marne, 6 % en 
Seine-Saint-Denis et 6 % dans les Hauts-de-

Seine. Rien de surprenant donc à ce que Paris 
soit très représenté dans les programmes 
d’éducation thérapeutique puisque la 
capitale, ville la plus touchée en France 
par le VIH/sida, concentre le plus grand 
nombre de personnes prises en charge.  
La répartition des files actives du Corevih 
Île-de-France Est, la plus étendue des coor-
dinations régionales (dont la particularité 
est de rassembler le plus d’établissements 
de santé hors de Paris) confirme elle aussi 
cette concentration de la prise en charge 
à Paris : 43 % des personnes suivies le sont 
dans un établissement parisien, près de 20 % 
le sont en Seine-Saint-Denis, et seulement 
6 % le sont dans le Val-d’Oise.

Cependant, l’éducation thérapeutique ne 
reste pas l’apanage du monde hospitalier. 
Sur le terrain, d’autres acteurs s’investissent. 
Ainsi, l’ARS Île-de-France et la DGS sou-
tiennent certains programmes expérimen-

taux, comme ceux des associations Arcat, 
Actions Traitements, Aides, la Fondation 
Léonie Chaptal ou encore Uraca (Unité de 
réflexion et d’action des communautés afri-
caines). Dans d’autres associations, des pro-
fessionnels se sont également formés, mais 
les projets n’ont pas été formalisés (c’est le 
cas de l’association Acceptess-T, dont le pu-
blic est constitué de personnes transgenres). 
Au-delà de ces différentes initiatives me-
nées par le milieu hospitalier et associatif se 
pose la question récurrente de la commu-
nication entre la ville et l’hôpital. S’il existe 
aujourd’hui un “module ETP” qui devrait être 
intégré dans e-Nadis®7, ce suivi a ses limites. 
“Il faut réfléchir aux moyens de partager 
davantage l’information, à déterminer les 
contours du cadre de confidentialité néces-
saire afin que chacun puisse identifier ce qui 
est fait, éviter les redondances et permettre 
la coopération entre les différents acteurs 

de l’hôpital et de la ville”, souligne Vincent 
Douris. Alain Bonnineau, Vice-président du 
Corevih Île-de-France Est, rappelle l’impor-
tance de la transversalité. “Au-delà des pos-
tures professionnelles, un langage a minima 
commun entre les différents interlocuteurs 
du secteur associatif, médico-social ou sani-
taire participerait d’un lien plus important. Il 
y a des problèmes de communication autour 
du secret partagé”.

Vers un patient-expert ?
Le fait d’avoir une connaissance approfondie 
de sa maladie, comme le suggère la notion 
de patient-expert, n’induit pas pour autant 
que le patient soit intervenant, a fortiori for-
mateur, dans les programmes d’éducation 
thérapeutique. Des résistances demeurent, 
mais des voix s’élèvent de plus en plus pour 
reconnaître ces derniers et valoriser leurs 
aptitudes. Pour l’enseignante-chercheure 

7 e-Nadis® est un logiciel informatique développé par la société Fédialis Medica. Outil d’usage médical et de recueil 
des données épidémiologiques, c’est un dossier médical informatisé développé pour le suivi des patients vivant avec 

le VIH et élargi aux personnes vivant avec des hépatites et/ou souffrant de tuberculose.

l’etp en ile-defrance : répartition par thématiques
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Le Corevih Île-de-France Est est celui qui, en Île-de-France, comprend le plus d’établissements (28 en 2011). 

Même dans cette configuration, la proportion de patients suivis dans un établissement parisien est majoritaire.
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Catherine Tourette-Turgis, qui vient de 
publier “L’éducation thérapeutique du pa-
tient”, “le fait que des malades s’engagent 
dans des actions d’écoute, de formation 
et d’accompagnement de leurs pairs de-
vant résoudre des questions ayant trait à 
la santé est une chance extraordinaire que 
tous les pays anglo-saxons ont déjà saisie. 
Les patients experts représentent une res-
source pour faire évoluer et progresser l’ex-
pertise collective de santé. Il suffit juste de 
déployer des dispositifs qui reconnaissent 
et valident l’acquisition de leurs connais-
sances et compétences.8” Le patient est au 
cœur de la démarche d’éducation théra-
peutique, il est donc potentiellement une 
ressource pour dispenser ou coordonner 
l’ETP. C’est aussi le sentiment de Vincent 
Douris prenant en exemple l’expérience de 
Sidaction. “La participation des personnes 
vivant avec le VIH aux différentes instances 
de santé est pour nous essentielle. Dans 
notre comité scientifique et médical, deux 
places sont réservées à des membres asso-
ciatifs représentant les personnes touchées 
par le VIH, au comité associatif France qui 
sélectionne les projets de prévention et 
d’aide aux malades, un certain nombre de 
places est régulièrement occupé par des 
représentants d’associations communau-
taires, et au comité qualité de vie-qualité 
des soins, des sièges sont également oc-
cupés par des personnes vivant avec le VIH 
et des représentants d’associations com-
munautaires.” D’autres voix prônent une 
reconnaissance des patients experts dans 
les différentes instances de l’ETP, à l’instar 
d’Alain Bonnineau : “Historiquement, n’ou-
blions pas que le patient a eu aussi vocation 
à devenir un accompagnateur. Comment 

peut-on soutenir et valoriser ceux qui ont 
vécu l’expérience de l’ETP, les porter pour 
qu’ils deviennent acteurs à leur tour ? Ça 
serait révolutionnaire de réfléchir à cette 
reconnaissance au Corevih !” Bénéficiant 
d’un financement expérimental, l’Associa-
tion française des hémophiles (AFH) a pu 
développer un programme dans lequel elle 
forme des patients experts. Un exemple à 
suivre ? Sylvie Parlier, infirmière d’éducation 
thérapeutique au service des maladies in-
fectieuses de l’hôpital Saint-Louis nuance. 
“Certains ont ce profil particulier de pou-
voir sublimer leur maladie en devenant pa-
tient expert, ça fait partie de leur thérapie. 
Mais cela ne concerne pas tous les patients.”

L’idée doit encore faire du chemin. Cette 
participation active des patients est parfois 
considérée comme impossible à mettre en 
œuvre. Au sein de certaines équipes mé-
dico-sociales plus éloignées de Paris, cette 
participation est encore perçue comme 
de la science-fiction... “Nous devons aus-
si l’entendre”, poursuit Vincent Douris. 
“La relation d’aide permet difficilement 
l’inclusion comme partenaire éducatif des 
personnes qui ont besoin d’être accompa-
gnées. Une relation hiérarchique se crée. 
Néanmoins, il faut s’appuyer sur les réseaux 
existants, notamment en Île-de-France 
avec des associations communautaires 
comme Marie-Madeleine, La Résilience 
ou Acceptess-T, plus présentes que dans 
les villes de moindre taille. Mais il faut 
aussi mieux faire connaître les formations 
existantes,comme celles de l’Université 
d’Aix-Marseille, de l’Université Pierre et 
Marie Curie à Paris ou encore celle de l’As-
sociation française des diabétiques.”

8 Tourette-Turgis Catherine, L’éducation thérapeutique du patient. La maladie comme occasion d’apprentissage, 

Editions De Boeck, 2015

“Certains ont ce profil particulier de pouvoir 
sublimer leur maladie en devenant patient 
expert, ça fait partie de leur thérapie. Mais 
cela ne concerne pas tous les patients.”

LE RÉFÉRENT ETP, UN APPUI 
AU DÉVELOPPEMENT 
DE NOUVEAUX PROJETS
Jacqueline Ventura
Infirmière, coordinatrice du programme
ETP VIH, Hôpital Avicenne

Jacqueline Ventura est référente de la 
Commission ETP du Corevih Île-de-France 
Est. Elle revient sur ce dispositif novateur 
et sur le rôle essentiel de la Commission 
ETP. 

“42 468 personnes vivant avec le VIH sont 
prises en charge en Île-de-France dont 
11 000 dans les établissements du Corevih 
Île-de-France Est, soit 25 % des malades. 
41 programmes d’éducation thérapeu-
tique VIH majoritairement portés par des 
structures hospitalières ont été agréés 
dans la région, dont 9 pour notre Corevih 
(22 %) ce qui représente 1 127 personnes 
bénéficiaires. 
Fin 2012, 13 700 patients étaient pris en 
charge par un programme ETP VIH agréé 
et hors agrément. Il existe des activités 
d’éducation thérapeutique non agréés 
par l’Agence régionale de santé : 500 
patients en bénéficient à l’hôpital Avi-
cenne, relayés par l’association La Plage, 
à Gonesse et à Aulnay. Des projets ex-
périmentaux de patients vivant avec le 
VIH, en ambulatoire sont portés par des 
associations (Arcat, Marie-Madeleine, La 
Plage) sous des formes innovantes. Ces 
projets parfois pluri-thématiques, mo-
bilisant des équipes pluridisciplinaires,  
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ont pour vocation d’évoluer dans un délai 
maximal de 3 ans, vers la mise en œuvre 
d’un programme d’éducation thérapeu-
tique susceptible d’être autorisé par l’ARS 
Ile de France dans le cadre du cahier des 
charges national”. 

“Le rôle de la Commission ETP est de 
répondre aux besoins du territoire et 
d’échanger pour harmoniser les pra-
tiques. Elle se réunit pour rencontrer les 
différents acteurs des structures médi-
co-sociales, associatives et hospitalières. 
Les programmes ETP des hôpitaux Saint-
Louis et Avicenne ont été présentés. Par 
son biais, le Corevih nous a aidés à finan-
cer un outil pour améliorer l’approche 
qualitative de l’éducation thérapeutique 
via une échelle d’auto-évaluation de l’ob-
servance et de la qualité de vie élaborée 
par l’équipe de l’hôpital Avicenne. Nous 
sommes aussi en lien avec des interve-
nants extérieurs, à titre d’exemple avec 
un réseau de pharmaciens de ville qui a 
mis en place un dispositif d’aide à l’ob-
servance. Nous avons également audi-
tionné les équipes des appartements de 
coordination thérapeutique (ACT) pour 
comprendre les différentes logiques de 
gestions complémentaires de la prise en 
charge.
En 2013, la Commission a choisi comme 
axe de travail le renforcement de compé-
tences pour favoriser l’implémentation de 
programmes ETP. Le Corevih a lancé un ap-
pel à candidature pour soutenir les efforts 
de formation dans le cadre d’une 2ème 
année de Master en ETP. L’identification 
d’un référent ETP dans notre Corevih est 
un appui au développement de nouveaux 
projets, pour l’aide méthodologique lors 
de l’élaboration, la mise en œuvre et l’éva-
luation des programmes. La Commission 

a proposé également une formation gra-
tuite et validante de 40 heures d’ETP-VIH 
et co-morbidités, hépatites et maladies 
chroniques en partenariat avec le Core-
vih IDF Nord. D’une capacité de 16 parti-
cipants en moyenne, elle s’adresse à des 
soignants hospitaliers et en ambulatoire, 
des personnels du secteur associatif et 
médico-social contribuant au parcours de 
soins des personnes vivant avec le VIH via 
des programmes d’éducation thérapeu-
tique en projet ou déjà opératoires. Les 
participants bénéficient d’une demi-jour-
née de compagnonnage dans un des deux 
Corevih, moments privilégiés pour échan-
ger avec les différents acteurs ETP. Un sys-
tème de parrainage se met alors en place 
entre les acteurs de l’ETP et les nouveaux 
entrants, ce qui favorise une réelle dyna-
mique locale. Il s’agit également de déve-
lopper une culture commune, nécessaire 
avant toute mise en œuvre de programme 
d’éducation thérapeutique.”

Enjeux et perspectives
“Les perspectives de la Commission sont 
diverses : développer des liens entre les 
programmes et leur coordination, soute-
nir la mise en œuvre de nouveaux projets 
intra-hospitaliers et en ville (associations, 
réseaux...), de programmes ETP pluripa-
thologies ou monopathologie (hépatites, 
tuberculose), renforcer les programmes 
d’éducation thérapeutique en direction 
des publics vulnérables (HSH, personnes 
migrantes, primo arrivantes, travailleuses 
du sexe, transgenres...) Enfin, il ne faut sur-
tout pas négliger la dimension affective 
et sexuelle qui a pleinement sa place en 
séance d’éducation thérapeutique, mais 
bien souvent, les personnes se heurtent à 
cette réalité et ne trouvent pas les mots 
pour le dire.”

LES ACT, LIEUX PRIVILÉGIÉS 
D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 
Célia Chischportich
Déléguée nationale FNH VIH 
et autres pathologies

La Fédération nationale des hébergements 
VIH et autres pathologies regroupe 61 as-
sociations gestionnaires liées aux soins 
(Appartements de Coordination Thé-
rapeutique (ACT), appartements relais)  
réparties sur le territoire national. Organi-
sés pour “assurer la coordination des soins, 
à garantir l’observance des traitements et 
à permettre un accompagnement psy-
chologique et une aide à l’insertion9” tout 
en proposant un hébergement tempo-
raire, les ACT sont des lieux privilégiés de  
développement d’activités d’ETP.10

A l’origine, les ACT sont un dispositif expé-
rimental créé pour répondre aux besoins 
spécifiques de personnes séropositives en 
grande difficulté sociale offrant un héberge-
ment temporaire et une coordination médi-
co-psycho-sociale. Leur objectif est clair : 
accompagner vers l’autonomie. Initialement 
prévus pour accueillir les personnes séro-
positives au VIH, les ACT se sont ouverts à 
d’autres pathologies chroniques en 2002. Le 
bilan annuel 2012 montre que 64 % des rési-
dents en Île-de-France sont séropositifs au 
VIH (contre 42 % des résidents dans le reste 
de la France), expliquant le lien étroit qui 
s’est créé avec les Corevih. 

Après l’admission d’une personne, l’équipe 
convient avec elle d’un projet personnalisé 
en définissant son plan d’action et sa mise 
en œuvre, puis l’évalue régulièrement en 
établissant de nouveaux objectifs si néces-
saires. “Quand on a commencé ce travail 
d’éducation thérapeutique, on a tout de 
suite remarqué la proximité des missions ré-
glementaires entre les ACT et l’ETP. D’abord 
au niveau de la coordination médicale (re-
lation avec le médecin, coordination des 
soins, aide à l’observance, conseils en nu-
trition, prise en charge d’éventuelles addic-
tions, soutien psychologique...), mais aussi 
de la coordination sociale (écoute des be-
soins et soutien, suivi de l’observance, accès 
aux droits, aide à l’insertion professionnelle, 
accès au logement...). A l’époque, anticipant 
de nouvelles réglementations, on s’est dit 
qu’il y avait un vrai enjeu pour nous à se for-
mer à l’éducation thérapeutique” explique 
Célia Chischportich. 

Trois niveaux d’implication
Lors de l’étude de faisabilité, trois niveaux 
possibles d’intervention ont été identifiés 
ainsi que les conditions nécessaires aux 
structures médico-sociales pour mettre en 
œuvre un programme d’ETP. 

9 Article 1 du décret n° 2002-1227 du 3 octobre 2002 relatif aux appartements de coordination thérapeutique. 

10 En témoignent la publication et la diffusion en libre accès d’un guide méthodologique par la FNH VIH, Développer 

l’éducation thérapeutique du patient dans les appartements de coordination thérapeutique.
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“Cela suppose que les équipes soient déjà 
formées, informent les résidents qui ne 
connaissent pas l’ETP, repèrent sur leur 
territoire les programmes existants, ac-
compagnent et aident les professionnels à 
intégrer les publics en situation de précari-
té. Sur 7 sites, un seul résident sur 300 avait 
eu accès à de l’ETP sur son territoire ! Des 
programmes existaient, mais les personnes 
s’auto excluaient ou on ne leur avait pas 
proposé...”, analyse la déléguée nationale. 
Ensuite, le second niveau d’implication est 
de proposer des actions formalisées d’édu-
cation thérapeutique complémentaires aux 
programmes du territoire. Enfin, il s’agit de 
mettre en œuvre un programme autorisé en 
conformité avec les textes officiels. “L’idée 
n’est pas de réinventer des programmes 
existant déjà dans les services hospitaliers, 
mais de voir comment on peut proposer 
une offre complémentaire répondant aux 
besoins spécifiques des personnes.” 

Pour ce faire, les équipes ont défini les com-
pétences préalables à toute démarche édu-
cative : instaurer une relation de confiance 
avec le résident pour exprimer ses besoins, 
surmonter la barrière de la langue en faisant 
appel à des traducteurs, trouver des solu-
tions pour gérer les difficultés cognitives, 
les maladies mentales (dues le plus souvent 
aux comorbidités) et développer un bon 
relationnel avec les membres de l’équipe 
et les intervenants externes. “Ce sont des 
éléments majeurs pour rétablir une com-
munication avec des personnes dont le par-
cours de vie a subi de nombreuses ruptures. 
Dans les ACT, comme dans d’autres dispo-
sitifs expérimentaux (comme celui d’Arcat) 
le programme d’ETP s’appuie sur la mission 
d’accompagnement des personnes. C’est 
indispensable d’en discuter ensemble.” 

Spécificités et forces
Cependant des spécificités demeurent pour 
proposer de l’ETP au sein des ACT : face aux 
réalités sanitaires du public accueilli, l’édu-
cation thérapeutique doit être transversale 
à plusieurs pathologies, prendre en compte 
les maladies associées. “Les structures 
peuvent mettre en place, par exemple, des 
séquences éducatives sur le sommeil, la 
douleur, la manière de se projeter dans sa 
vie future avec une pathologie chronique”, 
explique Célia Chischportich. L’éducation 
thérapeutique doit aussi s’adapter en per-
manence aux besoins des personnes en 
situation de précarité, s’intégrer au suivi 
quotidien des résidents en impliquant les 
différents intervenants. “Notre grande force 
est d’accompagner les résidents à la fois 
au quotidien et sur la durée. Les résidents 
restent en moyenne 18 à 24 mois au niveau 
national, un peu plus en Île-de-France.» Le 
développement de l’ETP repose aussi sur 
les équipes pluridisciplinaires aux compé-
tences partagées dont la mission première 
est de coordonner les acteurs du parcours 
de santé. Mais des questions se posent. 
Comment les coordinations sociale et 
médicale vont-elles pouvoir accompagner 
une personne sur les mêmes compétences 
et les partager ? “Si le médico-social veut 
faire de l’éducation thérapeutique et ne 
pas rester dans l’accompagnement, il va 
falloir revisiter les pratiques profession-
nelles”, souligne la déléguée nationale. 
“Il faut construire des outils pédagogiques 
et des séquences éducatives, établir des 
partenariats avec les autres programmes 
autorisés du territoire.” L’Agence régionale 
de santé Pays de la Loire a déjà autorisé un 
programme transversal à plusieurs patho-
logies dans un ACT.

Et aujourd’hui ?
La plupart des professionnels sont sensibi-
lisés à l’éducation thérapeutique. “Depuis 
trois ans, nous avons formé (sur 40h) 80 pro-
fessionnels issus de 30 structures dont une 
douzaine se situe en Île-de-France. Nous 
voulons poursuivre cet effort de formation 
qualifiante. Actuellement, plusieurs ACT 
rédigent une demande d’autorisation dont 
une en Île-de-France, d’autres mettent en 
œuvre des projets car la mise en œuvre à 
l’hôpital est longue... Entre le moment où 
les équipes commencent à réfléchir à un 
projet et déposent un dossier, il se passe 
en général deux ou trois ans”, relate Célia 
Chischportich. Parallèlement, la fédération 
veut développer des outils d’évaluation 

d’impact sur la qualité de vie avec un éva-
luateur externe en amont et en aval de l’édu-
cation thérapeutique pour être plus à même 
d’anticiper les évaluations. “Les enjeux de la 
FNH et de ses adhérents s’orientent vers l’ac-
cès des personnes en situation de précarité à 
l’éducation thérapeutique, mais ce n’est pas 
si simple, compte tenu des programmes 
proposés actuellement. Nous manquons de 
données. Il faudrait favoriser l’éducation thé-
rapeutique en lien avec l’accompagnement 
médico-psycho-social, les partenariats sur 
les territoires, valoriser et transférer le sa-
voir-faire des équipes sur le travail néces-
saire de mise en confiance de ces personnes 
au parcours de santé complexe.”

“Depuis trois ans, nous avons formé  
80 professionnels issus de 30 structures 
dont une douzaine se situe en Île-de-France. 
Nous voulons poursuivre cet effort 
de formation qualifiante.”



2726 ENJEUX ET OUTILS 
DE L’ÉVALUATION

Si la loi a permis de reconnaître l’activité d’éducation thérapeutique comme une 
pratique de soins à part entière, elle impose aux professionnels de santé de réaliser  
annuellement une auto-évaluation concernant le déroulement (ou le fonctionnement) 
du programme et, au bout de quatre ans, une auto-évaluation renseignant sur les effets 
du programme ETP.
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EVALUER L’ACTION POUR 
LA FAIRE ÉVOLUER
Claire Marchand
Maître de conférence, Laboratoire Educa-
tions et Pratiques de Santé EA3412 Univer-
sité Paris 13 Sorbonne Paris Cité

L’éducation thérapeutique est encadrée et 
évaluée afin d’améliorer progressivement 
le travail des équipes, favoriser l’adhésion 
du patient et assurer les conditions de sa 
pérennité. 

Présentées sous forme de rapports, les 
évaluations sont accessibles aux bé-
néficiaires du programme. Pour Alain 
Bonnineau, Vice-président du Corevih 
Île-de-France Est, ce cadre légal est sti-
mulant. “On a rendu visible un certain 
nombre d’actions, les outils d’évaluation 
permettent de capitaliser, faire évoluer et 
reconnaître ce dispositif.”

Comment ça marche ?
Autorisés pour une période de quatre 
ans, les programmes doivent être évalués 
chaque année par les équipes, qui doivent 
produire : trois auto-évaluation annuelles, 
et une auto-évaluation au cours de la qua-
trième année. Cette dernière permet de 
faire le bilan pour envisager de redeman-
der une autorisation et ainsi pérenniser le 
programme. “Les enjeux de ces évaluations 
visent à améliorer la qualité des soins et à 
permettre au patient atteint d’une maladie 
chronique de bénéficier d’une éducation 
thérapeutique de qualité. Pour les équipes, 
c ’est aussi un temps déterminant pour 

“Les enjeux de ces évaluations visent à 
améliorer la qualité des soins et à permettre 
au patient atteint d’une maladie chronique de 
bénéficier d’une éducation thérapeutique de 
qualité [...] Cela participe à la reconnaissance 
de l’ETP comme une véritable pratique de 
soin. Sans évaluation, on ne peut pas rendre 
compte de l’activité et de son importance”
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analyser leurs pratiques professionnelles. 
Cela participe à la reconnaissance de l’ETP 
comme une véritable pratique de soin. Sans 
évaluation, on ne peut pas rendre compte 
de l’activité et de son importance” explique 
Claire Marchand. Or ces évaluations sus-
citent souvent peu d’enthousiasme, voire 
parfois beaucoup d’appréhension... “Nous 
entendons souvent : “A quoi ça sert ? Encore 
des dossiers à remplir ! Quels bénéfices en 
tirer ? Aura-t-on plus de moyens ? Qui va 
nous juger ? Comment évaluer, ça prend 
du temps et on n’en a pas ! Va-t-on pouvoir 
continuer à faire de l’éducation thérapeu-
tique ?” Ce questionnement produit des 
résistances alors que les outils proposés 
doivent permettre aux professionnels de 
leur faire gagner du temps !”, souligne Claire 
Marchand. 
Un premier guide sur l’auto-évaluation an-
nuelle d’un programme ETP a été élaboré 
par la Haute autorité de santé (HAS) en mars 
2012, puis un second en mai 2014 pour aider 
les équipes à réaliser l’évaluation quadrien-
nale d’un programme avec les indicateurs 
appropriés dans le champ de l’éducation 
thérapeutique du patient. Ces guides ont 
pour but d’aider les équipes à entreprendre 
une démarche d’auto-évaluation pour 
mettre en évidence les points faibles et les 
points forts de leur programme. Il s’agit, au 
cours de réunions d’équipe, en s’appuyant 
sur des documents existants, ou à l’aide de 
questionnaires ou entretiens élaborés spé-
cifiquement ; de recueillir des informations 
quantitatives et qualitatives, objectives et 
subjectives. Ces informations sont ensuite 
analysées par l’équipe à partir des critères 
de qualité de l’ETP pour permettre des ajus-
tements progressifs répondant aux objec-
tifs du programme. 

L’auto-évaluation annuelle
Chaque année, les équipes sont invitées à 
évaluer trois aspects de leur programme : 
l’activité globale du programme, la qualité 
du processus et l’atteinte des objectifs. Il 
s’agit pour le coordinateur, d’inciter l’équipe 
à se questionner sur la qualité du proces-
sus. Par exemple, au cours d’une première 
réunion, le coordinateur peut proposer que 
l’équipe s’interroge sur les aspects suivants : 
le programme est-il accessible aux patients 
et adapté à leurs besoins ? Le suivi éducatif 
est-il assuré correctement ? Comment sont 
partagées les informations ? Il s’agit ensuite 
au regard des critères de qualité de l’éduca-
tion thérapeutique (ex : accessibilité, suivi 
éducatif, multi professionnalité, satisfaction 
des patients, etc.), de déterminer en équipe 
les moyens permettant de renseigner ces 
informations. Par exemple, pour déterminer 
l’accessibilité du programme aux patients, 
l’équipe peut s’appuyer sur les données du 
tableau d’activités pour caractériser la po-
pulation ; pour le suivi éducatif, les dossiers 
des patients peuvent être analysés... “Il ne 
s’agit pas de tout évaluer, mais de se poser 
des questions chaque année sur certains as-
pects du programme : le parcours éducatif 
du patient, les intervenants, le partage d’in-
formations, l’organisation et la coordination 
obtenues au cours d’entretiens individuels 
et collectifs ou de questionnaires”, précise 
Claire Marchand. Ces informations vont 
être ensuite analysées par l’équipe au cours 
d’une autre réunion pour identifier les points 
forts et les points faibles. Par exemple : “On 
constate une augmentation constante des 
patients malgré un recrutement insuffisant, 
il faut donc améliorer l’information dans la 
salle d’attente ; Si les dossiers du suivi édu-
catif sont bien renseignés, en revanche, il y a 
une absence totale de communication avec 
le médecin traitant... La solution est d’ins-

taurer un compte-rendu éducatif.” Une fois 
ces éléments établis, les actions devront 
être appliquées par les équipes. 

L’auto-évaluation quadriennale
La quatrième et dernière année est décisive 
pour l’avenir du programme d’éducation 
thérapeutique. Elle permet de mesurer le 
chemin parcouru depuis son autorisation, 
les effets escomptés pour les patients et 
les équipes afin de mieux l’intégrer dans 
l’offre de soins.
Trois types d’effets sont évalués. D’abord, 
les changements attendus chez les bénéfi-
ciaires : ils peuvent être évalués au travers 
de la perception de l’équipe sur le niveau 
d’atteinte des compétences des patients, 
par le patient lui-même et l’entourage 
(sa perception de l’utilité de l’éducation 
thérapeutique pour la mise en œuvre des 
compétences, la gestion autonome de sa 
maladie, l’amélioration de sa qualité de 
vie, ou encore pour mieux communiquer 
avec les équipes soignantes). Il est possible 
de recueillir l’avis du médecin généraliste 
ou d’autres professionnels de santé n’in-
tervenant pas directement dans l’ETP, mais 
qui sont en première ligne pour constater 
d’éventuelles modifications chez leurs pa-
tients. Ensuite, on évalue les conséquences 
du programme sur le fonctionnement d’une 
équipe (modification dans sa façon de tra-
vailler, amélioration de la communication 

entre ses membres). Enfin, il est important 
de se demander si l’attractivité et la visi-
bilité du programme tendent à réduire les 
inégalités de santé, à l’inscrire dans la conti-
nuité avec des propositions extérieures 
d’ETP dans d’autres structures. Ces diffé-
rents effets sont analysés par l’équipe afin 
d’identifier les améliorations à mettre en 
œuvre pour la poursuite du programme. Les 
équipes devront aussi rendre compte des 
évolutions de leur programme sur la base 
du cahier des charges rédigé lors de l’autori-
sation afin de mettre en évidence comment 
leur programme répond aux besoins et au 
profil des patients concernés. 
Ces analyses vont permettre d’envisager 
des ajustements, les conditions d’une pé-
rennisation et de redemander une autori-
sation. 
Les auto-évaluations doivent donc se pré-
parer en amont afin que les éducateurs 
puissent s’appuyer sur des ressources dis-
ponibles. La Commission peut jouer un 
rôle important en accompagnant les coor-
dinateurs de programmes. Ces nouvelles 
démarches viennent bousculer la prise en 
charge habituelle des maladies chroniques, 
mais réaffirment l’utilité de l’ETP dans la 
mise en œuvre de compétences, l’autono-
mie de la gestion de la maladie, l’amélio-
ration de la qualité de vie et prônent une 
meilleure communication entre tous les 
acteurs de soins.
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DES AVANCÉES À L’HÔPITAL
Dr. Anne Simon
Département de médecine interne, Prési-
dente de la Commission ETP du GH la Pi-
tié-Salpêtrière, Présidente de la SFLS

Le Dr Anne Simon, évoque l’expérience 
de l’auto-évaluation annuelle d’un pro-
gramme ETP-VIH dans un service.

“L’Agence régionale de santé d’Île-de-
France nous a délivré l’autorisation de 
notre programme le 23 décembre 2010. 
Nous avons essayé de mener une réflexion 
autour de son processus en analysant des 
dossiers et des séances d’éducation thé-
rapeutique. En 2012, la grille d’évaluation 
n’était pas tout à fait pertinente... En 2013, 
suffisamment autonomes, nous avons 
effectué notre auto-évaluation autour du 
patient sur la communication et la valo-
risation de la synthèse des séances pour 
les autres professionnels du service et le 
médecin traitant, estimé la satisfaction 
des intervenants, les points forts, ceux 
qui sont à améliorer et fait le bilan des 
objectifs fixés. Nous avons constaté une 
progression de l’idée thérapeutique, une 
hiérarchisation des priorités dans la lutte 
contre le sida et la prise en considération 
de la qualité de vie qui n’existait pas avant. 
On se focalise moins sur les connais-
sances et plus sur l’évaluation des compé-
tences d’auto soins. On prend davantage 
en compte la langue du patient, quitte à 
faire appel à des interprètes.”

Une activité en forte progression
“Deux réunions du comité de pilotage ont 
permis de préparer les deux réunions d’au-
to-évaluation en équipe où étaient présents 
les membres du comité, les infirmières 
d’éducation thérapeutique, les diététi-
ciennes, le médiateur... Depuis 2012, l’acti-
vité a pratiquement doublé (203 séances 
contre 131) avec une nette progression 
de patients pris en charge (120 contre 74).  
En 2013, 82 % des séances étaient indivi-
duelles, mais des ateliers “migrants” et 
“vie affective et sexuelle” ont été créés en 
équipe et animés par un psychologue et un 
éducateur infirmier. Les patients n’honorent 
pas toujours les rendez-vous d’ETP, en parti-
culier pour une séance d’évaluation annon-
cée. Les éducateurs pensent que l’échéance 
du programme leur fait peur...
Une grille d’analyse a été mise en place avec 
plusieurs critères à remplir : dans le dossier 
structuré (nom, prénom, date de naissance, 
maîtrise de la langue, maladie, traitement...), 
pour le diagnostic éducatif (projet person-
nel et professionnel, contraintes profes-
sionnelles, connaissances de la maladie) et 
dans la synthèse (besoins, attentes et diffi-
cultés du patient, facteurs de vulnérabilité, 
troubles psychologiques et addictions, res-
sources, contacts pris avec les profession-
nels du champs sanitaire et médico-social). 
Une révision de la grille pour l’alléger a été 
entreprise. A l’heure actuelle, le dossier est 
plus complet sur le diagnostic éducatif, les 
informations médicales et thérapeutiques 
sont notées de façon plus précise et de 

points faibles sont aussi source d’ensei-
gnement : l’activité n’est pas entièrement 
tracée notamment celle du médiateur,  
la valorisation des réunions d’équipe est 
insuffisante et les séances d’évaluation 
doivent être renforcées pour que le patient 
prenne davantage conscience de son évo-
lution. “Nous rencontrons des difficultés à 
planifier les séances d’ETP pour les patients 
dont le nombre est trop faible et le recrute-
ment en ambulatoire reste difficile pour les 
diététiciennes.” Des décisions ont été prises 
pour améliorer la qualité du programme 
ETP avant la prochaine auto-évaluation an-
nuelle : modifier le dossier en faisant figurer 
la traçabilité de la langue, les objectifs de 
l’éducateur, développer des outils de pla-
nification et de programmation et remettre 
au patient un calendrier avec les séances 
d’évaluation. Une vigilance particulière sera 
mise en œuvre concernant la prise en charge 
médicale complémentaire et sur les causes 
des patients perdus de vue.

EXEMPLE D’AUTO-ÉVALUATION
10 séances VIH et 2 séances diététiciennes
Certaines problématiques ont été soule-
vées par les soignants au cours des séances 
d’éducation thérapeutique avec le patient : 
difficile de lui demander par quoi il souhaite 
commencer ou de le solliciter sur son vécu 
de la séance. L’entretien est souvent perçu 
trop long et trop ambitieux au niveau des 
thématiques à aborder... “On a donc décidé 
de travailler sur la planification”, explique le 
Dr. Anne Simon. “Cette année, nous avons 
élaboré un conducteur de séance avec des 
outils prédéfinis selon les objectifs. Nous 
avons repéré nos points forts : la mise en 
place d’un dossier informatisé qui permet 
un meilleur recueil des données de séances 
et une transmission de l’information au sein 
de l’équipe ; l’activité est suivie de façon plus 
exhaustive grâce à l’implication de la tech-
nicienne d’études cliniques ; les animateurs 
semblent plus à l’aise dans leur posture 
éducative ; des ateliers santé sexuelle et 
pluridisciplinaires ont été développés.” Les 
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nouveaux éléments apparaissent : hiérar-
chisation des priorités d’apprentissage, 
qualité de vie, recours aux soins, évaluation 
des compétences acquises... Néanmoins, il 
reste des efforts à fournir sur le “suivi ETP”. 
Le consentement, les coordonnées de 
l’éducateur, la programmation et la planifi-
cation des séances ne sont pas mentionnés. 
Pour le VIH, les objectifs de l’éducateur et 
la programmation de la prise en charge mé-
dicale complémentaire par les autres pro-
fessionnels de santé ne sont pas indiqués. 
Quant au diagnostic envoyé au médecin 
traitant, on ignore ce qu’il en fait...”

Le patient au cœur de l’équipe
“Ce projet d’éducation thérapeutique ren-
force la pluridisciplinarité, valorise le tra-
vail et la reconnaissance de l’expertise de 
l’équipe auprès de ses partenaires. Cette dy-
namique centrée sur les patients a vraiment 
permis de souder l’équipe. Aujourd’hui, une 
infirmière peut se permettre d’adresser di-
rectement un patient au psychiatre parce 
qu’elle l’a jugé nécessaire sans avoir le feu 
vert du médecin référent VIH, qui sera bien 
entendu informé. Nous allons vers l’auto 
formation des membres, une harmonisation 
des pratiques et une diversification de nos 
activités, notamment en santé sexuelle : en 
2012, on s’est aperçu combien il était difficile 
de parler sexualité dans les séances d’édu-
cation thérapeutique. Après avoir bénéficié 
d’une formation, nous avons pu monter des 
ateliers en santé sexuelle.”

Des difficultés devenues enjeux
“Nous constatons une grande disparité 
de la file active dans les programmes, de 
3 à 1 203 patients, mais aussi dans l’arri-
vée de nouveaux [ndlr : patients] puisque, 
selon les équipes, ils sont de 3 à 358 pa-
tients. Nous devons décrypter ces chiffres.  

Cependant, nous constatons une implica-
tion et une motivation plus fortes du per-
sonnel à travers l’adhésion, l’investissement 
et les nouvelles compétences acquises de 
l’équipe. Des formations ont permis de se 
rapprocher des objectifs : impact médical 
satisfaisant, démystification des approches 
médicamenteuses, modification des com-
préhensions de la douleur, diminution de 
l’anxiété des aidants... En revanche, l’évalua-
tion recense des points faibles : l’éducation 
thérapeutique devrait être centrée sur des 
groupes de patients plus homogènes car le 
mélange de personnes étrangères ou des 
poly-pathologies complique le dispositif, 
l’accessibilité à l’ETP se pose de plus en 
plus au patient vulnérable. Il y a encore un 
manque d’organisation et d’outils, une ab-
sence de consentement et de Charte, des 
financements non pérennes et un délai d’at-
tente pour intégrer le programme... Quant 
aux ressources humaines, les absences et 
les départs sont parfois difficiles à gérer, il 
y a un manque de personnel et de temps 
dédiés à l’éducation thérapeutique... Des 
décisions ont donc été prises pour se for-
mer et former les partenaires notamment 
les médecins traitants et les professionnels 
de santé. C’est très compliqué de sensibili-
ser les personnes autour, si on ne sensibilise 
pas d’abord les médecins. Il faut accroître 
les réseaux, les programmes de recherche, 
diffuser l’information et les transmissions 
au sein de l’équipe... Pour le VIH, il existe  
e-Nadis®, mais pour les autres équipes ?
La Commission ETP sensibilise les équipes 
à l’auto-évaluation pour favoriser les 
échanges de pratiques, promouvoir leur 
travail et permettre de mieux percevoir les 
améliorations à apporter dans la pratique de 
l’éducation thérapeutique. Leur implication 
est déterminante. Si elles ont d’abord craint 
d’être jugées, nous avons travaillé sur les  

POUR UNE MEILLEURE COHÉSION 
DES GROUPES HOSPITALIERS
“En 2014, 36 programmes ont été autorisés 
par l’ARS, 5 sont en cours d’autorisation. 
La Commission ETP du GH, constituée de 
14 membres (4 médecins, 1 pharmacien, 1 
psychologue, 2 diététiciens, 4 infirmiers, 2 
représentants des usagers) a des missions 
plurielles : organisation d’une journée de 
formation deux fois par an, réunions d’infor-
mation, accompagnement des auto-évalua-
tions et mise en place des programmes, des 
publications, des communications et des 
projets de recherche. Nous avons compris 
l’importance de collecter les auto-évalua-
tions. Nous avons rédigé un support avec les 
coordinateurs ETP pour rendre plus simples 
et plus homogènes les grilles d’auto-éva-
luation, instaurer un audit pour suivre l’évo-
lution. Des critères de qualité permettent 
d’analyser les grilles, relues par deux per-
sonnes de la Commission. Un rapport est 
ensuite rédigé pour restituer les résultats 

aux équipes et proposer des améliorations. 
Deux questionnements ressortent : com-
ment faire de l’éducation thérapeutique en 
groupe et comment faciliter la transversalité 
sur la sexualité ? Nous avons organisé deux 
formations d’une journée pour apporter des 
réponses aux équipes, définir les outils pos-
sibles. Elles interrogent aussi sur la prépara-
tion de l’auto-évaluation quadriennale et sur 
leur visibilité au niveau de la Commission. 
En 2013, 36 auto-évaluations ont été réali-
sées contre 34 en 2011. Les liens de confiance 
et de transparence ont été renforcés avec la 
Commission. Il reste à travailler certaines 
modalités avec les associations et les pa-
tients pour être plus performants. Grâce à 
la relecture des membres de la Commission, 
on note une progression de l’analyse du pro-
gramme qui améliore sa qualité et l’atteinte 
des objectifs. Le bilan d’activité est ainsi 
mieux renseigné.”

2014  -  36 programmes ETP
4 médecins  - 1 pharmacien
1 psychologue  -  2 diététiciens
4 infirmiers  - 2 représentants des usagers 

représentations, expliquer que nous n’étions 
pas dans le jugement, mais dans l’accompa-
gnement et la valorisation de leurs exper-

tises. Il faut davantage impliquer les équipes 
et la Commission pour créer une meilleure 
cohésion au sein du groupe hospitalier.” 
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3736 QUELLE STRATEGIE 
TERRITORIALE 
POUR L’ETP DE DEMAIN ?

La définition d’une stratégie territoriale est déterminante pour déployer l’éducation 
thérapeutique du patient non seulement à l’ensemble des zones franciliennes, mais 
aussi aux populations les plus précaires. Une réflexion qui engage tous les acteurs de 
l’ETP : le Ministère de la santé, l’Agence régionale de santé, le secteur hospitalier, le tissu 
associatif
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BILAN ET PERSPECTIVES DE 
LA STRATÉGIE NATIONALE
Dr Véronique Tirard-Fleury
Sous-direction Prévention des risques in-
fectieux, Direction générale de la santé, 
Ministère de la santé

Face au VIH, le pilotage par le Ministère de 
la santé d’une stratégie nationale permet 
d’impulser des stratégies régionales et les 
dynamiques locales. L’arrivée à échéance 
du Plan national de lutte contre le VIH/
sida et les IST 2010-2014 est l’occasion de 
dresser un bilan en matière d’éducation 
thérapeutique. 

Les acteurs
Au niveau national, il y a deux acteurs incon-
tournables : d’une part la Direction générale 
de la santé (DGS) et d’autre part la Direction 
générale de l’offre de soins (DGOS). Chargée 
d’impulser et de mettre en œuvre la poli-
tique de santé, la DGS produit une partie des 
textes législatifs et réglementaires sur l’ETP 
(sous-direction “Maladies chroniques”) et 
contribue à la mise en œuvre du Plan natio-
nal VIH/sida-IST (sous-direction “Risques in-
fectieux”). La DGOS est un autre partenaire 
d’importance puisqu’elle dispose des outils 
de financement (MIG, FIR...) et élabore cer-
tains des textes réglementaires. Enfin, deux 
agences nationales sont particulièrement 
impliquées : la Haute autorité de santé (HAS) 
et l’Institut national de prévention et d’édu-
cation pour la santé (INPES). Les Agences 
régionales de santé (ARS) et les Corevih, en 
lien avec les professionnels de santé et les 
associations de patients interviennent à un 
niveau régional, voire infra-régional.

Outils stratégiques 
En plus des textes législatifs et réglemen-
taires, du programme des agences (HAS, 
INPES, ANRS...) et des appels à projets sur 
l’ETP lancés par la Sous-Direction Maladies 
Chroniques, des outils spécifiques au VIH 
existent : le Plan national VIH-IST, couplé 
au rapport d’experts sur la prise en charge 
médicale des personnes vivant avec le VIH, 
actualisé en 2014. 
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“L’édition 2013 expose les circonstances 
du parcours du patient où l’éducation thé-
rapeutique est recommandée. C’est une 
chance unique car nous ne disposons pas 
de telles précisions pour les autres pa-
thologies chroniques” rapporte Véronique 
Tirard-Fleury. Les experts préconisent 
l’éducation thérapeutique pour une per-
sonne vivant avec le VIH lors des grandes 
étapes de la prise en charge : au moment 
de la découverte de la maladie, à l’initia-
tion des traitements, en cas de difficultés 
d’adhésion ou de modifications du traite-
ment, d’échec thérapeutique, de troubles 
sexuels, du désir d’enfants et lors du bilan 
de synthèse annuel. “De façon systématique 
et pour toute personne vivant avec le VIH, 
sera proposée annuellement l’évaluation 
clinique : analyse clinique du traitement en 
cours, bilan gynéco, statut vaccinal... et un 
bilan éducatif faisant le bilan de la vie avec la 
maladie, l’observance, la prise de risques...” 
(p. 126 du Rapport d’experts). Deux autres 
outils stratégiques sont propres à la région 
: les programmes autorisés par les ARS et 
les actions mises en place par les Corevih et 
leur suivi décrit dans les rapports d’activité 
de ces structures assuré par les Corevih. 

Le plan national de lutte 
contre le VIH/SIDA et les IST
Deux fiches actions relatives à l’ETP figurent 
dans le plan national VIH-IST. D’abord 
la fiche action T32 “Développer les pro-
grammes d’éducation thérapeutique et les 
actions d’accompagnement”, déclinée en 
5 actions : élaborer un cahier des charges 
spécifiques aux programmes ETP et VIH, 
lancer des appels à projets régionaux, éta-
blir un cahier des charges définissant les ac-
tions d’accompagnement, déclencher des 
appels à projets régionaux et financer des 
programmes d’ETP. 80 % des programmes 

sont réalisés en milieu hospitalier et 87,5 % 
concernent les adultes. En 2013, 105 pro-
grammes ETP-VIH ont été autorisés par les 
ARS (99 en 2012) et le VIH/sida représente 
3,7 % du nombre total de programmes. En 
2012, 2 679 programmes ont été autorisés 
(la part du VIH/sida entre 2011 et 2012 reste 
stable) sur toutes pathologies confondues 
principalement le diabète, les maladies car-
diovasculaires et respiratoires. “Si les acteurs 
de la lutte contre le sida ont souvent été 
précurseurs dans l’avancée de nombreux 
dispositifs de santé, ce sont plutôt les dia-
bétologues et les spécialistes des maladies 
respiratoires qui ont tout à nous apprendre 
sur l’éducation thérapeutique du patient” 
reconnaît le Dr. Véronique Tirard-Fleury. 
Enfin, la fiche action T35 “Promouvoir le 
concept de “prévention positive”” est desti-
née à promouvoir la santé sexuelle, à main-
tenir et développer l’accompagnement de 
la sexualité dans le champ de l’éducation 
thérapeutique. 

Au niveau national,16,5 millions d’euros 
ont été investis pour l’ETP entre 2006 et 
2012. Au niveau du plan national sur le VIH, 
500 000 euros ont été alloués en 2011 pour 
développer les programmes (pour moitié à 
l’Île-de-France, l’autre pour la Guyane et les 
Antilles) et en 2012, 500 000 euros répartis 
entre 5 autres régions. Les appels à projets 
nationaux ont été lancés par la Sous direc-
tion Maladies Chroniques de la DGS pour 
renforcer “les zones de fragilité” et favoriser 
l’ETP dans les Appartements de coordina-
tion thérapeutique (ACT) en 2010, mais aussi 
pour les patients intervenants : en 2011 un 
projet sur 7 sur le VIH et en 2014, 3 projets 
sur 8. 

facilement dans d’autres structures. Nous 
avons aussi le projet de faire une formation 
de niveau 2, c’est-à-dire former également 
des coordonnateurs de programmes.”
Agnès Certain
Pharmacien, pilote de la commission ETP du 
Corevih IDF Nord et référente ETP pour le 
groupe hospitalier Bichat-Claude Bernard 
(26 programmes).

“Nous sommes encore à l’état expérimen-
tal, mais nous faisons notre petit bout de 
chemin. Concernant les entretiens avec 
les bénéficiaires, le diagnostic éducatif 
est très long à poser, nous devons tenir 
compte des émotions parfois, et en tant 
que soignants, nous devons faire preuve 
de beaucoup de patience. On a convenu 
de ne pas interrompre le bénéficiaire et le 
laisser terminer. Le rendez-vous d’après 
est ainsi plus rapide. Cependant le dossier 
d’ETP à remplir est très lourd, j’ai des col-
lègues qui ont baissé les bras, on demande 
beaucoup de compétences, ce n’est pas 
facile... A Ikambéré, nous aimerions béné-
ficier de la formation de 40 heures, nous 
en avons vraiment besoin !”
Angèle
Éducatrice thérapeutique et médiatrice de 
santé à Ikambéré.

LA FORMATION DES COREVIH 
IDF NORD ET EST EN QUESTION

“Lors d’une réunion des présidents et 
coordonnateurs des Corevih, nous avons 
souligné la démarche originale et le par-
tenariat essentiel avec le tissu éducatif, 
médico-social et les représentants des 
associations dans l’élaboration de pro-
grammes de formation réunissant les 
Corevih Est et Nord. Nous avons validé 
l’idée que cette formation ne soit pas 
proposée uniquement au Corevih Nord et 
Est, mais à l’ensemble des Corevih d’Île-
de-France.” 
Willy Rozenbaum
Président du Corevih Île-de-France Est. 

“Le patient occupe une place centrale 
dans le dispositif de formation. Attention à 
ne pas le considérer comme un objet, mais 
un sujet actif de cette action.”
Alain Bonnineau
Vice-président du Corevih IDF Est.

“On a une expérience riche et profitable 
de la mutualisation des actions d’éduca-
tion thérapeutique entre le Corevih Est et 
Nord pour faire ces formations : on a formé 
48 intervenants dont la moitié de patients 
experts. C’est un moyen d’accès pour eux 
à l’information ETP qu’ils ne retrouvent pas 
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Les Corevih
Depuis leur création, les acteurs des Corevih 
se sont mobilisés fortement pour promou-
voir l’éducation thérapeutique. Le suivi par 
les rapports d’activité permet de montrer 
qu’en 2013, 24 actions ont été déclinées 
pour 22 Corevih. “Lorsqu’une politique est 
réellement accompagnée, les acteurs de 
terrain ont plus de facilité à se position-
ner et à s’en emparer” explique Véronique  
Tirard-Fleury. Des actions qui se répartissent 
dans le cadre des trois missions spécifiques 
du Corevih. La première mission est d’as-
surer la coordination des acteurs en favo-
risant la circulation de l’information entre 
eux et en mettant en cohérence les projets 
portés sur le territoire. La seconde mission 
concerne l’amélioration de la qualité des 
pratiques et l’harmonisation de la prise en 
charge. “Augmenter l’offre, c’est la diversi-
fier en apportant une cohérence sur le ter-
ritoire. Beaucoup d’actions sur la visibilité 
des programmes sont à renforcer : livret 
d’infos, grilles de présentations de pro-
grammes, journées, plaquettes... Les Core-
vih ont aussi un rôle très important à jouer 
dans le suivi, l’évaluation de la qualité des 
programmes et dans l’appui aux évaluations 

quadriennales” souligne-t-elle. La dernière 
mission consiste à collecter et à analyser 
des données épidémiologiques, et certains 
se sont investis dans le recueil de données 
ETP. Des projets innovants ont pu voir le jour 
comme la mise en place d’équipes mobiles, 
la formation commune par les Corevih Île-
de-France Nord et Est ou mixte avec des 
hospitaliers et des associatifs, une enquête 
auprès des personnes vivant avec le VIH, 
etc. “Néanmoins, quand on lit en détail 
les actions d’éducation thérapeutique, on 
est parfois surpris de constater l’absence 
des associations de patients, le manque 
d’échanges d’expériences par manque de 
temps, alors que c’est précisément cela qui 
permet à l’ETP de monter en qualité et de 
faire gagner du temps.” 

Un changement de contexte
Actuellement, l’éducation thérapeutique 
semble à la croisée des chemins. Les pro-
fessionnels de santé attendent l’examen du 
projet de loi de santé dans lequel elle a toute 
sa place, où il sera question de parcours, de 
diagnostic territorial et de prévention... La 
première période ETP s’achevant, est venu 

le temps des évaluations quadriennales des 
programmes. L’éducation thérapeutique du 
patient entre donc dans une période char-
nière où la vigilance reste de mise. 
Dans le contexte spécifique au VIH, on 
constate une maturité des relations entre 
les ARS et les Corevih où chacun semble 
avoir appris à mieux se connaître et à tra-
vailler ensemble. “Faisant suite à une saisine 
du TRT-5, je me réjouis que la Haute autorité 
de santé travaille en 2015 sur le parcours des 
personnes vivant avec le VIH où l’éducation 
thérapeutique sera probablement primor-
diale” rapporte Véronique Tirard-Fleury. 
La période reste cependant “une période 
charnière” , marquée aussi par l’arrivée à 
échéance du plan national VIH-IST. 

Des questions pour avancer
De nombreuses questions se posent au-
jourd’hui. Quel rôle peut avoir l’ETP dans la 
prise en charge des populations où il y a le 
plus de perdus de vue ? Comment imaginer 
son action dans le parcours complexe des 
personnes en difficulté ? Quels modèles 
d’organisation faut-il développer pour l’ETP-
VIH ? Quel devra être le rôle de la méde-
cine de ville, des patients et de l’entourage ? 
Quelle proportion respecter entre l’action 
et l’évaluation des programmes ? “L’OMS 
recommande que l’énergie, le temps et le 
financement consacrés au suivi et à l’évalua-
tion représente 5 à 10 % des actions. ...je me 
demande si dans l’ETP- VIH, intégrée dans 
le cadre général de l’évaluation en ETP, on 
n’est pas un peu au-delà...”, dit Véronique 
Tirard-Fleury.
Il n’empêche. L’éducation thérapeutique est 
un vecteur qui peut contribuer à diminuer 
les inégalités de santé en développant la 
médiation, l’interprétariat, l’accessibilité 
pour tous les publics et la prise en charge 
globale (psychologique, santé sexuelle,  

sociale). Le chemin semble encore long 
avant qu’elle ne soit inscrite à part entière et 
réellement dans le parcours de soins du pa-
tient. “Une discipline se professionnalise et 
se pérennise quand elle est intégrée à l’en-
seignement et à la recherche. Or, à l’heure 
actuelle, il n’y a aucun projet d’éducation 
thérapeutique dans la recherche sur le VIH 
à l’ANRS, ni d’études des professionnels de 
santé...”, “Nous avons aussi certainement 
un rôle à jouer à la DGS dans la diffusion 
des données au niveau national des actions 
ETP et des fiches actions des Corevih ainsi 
que dans la transmission d’expériences in-
novantes.”

“Lorsqu’une politique est réellement 
accompagnée, les acteurs de terrain 
ont plus de facilité à se positionner et 
à s’en emparer.”
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L’AGENCE RÉGIONALE DE SANTÉ 
AU CŒUR DU DISPOSITIF
Patrick Tereygeol
Responsable du Département Maladies 
chroniques, Education thérapeutique du pa-
tient, Santé en entreprise, référent régional 
ETP, Agence régionale de santé IDF

Aujourd’hui, l’ARS finance en Île-de-
France 52 programmes d’éducation thé-
rapeutique pour le VIH et les pathologies 
associées, soit 7 % des actions menées.  
Un acteur déterminant pour définir la stra-
tégie à venir.

“L’essentiel de notre travail est d’ac-
compagner les porteurs de programmes 
d’éducation thérapeutique du patient, dé-
livrer les autorisations puisque la loi nous 
a confié cette mission et essayer de faire 
évoluer le paysage de l’éducation théra-
peutique” expose Patrick Tereygeol.
Sur les 738 programmes d’ETP autorisés 
par l’ARS et 62 expérimentaux, 52 sont dé-
volus au VIH et les pathologies associées, 
soit 7 % du nombre total de programmes 
autorisés (Il y a aussi 11 projets expérimen-
taux issus de l’appel à projets 2013, soit 17 % 
au total). “La région a une forte concen-
tration de malades et a toujours su réagir 
vivement face à la maladie. L’éducation 
thérapeutique est historiquement pré-
sente grâce au rôle joué notamment par 
l’AP-HP. Cela a facilité l’autorisation des 
programmes.”
Si la loi HPST confère un cadre légal à 
l’ETP et sécurise juridiquement ses pro-
grammes, elle ne permet pas d’identifier 
les actions d’accompagnement multiples 
qui existaient auparavant dans les grou-
pements régionaux de santé publique 
ou à la CPAM de Paris, qui finançaient ce 

type d’action. “Nous étions moins cadrés 
sur la notion de programmes, d’équipes, 
de formation, d’ateliers. Des initiatives 
étaient visibles et financées, mais ont 
disparu avec la loi HPST et la création 
des ARS. Un certain nombre de projets 
d’éducation thérapeutique existant avant 
la loi dans des centres de santé et des 
associations comme les Petits Bonheurs 
sont aujourd’hui moins visibles dans les 
programmes. On essaie de remonter la 
pente, mais c’est difficile” regrette Patrick 
Tereygeol.

Une offre inégale d’un territoire à l’autre
La carte de la répartition géographique ré-
gionale des 800 actions d’éducation théra-
peutique toutes thématiques confondues 
pointe la disparité de l’offre en Île-de-France 
dont l’hyper concentration se situe à Paris : 
30 % des programmes ETP sont dans la ca-
pitale intra muros, 70 % en ajoutant les dé-
partements de la petite Couronne et 30 % 
sur le reste du territoire francilien. Dans le 
même temps, elle met en lumière les zones 
de déserts : le Sud Essonne, le Sud et l’Est de 
la Seine et Marne, le Nord Val d’Oise, l’Est 
et le Sud des Yvelines. “Sur ces territoires où 
vivent des malades, nous avons un véritable 
problème d’accès à l’éducation thérapeu-
tique. Même s’ils ont été convaincus par leur 
médecin de l’utilité de suivre un programme, 
ils sont souvent découragés par le fait de 
devoir se rendre à une séance dans une lo-
calité distante de 20 ou 30 km de leur lieu 
de vie sans transport en commun adapté”, 
déplore Patrick Tereygeol. Une inquiétude 
partagée par le Président du Corevih Île-de-
France Est, Willy Rozenbaum. “Depuis des 
années, je suis préoccupé par la carte terri-
toriale : que peut-on proposer aux patients 
de Provins, Etampes, Dourdan ou Arpajon 
en l’absence de lien médico-social et qui 
n’ont pas la possibilité de venir sur Paris ? 
Ils ne sont pas nombreux, mais ce sont eux 
qui sont le plus en difficulté.” Si on pratique 
l’ETP à l’hôpital, dans certaines structures 
ambulatoires, les maisons de santé, les 
pôles de santé, c ’est plus laborieux avec 
la médecine libérale de ville. “Le médecin 
généraliste ou spécialiste n’a pas ce genre 
de démarche. D’abord parce que la loi n’a 
rien prévu en ce sens, mais aussi car un grand 
nombre de professionnels de santé ignore 
ce qu’est l’ETP. Certains ont pu voir le terme 
dans une revue professionnelle, mais ne 
savent pas vraiment son utilité, en quoi cela 

peut aider son patient à se maintenir dans 
le meilleur état de santé possible.” Depuis 
plusieurs mois, l’ARS réfléchit avec l’Union 
régionale des professionnels de santé à 
développer l’ETP en cabinet de ville à tra-
vers un parcours du patient en ambulatoire 
(généraliste, pharmacien, kinésithérapeute, 
infirmière...) Mais la question de la rémuné-
ration semble un frein... “On demande aux 
médecins de s’impliquer, de se former, mais 
si la consultation d’ETP qui dure 45 minutes 
reste à 23 euros, je ne suis pas sûr que cela 
va fonctionner”, pense Willy Rozenbaum. “Si 
l’on doit réellement payer l’ETP à sa juste 
valeur, aucun budget ne sera capable de 
le supporter. Nous nous retranchons donc 
derrière les forfaits. En Île-de-France, 24,5 
millions d’euros sont consacrés chaque an-
née à l’ETP, 2,8 millions pour l’ambulatoire 
et le reste pour l’AP-HP ce qui s’explique par 
le nombre de programmes et de patients” 
justifie Patrick Tereygeol.

Des programmes surtout hospitaliers
En Île-de-France, 80 % des programmes ETP 
sont portés par l’hôpital, 20 % sont en ville, 
contre 85 % et 15 % en 2010. Cette légère 
hausse de la part de l’ETP dans le secteur 
ambulatoire est liée à l’appel à projets lan-
cé en 2013 par l’ARS pour inciter les pro-
jets expérimentaux d’accompagnement et 
d’éducation thérapeutique du patient en 
ambulatoire. “Mais il ne faut pas se voiler la 
face. On ne créé pas de l’ETP simplement 
parce qu’on a envie de le faire. L’argent n’est 
pas le seul frein. C’est surtout un problème 
de formation initiale, d’intégration de l’ac-
tion dans le parcours de santé des patients, 
de réactivité du médecin traitant. Notre 
volonté est de développer l’ETP au sein de 
centres, maisons, pôles de santé, faire en 
sorte que les programmes dispensés à l’hô-
pital puissent s’ouvrir aux patients adressés 
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par des médecins en ville. Cela va prendre du 
temps, mais c’est un axe de travail”, explique 
Patrick Tereygeol.
Malgré le cadre strict de la loi, le Ministère 
de la santé confère une large marge de 
manœuvre de gestion à l’ARS qui a pu ou-
vrir les programmes à des thématiques ne 
figurant pas dans les priorités régionales de 
santé. “Nous avons pu introduire de l’édu-
cation thérapeutique pour des patients at-
teints d’Alzheimer, sur la douleur de l’enfant 
et de l’adulte, répondant ainsi aux priorités 
régionales.” 

Développer 
les programmes expérimentaux
En 2013, Claude Evin, Directeur général de 
l’ARS, a souhaité développer une ligne de  
financement pour les programmes d’ETP 
dispensés en ambulatoire et notamment 
pour les projets expérimentaux à côté des 
fonds traditionnellement accordés aux 
établissements de santé. Une façon de 
permettre aux idées non visibles, d’être 
reconnues et accompagnées, d’accéder 
davantage au statut de programme autori-
sé. “Depuis cet appel à projets, nous avons 
plus d’actions présentées par des associa-
tions que par des établissements de santé 
(hôpitaux publics ou privés). Des visions 
multiples et riches de la prise en charge du 
malade différentes des programmes tradi-
tionnels comme pour le diabète”, précise 
Patrick Tereygeol.
L’intérêt de mettre en place ces projets 
expérimentaux permet une marge d’in-
tervention plus innovante et mobile dans 
certaines communautés et les ACT, au-
près des personnes en situation de pré-
carité et exclues du système de soins en 
Île-de-France. “Comment faire de l’éduca-
tion thérapeutique lorsque la priorité est 
d’abord d’accéder au système de soins ? 

Faire le lien entre les deux reste très difficile.  
Si nous ne sommes pas soumis à de grosses 
contraintes réglementaires, nous comptons 
sur ces programmes expérimentaux pour 
réintroduire ces personnes dans le champ 
de l’éducation thérapeutique, maintenir le 
lien social, monter des actions d’accom-
pagnement avec des partenaires et pour 
le VIH, avec les associations et les Corevih. 
J’aimerais aussi pouvoir relancer un appel à 
une cinquantaine de projets expérimentaux 
et des actions d’accompagnement pour in-
vestir des zones moins bien pourvues, mal-
heureusement, je ne peux pas m’engager sur 
les budgets 2015, dans la mesure où chaque 
année, ils sont plutôt revus à la baisse...”

Et demain ?
L’ARS et le pôle ressources en ETP se sont 
donnés pour mission d’accompagner les 
porteurs de projets expérimentaux au ni-
veau de la méthodologie, des outils, des 
démarches d’évaluation de leurs actions. 
En 2015, l’Agence souhaite travailler sur 
l’évaluation de ces expérimentations et 
l’exploitation des documents d’évaluation 
quadriennale des programmes autorisés. 
“Je veux rassurer : l’évaluation quadriennale 
n’est pas un outil pour le non-renouvel-
lement d’un programme !” Celui-ci n’est 
prononcé que lorsqu’un programme ne 
fonctionne plus ou dans des conditions 
non conformes au cahier des charges prévu 
par les arrêtés d’août 2010. Pour le porteur 
de l’action, l’évaluation quadriennale est un 
moyen de voir où il en est, comment il peut 
améliorer son action et pour l’ARS de voir 
si elle a été présente dans l’accompagne-
ment... “Bien que son examen soit reporté, 
nous attendons beaucoup de l’article 22 de 
la future loi de santé sur l’expérimentation 
de dispositifs d’accompagnement des ma-
lades chroniques. Nous en avons besoin en 

région pour rendre visible des actions qui 
existent, mais qui ne peuvent pas rentrer 
dans des grilles de dénombrement et de 
financement potentiel au niveau de l’ARS”, 
plaide Patrick Tereygeol.
“Depuis notre création, nous avons pro-
gressé, observé, appliqué les textes. Nous 
étions quelques-uns à avoir une expérience 
antérieure sur l’éducation thérapeutique du 
patient. D’autres partenaires nous ont aidés 
à mieux comprendre. Il nous a fallu deux ans 
pour mettre en place le comité régional de 
l’ETP, une structure d’experts qui nous aide 
à réfléchir sur les démarches avec des re-
présentants de patients. Jean-Pierre Four-
nier d’Actions traitements nous apporte sa 

connaissance de l’ETP et du VIH, nous aide 
à déterminer les actions pragmatiques à 
mettre en œuvre”, souligne Patrick Terey-
geol.
Enfin, dans le cadre de la formation des mé-
decins, une expérimentation a été tentée en 
2014 en introduisant à l’université de Paris 
VII, 40 heures d’éducation thérapeutique 
du patient dans la formation des trois an-
nées d’internat. “L’idée est qu’à un moment 
donné, l’ETP fasse tilt dans la tête du mé-
decin à l’hôpital ou en ville et qu’il puisse 
se remémorer la démarche à utiliser. Avant 
de pouvoir l’instaurer dans l’ensemble des 
universités de la région, il faudra l’évaluer 
pour réfléchir à une action homogène.”

COORDONNER L’ETP AUX DIFFÉRENTS 
PROGRAMMES D’UN TERRITOIRE
Marc Dixneuf
Directeur des programmes France Sidaction. 

“En tant que bailleur de fonds, nous sommes 
amenés à nous intéresser à l’éducation thé-
rapeutique, en apportant un complément 
de financement pour un certain nombre 
de projets de prise en charge globale ex-
tra hospitalière : programmes généralistes 
et de qualité de vie, en milieu carcéral, 
dans les départements français d’Amé-
rique... Les personnes vivant avec le VIH en 
Île-de-France ont besoin de programmes 
adaptés à leurs attentes. L’épidémie se 
concentre beaucoup sur les hommes ayant 
des relations avec des hommes (HSH) et 
les personnes migrantes. On ne fait pas 
de l’éducation thérapeutique de la même  

manière avec un homme gay de 30, 40 ou 
50 ans ou avec une femme migrante. S’il y a 
des pratiques communes, chaque spécificité 
doit être prise en considération. A Sidaction, 
nous avons largement contribué financiè-
rement à la création du 190, le centre de 
santé sexuelle qui s’adresse particulière-
ment aux HSH. On soutient des fondations 
comme l’Institut Fournier ou la Fondation 
Chaptal, mais aussi des associations com-
munautaires, comme Acceptess-T. Si la 
prise en charge s’étend sur de nombreuses 
années, l’ETP doit aussi intervenir dès l’ini-
tiation d’un traitement, à l’occasion d’un 
événement fragilisant comme la perte  
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DU CÔTÉ DE L’AP-HP
Dr. Christine Geffrier d’acremont 
Chef de projet, Direction de l’organisation 
médicale et des relations avec les univer-
sités, AP-HP

Depuis 2010, l’Assistance publique-Hô-
pitaux de Paris a su intégrer l’éducation 
thérapeutique dans son organisation en 
créant les conditions nécessaires pour 
suivre les premiers pas des programmes, 
mais aussi tisser un lien avec les acteurs 
de terrain. Actuellement, l’AP-HP met en 
œuvre 304 programmes sur 31 établisse-
ments hospitaliers.

Depuis l’été 2010, la Commission ETP du 
siège qui se réunit chaque trimestre (ins-
taurée sous l’égide du Dr. François Bourdil-
lon puis du Pr Pierre Lombrail depuis 2013), 
s’appuie sur des correspondants d’édu-
cation thérapeutique de chaque groupe 
hospitalier (médecins, paramédicaux,  
représentants des directions), constituant 
ainsi un véritable relais. “L’idée était de 
partager l’information avec chaque profes-
sionnel du terrain. Nous avons commencé 
par des mises en place réglementaires avec  
la soumission des programmes autorisés, la 
répartition des financements, l’organisation 
des auto-évaluations, des relevés d’activi-
té, des journées de partage d’expérience 
et la rédaction d’un bulletin sur l’ETP...”, 
évoque Christine Geffrier d’Acremont. 
Des contacts ont également été pris avec 
les autres directions du siège telles que la 
DPUA (Direction des patients et des usagers) 
et la DEFIF pour les financements. “Nous 
avons également établi des liens étroits 
avec l’ARS et nous essayons d’en faire entre 
l’Agence et les acteurs de terrain.” Enfin, 
cette Commission a aussi aidé à la mise en 
place progressive des Unités transversales 
d’éducation thérapeutique (UTEP) dans les 
groupes hospitaliers, même si leur création 
dépend essentiellement de la volonté d’une 
direction d’établissement. Pour Agnès Cer-
tain, pharmacienne et référente ETP pour le 
groupe hospitalier Bichat-Claude Bernard, 
leur viabilité incombe aussi à l’Agence ré-
gionale de santé. “Ce serait bien qu’il y ait 

d’un travail, d’une rupture familiale... Il n’y 
a pas que la pathologie qui peut boulever-
ser une vie, il y a aussi des aspects sociaux. 
C’est important de penser l’ETP en lien avec 
d’autres programmes qui apportent d’autres 
offres. Les personnes n’ont pas forcément 
un entourage... Si elles en ont un, com-
ment les associer ? D’autant plus qu’au fil 
du temps, il peut fluctuer. Ce ne sont pas 
toujours les équipes qui portent l’éducation 
thérapeutique qui auront le temps de se 
soucier des changements dans le parcours 
de vie d’une personne, cela peut être des 
structures avec d’autres compétences qu’il 
faut articuler avec l’ETP. Certains comporte-
ments propres à des sous-groupes, comme 
les HSH consommateurs de produit qui 
s’exposent à des risques de transmission 
ou d’acquisition du VIH ou du VHC, doivent 
être pris en considération dans l’accompa-
gnement au long cours. 
Il y a un travail de partenariat à faire avec 
l’Agence régionale de santé, les Corevih, 
dans l’appel à projets sur des programmes 
d’amélioration de la qualité de vie et de la 
qualité des soins destinés aux équipes hos-
pitalières et aux associations. Mais ce n’est 
pas facile car les établissements et les struc-
tures ne se connaissent pas forcément. 
Dans la future loi de santé, l’article 22 devrait 
permettre de mieux développer les pro-
grammes d’ETP dans les centres de santé, 
avec la mise en place d’un service territo-
rial de santé, d’un diagnostic de territoire et 
des besoins qui conditionnera le finance-
ment des acteurs qui s’y investiront sur la 
base d’une contractualisation. Ce n’est pas 
à proprement parler de l’éducation théra-
peutique, mais cela va façonner largement 
la manière dont les programmes d’ETP vont 
s’inscrire sur un territoire donné. Il faudra un 
cadre global sur lequel se déverseront les 
financements et sur lequel s’appuieront des 

acteurs du soin qui ne sont pas forcément 
des soignants ou des hospitaliers, mais des 
gens investis dans les politiques de santé. 
On peut être professionnel de santé en tant 
qu’éducateur spécialisé ou assistante so-
ciale, même si on n’a jamais fait médecine !”
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un positionnement clair et fort au niveau de 
l’ARS Île-de-France sur les UTEP pour pous-
ser cette action ! Il y en a 78 sur l’ensemble 
du territoire et seulement 3 à l’AP-HP (La 
Pitié Salpêtrière, Robert Debré et Necker). 
Les correspondants s’investissent énormé-
ment, mais on manque de moyens et de 
temps, pourtant en termes de reconnais-
sance, de mutualisation, d’organisation des 
évaluations annuelles et quadriennales, il y 
a vraiment un effet boost des UTEP sur le 
fonctionnement de l’ETP d’un groupe hos-
pitalier.”

Au Corevih Île-de-France Ouest, où beau-
coup d’hôpitaux ne font pas partie de l’AP-
HP, on s’interroge sur la gestion des fonds 
dédiés à l’ETP. “Les financements sont di-
rectement versés aux hôpitaux. Nous avons 
l’exemple d’un hôpital où la direction a mis 
plus de quatre ans avant d’accepter que le 
personnel se forme et puisse avoir du temps 
dédié à l’ETP. Nous avons attendu quatre 
ans de plus pour qu’un infirmier fasse de 
l’éducation thérapeutique en ambulatoire. 
C’est très compliqué, on vous dit qu’il n’y 
a pas de budget, qu’on ne peut pas vous 
remplacer... Même s’il y a une réelle moti-
vation des chefs de service, il y a un blocage 
au niveau des directions.” Difficile pour les 
équipes de devoir alors “éduquer” certains 
gestionnaires du fonds à l’ETP lorsqu’elles en 
manquent déjà pour leurs patients. Quant 
aux modalités de financement de l’ETP, la 
question reste ardue pour les ARS, déjà en 
proie aux difficultés concernant la rémuné-
ration des séances d’ETP...

Autorisation des programmes
En 2010, 291 programmes ont été soumis par 
l’AP-HP à l’ARS dont 265 ont été autorisés, 
soit 91 % de mise en œuvre. “Certains pro-
grammes, consacrés à la douleur chronique 
par exemple, n’ont pas reçu d’autorisation 
au départ sous prétexte qu’ils relevaient 
d’un autre type de financement. Depuis, 
l’ARS a évolué et ils ont été autorisés”, rap-
porte le Dr. Geffrier d’Acremont. En 2012, 19 
nouveaux programmes sont autorisés, puis 
8 en 2013 et 12 en 2014.
Les 3 principales pathologies bénéficiant 
d’éducation thérapeutique à l’AP-HP sont 
le diabète (56 programmes sur 18 sites), les 
maladies cardiovasculaires (23 programmes 
sur 13 sites) et le VIH (21 programmes sur 
21 sites, 27 en incluant les hépatites). Sur 
une file active de 55 000 patients éduqués, 
le VIH représente 13 000 patients en ETP 
(4 000 en 2009) derrière le diabète qui en 
comptabilise 26 000.
Par ailleurs, dans les programmes consacrés 
au VIH, 2 traitent de pédiatrie (hôpitaux de 
Trousseau et Robert Debré), 4 portent sur 
la co-infection VIH/VHB et VHC (dont un 
à la prison de Fresnes en lien avec l’hôpital 
du Kremlin Bicêtre), 1 sur le VIH/Hépatites/
infections opportunistes à la Pitié Salpê-
trière, 13 sur le VIH/sida (Avicenne, Bichat, 
Hôtel-Dieu, Lariboisière, St Antoine...) et 1 
sur le VIH/sida/STEP à St Louis. “A la Pitié 
ou à l’Hôtel-Dieu, les associations de lutte 
contre le sida ont souvent été co-construc-
trices des programmes d’éducation théra-
peutique et souvent les co-animent” note 
Christine Geffrier d’Acremont.
Enfin, il existe des programmes spécifiques 
aux hépatites : 5 pour l’hépatite C (Hôpital 
Henri Mondor, Jean Verdier, Paul Brousse, 
Pitié Salpêtrière et St Antoine) et 1 pour 
le VHC/VHB à St Louis. Environ 50 % des 
programmes dédiés à la co-infection VIH 
et hépatites sont à l’AP-HP, soit 27 sur 53.

Quels défis à relever ?
“L’évaluation des programmes autorisés, la 
préparation de l’évaluation quadriennale, 
le renouvellement des autorisations et le 
maintien d’une dynamique de déploiement 
constituent nos enjeux. Il faut aussi encou-
rager la création de vraies Unités transver-
sales d’éducation thérapeutique (UTEP) 
dans les groupes hospitaliers et soutenues 
par les directions. Nous devons poursuivre 
notre visibilité en organisant d’autres jour-
nées scientifiques de partages d’expérience 
(JETSSAP) très utiles pour transmettre l’in-
formation dans lesquelles la HAS et l’ARS 
interviennent et faire venir des gens de 
l’extérieur pour avoir un éclairage nou-
veau”, expose le Dr. Geffrier d’Acremont. 
La publication d’un bulletin de l’ETP (dont 
le premier numéro est sorti en mai 2013) 
ainsi qu’une page spécifique plus dense sur 
le site Internet de l’AP-HP en cours d’évolu-
tion concourent à rendre visible l’éducation 
thérapeutique.

L’Assistance publique entend aussi déve-
lopper les relations avec les Corevih et 
s’interroge sur la nécessité d’améliorer et 
de créer des nouveaux programmes des-
tinés au VIH, notamment en ville. Former 
des intervenants, y compris des patients, 
améliorer les relations ville-hôpital au-
tour de l’ETP sont autant de défis à relever... 
“C’est important pour nous de compter sur 
le relais en ville car la plupart des malades 
suivis à l’AP-HP viennent une fois par an, le 
reste du temps, ils sont sur leur lieu de vie. 
Le lien ville-hôpital ne constitue pas seu-
lement la continuité du programme, c’est 
aussi l’opportunité de greffer d’autres ac-
tions d’accompagnement dans la prise en 
charge globale. On réfléchit actuellement 
à l’accueil du pôle ressources régional ETP 
à l’Hôtel-Dieu et à ouvrir à l’extérieur pour 
la continuité de nos programmes et le dé-
veloppement d’autres actions.”
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dimension politique lorsque les personnes 
ne sont pas mises sous traitement. Un des 
enjeux de notre travail est d’expliquer aux 
infectiologues que les nouvelles recom-
mandations stipulent qu’une personne vi-
vant à la rue et sans papiers, doit bénéficier 

d’un traitement, d’autant plus si celle-ci est 
atteinte d’une hépatite C... L’accompagne-
ment doit être global, prendre en compte 
l’aspect social, sanitaire et psychologique 
de la personne. Notre avenir dépend d’une 
prise en charge pluridisciplinaire.”

“Pour les personnes migrantes 
en grande précarité, 
il faut plus de moyens pour l’ETP ! ”

L’EXPÉRIENCE D’ARCAT
Eve Plenel
Directrice d’ARCAT

“Bien que l’éducation thérapeutique 
s’adresse à tous, ce serait une erreur de 
mettre en place des programmes standar-
disés. Au contraire, il faut en permanence 
s’adapter à la réalité du terrain. Je dirige une 
association dont la file active est consti-
tuée à 80 % de personnes migrantes. C’est 
le visage de l’épidémie en Île-de-France : 
aujourd’hui, les personnes nées à l’étranger 
représentent 54 % des nouveaux diagnos-
tics. Si l’on veut continuer à s’inscrire dans 
une logique de maintien des soins et de pré-
vention des co-morbidités, il faut s’intéres-
ser plus précisément à ces populations qui 
cumulent les facteurs de vulnérabilité : pré-
carité aiguë, sans papiers ni domicile stable 
parfois pendant un an, parlant très peu le 
français... Une situation qui freine d’autant 
plus l’entrée dans le soin que ces personnes 
n’ont jamais reçu d’éducation à la santé dans 
leur pays d’origine et peuvent avoir vécu un 
parcours migratoire traumatique. La logique 
territoriale de la prise en charge reste com-
pliquée car ces patients sont nomades, 
peuvent avoir une adresse administrative 
différente du lieu d’habitation... Il faut tenir 
compte de ces particularités. 
Historiquement, l’éducation thérapeu-
tique du patient à Arcat faisait partie d’une 
prise en charge globale financée par le 
Groupe régional de santé (GRS). En 2009, 
considéré comme établissement médi-
co-social, la partie sociale a basculé sur 
des financements handicap du Conseil 
général. Dans cette logique, nous avons 
demandé à l’Agence régionale de san-
té de maintenir les fonds concernant  

les personnes migrantes en grande pré-
carité et donc non éligibles aux établisse-
ments pour personnes handicapées. Entre 
2011 et 2013, les financements sont passés 
de 60 000 à 45 000 euros, puis de 27 000 
euros à zéro... Comment assurer une prise 
en charge globale et financer un poste de 
médecin ? Nous avons eu la possibilité de 
bénéficier d’un financement ETP avec l’ARS, 
mais à hauteur de 12 500 euros... Com-
ment faire de l’éducation thérapeutique 
de proximité et de qualité avec 250 euros 
par patient lorsqu’on voit la personne dix 
fois dans l’année ? Pour des personnes très 
précaires, victimes d’inégalités sociales et 
de santé, le saupoudrage d’ETP n’est pas la 
bonne réponse. Il faudrait repenser un type 
d’offre médico-social ambulatoire, envisa-
ger un système d’ACT hors les murs, sans 
hébergement. Pour assurer le suivi de ces 
populations, les équipes hospitalières ont 
besoin de nous. C’est à ce prix que l’on pour-
ra assurer un maintien des soins pérennes 
et la réduction des co-morbidités pour les 
personnes migrantes vivant avec le VIH. 
Face à de tels enjeux, Arcat souhaite déve-
lopper une éducation thérapeutique plus 
spécifique en accroissant le nombre et la 
durée des consultations pour améliorer 
l’écoute et la qualité d’accompagnement. 
Nous avons besoin de vrais moyens, d’un 
interprétariat professionnel, de médiateurs 
de santé et d’un véritable montage finan-
cier. Nos séances se déroulent à domicile ou 
dans les locaux de l’association, en entretien 
individuel ou en groupe collectif. C’est un 
soutien de proximité qui peut induire une 
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La richesse de l’éducation thérapeutique réside dans la diversité de ses pratiques et de 
ses publics. Mais comment peut-elle influer sur différentes problématiques (sexualité, 
enfance...) ? Comment un programme peut-il être développé hors de l’hôpital ? Com-
ment recueillir les indicateurs de son activité ? Ces échanges ont pour but de transférer 
les expériences innovantes afin de diversifier l’offre sur le territoire francilien et d’en 
renforcer le maillage. 
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L’ETP A DOMICILE
Fabienne Langlois
Infirmière coordinatrice
Fondation Léonie Chaptal

Fabienne Langlois est responsable d’un 
projet expérimental d’éducation théra-
peutique en ambulatoire. En 2014, elle a 
suivi 51 patients dans le Val d’Oise au cours 
de 178 séances individuelles. Elle raconte 
une expérience riche d’enseignements où 
la qualité de vie est au centre des priorités.

“Ce projet d’éducation thérapeutique a vu 
le jour grâce à Sidaction en 2012, co-financé 
par l’Agence régionale de santé fin 2013. Le 
public ciblé est celui des personnes vivant 
avec le VIH, plus particulièrement dans le 
Val d’Oise et ses alentours. Il y avait une 
volonté des médecins de compléter les 
programmes existants notamment dans 
les centres hospitaliers de Pontoise et 
d’Eaubonne en proposant des séances 
individuelles d’éducation thérapeutique à 
des personnes ne pouvant se rendre à l’hô-
pital, en raison de leur situation précaire ou 
à cause des horaires de séances peu com-
patibles avec leur travail. Seule infirmière 
responsable de l’action, j’ai voulu d’em-
blée m’adapter aux besoins des patients. 
Je peux intervenir tard le soir ou le samedi 
matin. Je tiens énormément à prendre en 
compte leur qualité de vie, les soutenir et 
les encourager dans leurs projets. Pour eux, 
réaliser un apprentissage dans leur cadre 
de vie est un confort, favorise l’adhésion au 
programme ainsi que pour leur entourage.”

Séance individuelle
“Les médecins hospitaliers m’adressent les 
patients par fax ou par téléphone. Ensuite, 
je rappelle chaque personne pour fixer un 
rendez-vous à domicile. Je m’assure que les 
conditions de confidentialité sont réunies, 
sinon j’oriente vers l’hôpital. Les entretiens 
durent en moyenne une heure par séance. 
Je réalise un diagnostic éducatif, les objec-
tifs sont fixés, ainsi qu’un contrat. En fin de 
cycle, je réalise une synthèse. Je renseigne 
l’état initial de la personne, sa situation 
globale, sa motivation, sa satisfaction, je 
recense tous les thèmes abordés, les ou-
tils utilisés, les plaquettes d’informations 
transmises et ce que je préconise sur l’ave-
nir, d’éventuels soins complémentaires 
psychologiques en accord avec la personne. 
Toutes les évaluations réalisées sont détail-
lées par thèmes, comme la qualité de vie, et 
une autre évaluation est prévue trois ou six 
mois après. Au départ, nous avions conve-
nu de six mois, mais en échangeant avec le 
médecin, nous nous sommes aperçus que 
c’était parfois trop long. Selon la fragilité de 
la personne, il faut revenir le mois suivant. La 
synthèse est ensuite adressée au médecin 
prescripteur en informant le patient.” 

Séance collective
“En partenariat avec les Appartements de 
coordination thérapeutique (ACT) situés à 
Cergy Pontoise et l’association Aurore, j’aide 
à la mise en place de séances collectives 
d’éducation thérapeutique au sein de leur 
structure. En début d’année, on distribue un 
questionnaire aux résidents qui choisissent 

56 ETP ET TERRITOIRE
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conditions optimales du déroulement de 
la séance. Au fil du temps, un partenariat 
intéressant s’est instauré entre l’hôpital et 
l’ambulatoire. Dans le cadre des ACT, les 
séances collectives se passent dans une 
salle près de là où les résidents vivent. Mais 
la peur d’évoquer la pathologie en groupe 
peut rebuter certains de venir. D’une séance 
à l’autre, il faut aussi souvent les relancer par 
téléphone, par sms, cela prend beaucoup de 
temps à l’infirmière coordinatrice des ACT. 
On ne sait jamais combien de personnes 
seront présentes à la prochaine séance, ça 
pose des problèmes d’organisation. Un im-
portant travail de coordination est à réaliser 
avec les hôpitaux et les différents parte-
naires : infirmière libérale, psychologue, etc. 
C’est intéressant, mais parfois assez lourd...
En 2015, je veux continuer d’accompagner 
les ACT dans l’élaboration de leur pro-
gramme et développer le rôle des patients 
experts. Nous aimerions proposer aux per-
sonnes suivies si elles accepteraient qu’un 
patient m’accompagne à leur domicile ou 
même qu’il vienne seul. Ce serait une belle 
évolution pour l’éducation thérapeutique.”

ÉDUQUER POUR MIEUX SOIGNER
Corinne Taeron
Coordinatrice du pôle santé ressources, 
Arcat.

Association de lutte contre le sida depuis 
trente ans, Arcat n’a eu de cesse d’aider les 
personnes vivant avec le VIH à sortir de la 
précarité et à retrouver leur autonomie. 
Engagée dans un programme expérimental 
d’éducation thérapeutique en ambulatoire, 
son objectif est d’éviter la rupture des soins 
pour des patients isolés et démunis.

“L’éducation thérapeutique peut être le 
lieu où la personne réfléchit à ses soins, 
se recentre et rompt l’isolement”, analyse 
Corinne Taéron, en charge du programme 
expérimental d’ETP autorisé par l’ARS 
d’Île-de-France. Basé sur des séances in-
dividuelles et collectives, l’objectif est 
double : il s’agit d’abord de lutter contre les 
ruptures de soins, les prévenir et les pallier 
si nécessaire, de favoriser ensuite la qualité 
de vie des personnes vivant avec le VIH. 
Deux types de populations sont accueil-
lies par l’association : des personnes en 
grande urgence sociale, sans ressources, 
ni toit, ni titre de séjour, qui ont besoin de 
trouver en priorité des réponses juridiques 
et un logement, et d’autres dont la vie est 
plus stabilisée, à la recherche d’une plus 
grande autonomie dans la vie quotidienne. 
“Ce sont surtout à ces personnes qui dis-
posent d’un appartement, de ressources 
et un titre de séjour que nous proposons 
des séances d’ETP dans le cadre de notre 
Service d’accompagnement à la vie so-
ciale (SAVS). Contrairement aux personnes  
séropositives en situation d’urgence,  
les patients en SAVS sont le plus souvent 
atteints aussi d’une autre pathologie” 
poursuit Corinne Taéron.

Comment ça marche ?
Un pré-diagnostic est effectué par le méde-
cin-conseil d’Arcat qui reçoit les personnes 
et leur propose une orientation vers le pro-
gramme d’éducation thérapeutique. “En-
suite, je les appelle pour les rencontrer en 
tête-à-tête et l’on convient ensemble de 
séances individuelles et/ou d’ateliers col-
lectifs axés sur la qualité de vie, l’estime de 
soi, la santé sexuelle ou des activités phy-
siques. Il y a aussi des ateliers sur le VIH et le 
parcours de soin” explique Corinne Taéron. 
Pour optimiser la mise en place des séances, 
l’association minimise les contraintes des 
personnes en s’adaptant à leur choix, en 
proposant de réaliser les entretiens dans 
ses locaux ou à domicile, en faisant appel, 
si nécessaire à son équipe pluridisciplinaire 
(psychologue, assistante sociale, réseau de 
partenaires...). Depuis décembre 2013, 52 
personnes ont été incluses dans le pro-
gramme, dont 38 femmes. 

les thèmes qu’ils souhaitent aborder. Nous 
étudions les réponses pour planifier sur l’an-
née les thèmes choisis. En 2013, il y avait eu 
quatre séances sur les cinq programmées, 
cette année, les cinq séances collectives 
prévues ont été réalisées. Nous avons éga-
lement ouvert deux ateliers à l’ensemble 
des résidents : l’un sur les facteurs de risques 
cardiovasculaires et l’autre sur la sexualité, 
pour un groupe de femmes. Ce fut une ex-
périence très positive. Nous avons décidé 
d’ouvrir ces ateliers non seulement aux 
résidents vivant avec le VIH, mais aussi aux 
autres personnes atteintes de pathologies 
chroniques qu’accueillent les ACT.” 

Avantages et inconvénients
“Pratiquer l’éducation thérapeutique à 
domicile est un confort pour les patients 
car ils n’ont pas à gérer les déplacements. 
C’est aussi plus convivial et cela leur per-
met de sortir du contexte hospitalier. Pour 
eux, “l’hôpital, c’est la maladie”. Pour nous, 
les rencontrer dans leur cadre de vie favo-
rise la relation de confiance et l’adhésion 
au programme. On se créé ensemble les 
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Qui sont les bénéficiaires ?
La plupart des personnes qui suivent un 
programme d’éducation thérapeutique du 
patient à Arcat sont des femmes migrantes 
vivant en France depuis plusieurs années et 
dont le parcours de vie a été douloureux. 
Elles ont plus de 40 ans, vivent seules et dé-
pendent des minima sociaux. Généralement 
suivies à l’hôpital, elles présentent souvent 
en plus de leur séropositivité des co-patho-
logies ou ont d’autres difficultés médicales. 
“Lorsqu’on les voit la première fois, elles 
ont peu de connaissance de base, certaines 
ignorent le nom de leurs médicaments, ce 
qu’est la charge virale ou le taux de CD4 et ne 
connaissent pas les complications associées 
au VIH à long terme. Beaucoup ont connu 
ou connaissent des ruptures de soins malgré 
l’efficacité de la prise en charge en France”, 
relate Corinne Taéron. Chez ces personnes, 
les co-morbidités sont graves et souvent in-
validantes dans la vie quotidienne (cancer, 
diabète, obésité). Elles souffrent d’arthrose 
sévère peu soulagée par les traitements 
proposés, ont aussi des neuropathies... “J’ai 
aussi constaté dans notre file active que 
se rajoutent souvent des troubles diges-
tifs, du sommeil et des douleurs”, précise 
Corinne Taéron. La place des femmes dans 
le programme d’éducation thérapeutique 
devient prépondérante et ne cesse d’aug-
menter à Arcat. Des femmes très isolées, 
qui n’ont pas d’entourage proche, reçoivent 
peu de soutien de leur communauté, n’ont 
pas d’activité sociale ou professionnelle et 
dont l’employabilité reste faible en raison de 
leur manque de qualification. Pour les plus 
jeunes qui sont seules avec des enfants en 
bas âge, la situation devient vite impossible 
lorsqu’il faut gérer aussi ses problèmes de 
santé et la fatigue associée aux traitements.

Rester mobilisés !
A leur arrivée en France, ces personnes 
migrantes ont pu rapidement obtenir des 
progrès dans leur prise en charge et accé-
der à une phase de stabilisation. Si c’est une 
condition nécessaire pour pouvoir s’inter-
roger sur leur parcours, leur solitude, les 
efforts à fournir pour une meilleure qualité 
de vie, elles manquent parfois de motiva-
tion pour se soigner d’autant plus qu’elles 
peuvent avoir de lourds traitements à 
prendre. “Il faut les aider à se mobiliser 
constamment. Sans projet, elles s’ennuient 
et manquent de motivation pour avancer et 
vouloir rester en bonne santé. Pour elles, le 
risque de rupture des soins est majoré par le 
découragement plus qu’à une grande préca-
rité. D’autant qu’au fil du temps, la question 
du VIH étant mieux contrôlée, elles voient 
les médecins de manière plus espacée et 
peuvent se sentir, pour certaines, un peu 
abandonnées...”

Axes de travail
Pour redonner l’envie de prendre soin de soi, 
les équipes d’Arcat veulent accentuer leur 
travail sur la qualité de vie des personnes, 
sur le sens qu’elles donnent à leur santé, 
en alternant les séances d’éducation théra-
peutique individuelles et collectives. “Nous 
faisons en sorte de conserver une proximité 
avec elles, n’hésitant pas à les recontacter 
si elles ratent une séance une fois ou à se 
rapprocher de leur domicile ou à proximité 
si la famille n’est pas au courant de leur sé-
ropositivité... Le cadre de vie est un élément 
très pertinent pour intervenir en éducation 
thérapeutique”, évoque Corinne Taéron. Ar-
cat mise aussi sur la variété des intervenants 
qui composent son équipe pour apporter 
une complémentarité dans le programme : 
travailleurs sociaux, médecin, psychologue, 
etc. dont les points de vue sont de précieux 
indicateurs sur la situation sociale ou psy-
chologique des personnes permettant d’ac-
croître la vigilance à un moment donné de 
la prise en charge. Néanmoins, il reste des 
améliorations à réaliser... “Il faut continuer 
à expliquer au sein de l’équipe pluridisci-
plinaire ce qu’est l’ETP, ça prend beaucoup 
de temps ! Il faut aussi en faire autrement... 
Nous n’avons pas de médecin prescripteur, 
mais un médecin-conseil qui propose l’édu-
cation thérapeutique sans être celui qui dé-
livre le traitement antirétroviral. L’approche 
est différente. Nous voulons travailler sur la 
santé globale à partir des perceptions des 
personnes, des réflexions du médecin d’Ar-
cat sur leur situation de santé, ce qu’elles 
ressentent pour mieux construire la séance 
d’éducation thérapeutique. Pour les per-
sonnes dont les problématiques sociales 
sont prépondérantes, une approche moins 
médico centrée peut être parfois plus adap-
tée pour l’ouvrir davantage sur la qualité de 
vie.” Demeure la difficulté d’établir un lien 
avec le médecin traitant. Est-ce au patient de 

l’induire par un courrier ou un compte-rendu 
remis par l’association ou est-ce à l’associa-
tion de le faire ? La question reste ouverte. 
Une chose est sûre : l’ETP doit être un espace 
pour recentrer les soins et non pas multi-
plier les intervenants qui engendreraient un 
découpage délétère de la prise en charge. 

Surmonter les difficultés
Si aujourd’hui, l’éducation thérapeutique 
concerne principalement des personnes 
stabilisées dans le cadre d’un accompagne-
ment dans la vie quotidienne, peu à peu des 
personnes arrivent aussi en situation d’ur-
gence sociale. “Etre en bonne santé condi-
tionne aussi l’accès au logement et la qualité 
de sa vie sociale”, note Corinne Taéron. Mais 
conduire des séances à domicile, qui parfois 
représentent une heure et demie de dé-
placement, est pour les équipes d’ETP une 
activité chronophage, éprouvante faisant 
appel à des compétences polyvalentes, et 
pourtant faiblement rémunérées. “Il faudrait 
réfléchir à plusieurs types d’éducation thé-
rapeutique adaptés aux différents publics 
et à leurs besoins. Nous sommes de plus 
en plus confrontés à des personnes dému-
nies, faisant face difficilement aux tracas du 
quotidien. Sans Internet, perdues dans la 
jungle des technologies, les personnes ne 
sont pas accompagnées au jour le jour et les 
machines à laver restent dans les cartons... 
Arcat a un service social qui peut donner des 
coups de main ponctuels, mais notre travail 
ne consiste pas à brancher des machines à 
laver ! Ces désagréments impactent la qua-
lité de vie et la séance d’ETP. Elles ont parfois 
plus besoin d’être aidées chez elles par des 
associations que dans des lieux conviviaux 
extérieurs. Mais peu d’associations existent, 
faute de moyens” regrette Corinne Taéron. 
Ainsi, Arcat compte sur les ateliers collectifs 
pour développer les ressources, mobiliser 
le réseau social et engendrer la solidarité.
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RÉINVESTIR UNE VIE SEXUELLE 
ET AFFECTIVE
Marie-Christine Lebon
Psychologue, Hôpital Avicenne

David Friboulet
Animateur en ETP, Institut Fournier

La sexualité des personnes séropositives 
est une question d’importance en ETP, liée 
notamment au caractère transmissible de 
l’infection par le VIH. Celle-ci peut bou-
leverser les pratiques sexuelles : prise de 
risque accrue, arrêt des rapports, insatis-
faction, etc. Les espaces dédiés sont pour-
tant rares et les éducateurs ne se sentent 
pas toujours légitimes pour en parler. C’est 
ce travail d’accompagnement basé sur l’in-
formation en santé sexuelle et l’estime de 
soi qu’abordent deux programmes, l’un à 
l’Hôpital Avicenne (93), l’autre à l’Institut 
Alfred Fournier (75). 
Ces deux programmes sont à la fois dif-
férents et complémentaires. Le premier 
est un atelier collectif intitulé “VIH et vie 
sexuelle et/ou affective” co-animé par 
Marie-Christine Lebon, psychologue à 
l’Hôpital Avicenne, composé surtout de 
femmes et d’hommes migrants. Le second 
appelé EVAS (éducation thérapeutique 
centrée sur la vie affective et sexuelle des 
personnes vivant avec le VIH), co-dirigé 
par David Friboulet, animateur en éduca-
tion thérapeutique à l’Institut Fournier, est 
ouvert aux hétérosexuels et aux homo-
sexuels, mais dans deux groupes distincts. 
Si l’organisation diffère, les stratégies 
pour favoriser la santé sexuelle sont les 
mêmes. Il s’agit d’offrir un espace non ju-
geant à des personnes isolées rencontrant 
des troubles sexuels ou d’estime de soi, 

ne s’autorisant plus, par peur de contami-
ner un partenaire, à vivre l’acte sexuel. Ce 
partage est pourtant essentiel à la qualité 
de vie. 

Le VIH, un tue-l’amour ?
Nombreux sont les animateurs qui 
constatent que la possibilité de vivre une 
relation sexuelle et affective dépend de 
la relation du patient au virus. Vécue de 
façon traumatisante, cela ajoute une diffi-
culté supplémentaire pour communiquer. 
Des patients ne parviennent pas à aller vers 
les autres craignant le rejet. Sans lien affec-
tif, ils ne peuvent pas entamer de relation 
sexuelle. D’autres cessent d’avoir des rap-
ports par peur de transmettre le virus, avec 
une véritable aversion, voire une phobie de 
la sexualité. D’autres encore évoquent des 
rapports insatisfaisants face à l’injonction 
d’hyper vigilance qui empêche le relâche-
ment au plaisir avec l’autre. Certains parlent 
de prises de risques causées par des troubles 
sexuels dus aux préservatifs, à l’image de soi 
altérée, à la perte de l’illusion fusionnelle 
dans l’intimité sexuelle. Des personnes ont 
des rapports avec des partenaires multiples 
pour éviter de s’attacher ou de révéler leur 
séropositivité. “Le fait de ne pas pouvoir 
s’engager dans une vie affective contrarie 
la vie sexuelle, mais l’inverse est vrai : une 
hyper sexualité peut aussi empêcher une 
vie affective”, constate David Friboulet.  

ETP ET SEXUALITÉ
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Les éducateurs notent également une perte 
de la congruence sexuelle à cause du VIH11. 
Enfin, des patients sont confrontés au dys-
fonctionnement, voire à la rupture de leur 
couple, sérodifférent ou séroconcordant, 
à cause du poids trop lourd de la maladie.
C’est par leur assiduité aux séances collec-
tives d’éducation thérapeutique que les pa-
tients prennent conscience de leurs propres 
interdits, pour apprendre petit à petit à les 
débloquer. Mais les peurs reviennent : quand 
et comment annoncer sa séropositivité à 
une personne rencontrée ? Beaucoup se 
demandent : a-t-on le droit d’avoir une vie 
affective et sexuelle ? “C’est pourquoi nous 
préférons aborder la relation à l’autre de 
manière plus large en parlant du plaisir et 
du désir de vivre”, explique Marie-Christine 
Lebon. Pour David Friboulet, le rôle des 
ateliers est aussi d’informer les personnes 
séropositives sur la possibilité d’avoir une 
vie sexuelle et affective avec les partenaires 
séropositifs ou séronégatifs de leur choix 
et de leur fournir les stratégies de préven-
tion. “Elles ont un appétit de savoir. Nous 
encourageons d’ailleurs la participation à 
la consultation d’éducation thérapeutique 
les partenaires des patients ainsi que leurs 
proches.”

Démédicaliser la sexualité
“Ce sont toujours les patients qui décident 
des thèmes abordés en séance”, raconte 
Marie-Christine Lebon qui accueille une 
dizaine de personnes dans son atelier ETP 
sur la vie sexuelle et affective, intégré au 
service des maladies infectieuses et tro-
picales de l’Hôpital Avicenne. “Nous nous 

sommes beaucoup interrogés sur l’appella-
tion de l’atelier. D’un commun accord entre 
l’équipe et les patients, il y a eu la volonté 
de ne pas réduire le discours sur la sexualité 
à l’acte sexuel.” Et surtout de démédicaliser 
l’approche de la sexualité. Si les personnes 
sont généralement orientées par les méde-
cins hospitaliers ou les infirmières d’édu-
cation thérapeutique, l’équipe a souhaité 
organiser les ateliers collectifs dans un ap-
partement en dehors de l’hôpital. C’est aus-
si la philosophie des ateliers que propose 
l’Institut Alfred Fournier : “Il s’agit d’aborder 
les problèmes de libido non pas avec des 
réponses thérapeutiques comme le viagra 
pour les troubles de l’érection ou le gel pour 
les sécheresses vaginales, mais avoir une ap-
proche globale de la personne sexuée dans 
sa relation au monde, à sa famille ou avec 
ses partenaires amicaux, sociaux et amou-
reux”, explique David Friboulet.
Marie-Christine Lebon rappelle qu’avant 
l’éducation thérapeutique, les soignants 
parlaient d’observance. Si les mots ont 
changé, l’ambition reste la même. “Notre 
premier objectif a toujours été d’améliorer 
la qualité de vie des patients. On a fait le 
pari que le groupe, en marge des entretiens 
individuels, pouvait susciter de l’entraide.” 
Pour autant, l’atelier ne se veut pas être 
un groupe de parole, mais plutôt un lieu 
d’échanges sur les représentations de cha-
cun liées à des expériences sexuelles. En 
revanche, les patients ont beaucoup plus 
de mal à aborder la vie affective que le VIH 
vient souvent bouleverser. Souvent très iso-
lés, beaucoup ont des difficultés à entamer 
ensuite une relation.

L’éducation thérapeutique en atelier col-
lectif peut l’aider à améliorer son bien-être 
sexuel et relationnel. « La communauté 
soignante a la responsabilité de favori-
ser les comportements sexuels respon-
sables, permettre aux personnes d’être 
maîtresses de leur sexualité pour éviter 
les mises en danger, en leur fournissant 
des connaissances et des ressources », 
indique David Friboulet de l’Institut Four-
nier. Comme l’ont souligné les Etats gé-
néraux sur le VIH/sida en Ile-de-France en 
2010, la vie affective et sexuelle demeure 
un sujet préoccupant pour les personnes 
séropositives : accès à la contraception,  
à la procréation, utilisation ou non du 
préservatif... Elles ont besoin  d’en parler,  
mais à des interlocuteurs en capacité d’ac-
cueillir cette parole dans le non-jugement 
et qui font en sorte que le groupe lui-même 
ne le soit pas...

« La communauté soignante 
a la responsabilité de favoriser 
les comportements sexuels responsables, 
permettre aux personnes d’être maîtresses 
de leur sexualité pour éviter les mises en 
danger, en leur fournissant 
des connaissances et des ressources »

QU’EST-CE QUE LA SANTÉ SEXUELLE ? 

Pour l’OMS, « la santé sexuelle est un état 
de bien-être physique, émotionnel, men-
tal et social dans le domaine de la sexua-
lité ; ce n’est pas seulement l’absence de 
maladie, de dysfonctionnement ou d’in-
firmité. La santé sexuelle requiert une 
approche positive et respectueuse de la 
sexualité et des relations sexuelles, ainsi 
que la possibilité d’avoir des expériences 
sexuelles qui soient sources de plaisir et 
sans risque, libres de toute coercition, 
discrimination ou violence. Pour atteindre 
et maintenir la santé sexuelle, les droits 
sexuels de toutes les personnes doivent 
être respectés, protégés et réalisés. » 
Pour prendre soin d’elle, favoriser le suivi 
médical du VIH et des IST, développer sa 
santé sexuelle, une personne doit se sen-
tir autonome, respectée et authentique 
dans la relation à l’autre, notamment lors-
qu’elle entreprend une démarche de re-
cherche sexuelle ou de rencontre affective.  

11 La congruence est un terme utilisé par les psychothérapeutes et repris par l’animateur comme l’alignement entre 

ce que je suis – ma personnalité profonde –, ce que je pense – mes convictions, mes valeurs –, ce que je ressens, et 

ce que je dis ou fais.
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A l’Hôpital Avicenne, une mixité assumée
D’emblée, le groupe s’est voulu ouvert à 
tous, aux femmes comme aux hommes, 
dont la majorité est en provenance d’Afrique 
du Nord ou subsaharienne. “Cette mixité 
des ateliers n’est pas un frein à la parole, bien 
au contraire. C’est intéressant de discuter 
ensemble de certains présupposés culturels 
et des projections qu’un sexe a sur l’autre”, 
analyse Marie-Christine Lebon. “D’autant 
plus que les participants parlent sans gêne 
de sexualité, il y a même beaucoup de 
blagues ! Les tabous sont surtout intergé-
nérationnels, plutôt qu’avec ses pairs.” En-
semble, ils abordent les freins sociaux, le 
poids de la culture ou celui du VIH dans la 
vie sexuelle, la peur de transmettre, la dé-
pression impactant les relations humaines, 
parlent de mariage, de religion, d’inceste et 
même d’homosexualité lorsque le mariage 
pour tous faisait la une de l’actualité. “Une 
seule thématique est taboue : la masturba-
tion. Sans doute ne fait-elle pas partie de la 

relation à l’autre ou explorerait-elle trop les 
fantasmes qui restent difficiles à aborder en 
groupe”, précise Marie-Christine Lebon.

A l’Institut Fournier, une approche autour 
des enjeux sexuels et affectifs
Depuis plus de trois ans, David Friboulet 
anime un programme d’éducation thérapeu-
tique centré sur la vie sexuelle et affective 
des personnes vivant avec le VIH à l’Institut 
Fournier, un centre de santé de secteur 1 
dont une des spécialités est la sexualité et 
ses conséquences médicales. Présente sur 
deux sites, dans le 14e arrondissement de Pa-
ris et depuis février 2012 dans le 11e, l’équipe 
soignante composée de 40 médecins (dont 
4 spécialistes du VIH) permet aux patients 
intégrés dans le programme de bénéficier 
d’une prise en charge globale : gynécologie, 
andrologie, dermatologie, psychiatrie, car-
diologie, médecine générale, CDAG-CID-
DIST, planning familial, etc. 1400 personnes 
sont suivies en ambulatoire, infectées par 

traitement... Il a bénéficié de 6 séances indi-
viduelles ; un homme bisexuel de 48 ans en 
couple avec une femme séropositive refu-
sant tout rapport sexuel protégé a renoncé 
aux rapports homosexuels les jugeant trop 
risqués... Il a souhaité intégrer le groupe 
homosexuel pour parler de ses peurs ; une 
femme africaine de 46 ans ressentant des 
douleurs lors de rapports sexuels avec son 
compagnon séropositif, souffre d’un her-
pès génital et de douleurs physiques... Elle 
a eu 5 entretiens individuels et 6 séances de 
massage thérapeutique.

le VIH, co-infectées ou mono infectées par 
le VHC. “Sur mes vacations de 12 heures, j’ai 
toujours des échanges avec les médecins du 
service pour parler au cas par cas des per-
sonnes qu’ils nous adressent” précise David 
Friboulet. 60 % des patients nous sont adres-
sés par les infectiologues, spécialistes ou gé-
néralistes de l’Institut Fournier, 40 % viennent 
de l’extérieur (réseaux hospitaliers, bouche-
à-oreille, Internet, associations...). En 2013, 
le programme a accueilli 71 personnes (48 
nouvelles depuis 2012), dont 13 femmes et 
58 hommes (55 % homosexuels). 

Consultations individuelles et collectives
Agréé par l’ARS Île-de-France et soutenu par 
Sidaction, le programme EVAS (éducation 
thérapeutique centrée sur la vie affective 
et sexuelle) propose un accompagnement 
basé sur trois objectifs : améliorer la vie af-
fective et la qualité de la vie sexuelle, traiter 
les troubles sexuels en lien avec la séropo-
sitivité et diminuer les risques auxquels la 
personne peut exposer ses partenaires et 
elle-même (risques biologiques et psycho-
logiques). Pour ce faire, 8 à 10 séances indivi-
duelles sont proposées d’une heure environ 
chacune. “Laisser du temps est important 
pour nouer une relation de confiance et li-
bérer la parole sur les vraies questions. Des 
consultations sont ouvertes aux proches et 
aux partenaires des patients.”
En plus, deux fois par an, le programme met 
en place un cycle de séances d’ateliers col-

lectifs : 5 séances de 2h30 (18h30 à 21h) ré-
unissant une dizaine de personnes de même 
orientation sexuelle plus une 6ème séance 
de 2h30 consacrée aux questions médicales 
avec les médecins du centre. Il existe donc 
un cycle homosexuel et un cycle hétéro-
sexuel de 6 ateliers chacun. “Il faudrait ré-
fléchir à constituer une fois tous les deux ou 
trois ans un groupe d’orientation bisexuelle 
car les besoins et les postures des per-
sonnes ne sont pas les mêmes. Cela peut 
être compliqué pour eux de s’inscrire dans 
un cycle homo ou hétéro...”, évoque David 
Friboulet.
Les consultations individuelles et les ate-
liers collectifs ont pour objectifs communs 
d’explorer la sexualité et la santé sexuelle, 
d’informer les patients et de mobiliser leurs 
ressources. En groupe, est abordé l’impact 
de la séropositivité sur l’estime de soi, sa 
place dans les relations amicales et sociales, 
affectives et sexuelles, la colère ressentie 
par son statut sérologique. “L’objectif est 
de créer un espace d’écoute et de dialogue. 
Dès le premier atelier, on propose aux par-
ticipants d’échanger leurs coordonnées. 
Après la seconde séance, le groupe est fer-
mé à de nouveaux arrivants. Entre chaque 
réunion, on leur transmet un compte-ren-
du par mail, ce qui permet à une personne 
qui a raté un atelier de rattraper le train en 
marche. Le pari pour le participant est de 
s’exprimer en public, réduire sa timidité, 
dire son ressenti”, raconte David Friboulet.  

« Laisser du temps est important 
pour nouer une relation de confiance 
et libérer la parole sur les vraies questions.  »

PROFIL DE PATIENTS 
À L’INSTITUT ALFRED FOURNIER 

En 2013, le groupe ouvert aux homosexuels 
était composé de 11 hommes (l’âge moyen 
était de 48 ans), le groupe hétérosexuel de 
8 hommes et 2 femmes (l’âge moyen était 
de 44 ans.) 2/3 des participants ont expri-
mé un regain d’estime d’eux-mêmes variant 
de un à six points ainsi que l’acquisition de 
compétences psychosociales. Le profil des 
personnes dans ces groupes est varié : un 
homme africain de 57 ans rencontrant des 
difficultés d’érection avec sa compagne 
séronégative et ayant besoin d’être rassuré 
sur son bilan sanguin, d’être informé sur son 
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Tous les groupes sont co-animés par l’anima-
teur d’éducation thérapeutique et “un patient 
ressource” salarié. Ces ateliers permettent 
de se soutenir, via des jeux de rôles sur l’af-
firmation de soi, l’échange avec le médecin, 
la demande de changement de traitement 
ou l’annonce de séropositivité. “Cela per-
met aussi de travailler sur les croyances, les 
représentations et les normes communes en 
matière de prévention et de réduction des 
risques pour mobiliser les capacités de rési-
lience et d’adaptation de chacun.”
La dernière séance est dédiée aux ques-
tions médicales, sur la recherche et les trai-
tements. Les animateurs ont collecté au 
préalable et de façon anonyme les interro-
gations des participants et les trois infectio-
logues viennent y répondre. 

Quelles perspectives ?
Les ateliers d’éducation thérapeutique 
dédiés à la sexualité et à la vie affective 
cherchent à se renouveler pour répondre 
davantage aux besoins des personnes. En 
2013, des séances pilotes individuelles de 
massages thérapeutiques, de réflexologie 
par une infirmière spécialiste du VIH ont 
été ouvertes à l’Institut Fournier pour aider 
les personnes coupées de leur corps à se le 
réapproprier, ayant vécu parfois dans un tel 
isolement affectif qu’elles n’avaient pas été 
touchées depuis longtemps... Une trentaine 
de personnes a pu en bénéficier, mais faute 
de financement, ces ateliers ont dû s’arrêter 
en 2014. Depuis 2013, à la demande d’anciens 
participants, des groupes d’auto support ont 
été constitués. Ils se réunissent autour de 
deux ou trois thématiques, et l’animateur ne 
les rejoint qu’en fin de séance pour échanger 
avec eux. 
Aujourd’hui, beaucoup d’entre eux se 

questionnent sur la notion d’absence de 
transmission chez le patient indétectable. 
L’occasion pour David Friboulet de réaffir-
mer le rôle central de l’éducation théra-
peutique pour éclairer les participants sur 
des sujets délicats... “Je leur présente de la 
manière la plus documentée possible les 
différents points de vue des médecins, des 
associations, exposant toutes les stratégies 
de prévention sans prendre position. Je 
laisse ensuite les personnes en rediscuter 
avec leur médecin.” Le rapport à la sexua-
lité est très différent d’un participant à 
l’autre : certains ne voulant prendre aucun 
risque n’ont plus de sexualité, d’autres par-
mi des couples sérodifférents sont à la re-
cherche d’une nouvelle intimité, tandis que 
des barebackers12 se revendiquent comme 
tels... “Mais dans 80 % des cas, les patients 
ne veulent pas prendre le moindre risque, 
même théorique.” Même constat pour les 
patients que suit Marie-Christine Lebon  : 
“Ils entendent depuis des années qu’ils 
doivent mettre des préservatifs, c’est très 
difficile pour eux de changer de compor-
tements. La plupart ne veulent pas courir 
de risque. Rares sont ceux qui considèrent 
cette annonce scientifique comme une 
autorisation à en prendre.” (Référence à la 
première recommandation suisse Hirschel 
affirmant que les personnes traitées dont 
la CV est indétectable ne sont plus conta-
minantes.) La séance d’éducation thérapeu-
tique est aussi un moment privilégié pour 
apprendre quelque chose sur les autres  
et sur soi-même. “Lorsque les personnes 
parviennent à bien intégrer leur niveau 
d’hyper vigilance, leur capacité à dire leur 
séropositivité, à pouvoir l’expliquer à un par-
tenaire, ils développent des compétences”,  
souligne David Friboulet.

12 Le “barebacking”, désigne la pratique de rapports sexuels non protégés.
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DES PROGRAMMES ÉDUCATIFS 
POUR ENFANTS SÉROPOSITIFS AU VIH
Anne-Marie Gosse
Directrice de Dessine-moi un mouton

Emmanuelle Orru
Pharmacienne, Hôpital Robert Debré

Charlotte Fontaine
Infirmière d’éducation thérapeutique, Hôpi-
tal Robert Debré

En France, très peu de programmes d’édu-
cation thérapeutique pédiatrique sur le 
VIH existent pour les 1500 enfants séro-
positifs au VIH. A l’Hôpital Robert Debré, 
le programme “Recret” propose un suivi 
et des ateliers thématiques et l’associa-
tion Dessine-moi un mouton a créé un 
programme expérimental incluant l’envi-
ronnement familial et social. Ces actions 
aident les enfants à mieux comprendre la 
maladie et soutiennent des familles bou-
leversées par le VIH. 

Si aujourd’hui le taux de nouvelles infec-
tions chez les enfants reste très faible 
en France, des équipes soignantes se 
mobilisent pour que ceux-ci aient accès 
à l’éducation thérapeutique pour amé-
liorer leur qualité de vie et celle de leurs 
proches, même si les outils diffèrent de 
ceux utilisés auprès des adultes. En 2011, 
à l’Hôpital Robert Debré, un comité de 
pilotage a conçu un programme d’ETP, 
“Recret”, destiné aux enfants et adoles-
cents atteints du VIH. Ce programme a 
reçu un agrément ARS et a obtenu un 
financement de Sidaction en décembre 
2013. L’équipe opérationnelle est compo-
sée d’une pharmacienne, deux infirmières,  
et une psychologue, en lien avec les as-

sociations Dessine-moi un mouton et Sol 
en si. 58 enfants ont bénéficié d’au moins 
une consultation d’ETP début 2013 (de  
0 à 19 ans) sur les 144 enfants du service de 
pédiatrie générale du Pr Faye.
Chaque mercredi ou jeudi matin, des 
consultations d’ETP ont lieu à l’hôpital. La 
première séance est dévolue à la présenta-
tion du dispositif, où le diagnostic éduca-
tif est réalisé avec l’enfant (généralement 
en présence du parent), les connaissances 
sur le VIH et les traitements sont évalués. 
“Par l’intermédiaire de dessins, de pions, 
différents questionnaires, l’enfant raconte 
son histoire et cela nous permet de nous 
adapter à ses compétences et à les déve-
lopper”, expliquent Charlotte Fontaine 
et Emmanuelle Orru. Les patients sont 
principalement adressés par le médecin 
hospitalier, la psychologue du service ou 
une structure extérieure. Ils bénéficient 
d’un accompagnement personnalisé avec 
des objectifs qui varient selon son âge. Les 
soignants proposent des ateliers spéci-
fiques : “comprendre sa maladie”, “mes 
médicaments”, “sexualité” pour les plus 
âgés (utilisation d’un préservatif, traite-
ment d’urgence, annonce au partenaire...) 
“scolarité et vie professionnelle” où sont 
pointés les métiers problématiques avec 

ETP ET ENFANCE
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la séropositivité (chirurgien, cuisinier, avia-
tion, police...) ou encore un atelier sur la 
vie quotidienne (alimentation, hygiène, 
sport, vacances...).

Les difficultés rencontrées
Malgré la volonté des familles et des 
équipes à mettre en place un programme 
d’éducation thérapeutique, les soignants 
rencontrent quelques difficultés : l’éloigne-
ment géographique du patient, le manque 
de disponibilité des parents, la crainte des 
parents que l’évocation du virus ne trauma-
tise leur enfant, leur culpabilité de l’avoir 
contaminé... “Ces familles ont des histoires 
très complexes. Elles doivent apprendre 
à dépasser leur sentiment de culpabilité 
d’avoir annoncé à leur enfant sa séroposi-
tivité”, relatent Charlotte Fontaine et Em-
manuelle Orru. “Il faut aussi jongler avec le 
temps scolaire, les vacances... L’éducation 
thérapeutique ne peut pas tout régler, d’au-
tant plus que les consultations ont un temps 
limité à 45 mns afin d’éviter de déborder sur 
d’autres problématiques”.
L’équipe souhaite un local spécifique à 
l’éducation thérapeutique, un plan de for-
mation pour l’ensemble de ses membres 
afin de mieux intégrer les spécificités de la 
prise en charge en ETP des enfants et des 
adolescents, et souhaite pérenniser la pré-
sence de l’infirmière dans le programme par 
le biais d’un nouveau financement à définir. 

Dessine-moi un mouton...
Créée en 1990, l’association Dessine-moi 
un mouton accompagne des familles at-
teintes de maladies chroniques dont le 
VIH/sida dans une prise en charge globale. 
De la périnatalité à l’adolescence, la struc-
ture est un lieu d’accueil et de soins dédié 
à la parole, l’éducation à la santé (favoriser 
l’autonomie dans le traitement, aider à la 
compréhension de la maladie et des trai-
tements), la restauration de l’estime de soi 
par le corps... L’éducation thérapeutique à 
travers un programme expérimental est 
ainsi perçue comme une évidence afin de 
sensibiliser les jeunes vivant avec le VIH 
à certaines réalités : représentations de la 
maladie, connaissances du corps humain, 
compétences pour comprendre sa mala-
die, explication de la séropositivité aux 6-12 
ans, éducation sexuelle pour les 12-15 ans, 
rappeler l’importance de la relation au mé-
decin pour évoquer les traitements, les in-
quiétudes, la future maternité ou paternité... 
Grâce à des entretiens individuels avec des 
psychologues, des infirmières et des éduca-
teurs, à la mise en place d’ateliers collectifs 
et de séjours thérapeutiques pour enfants 
et adolescents et un accompagnement ex-
térieur (visites à domicile, à l’hôpital, sorties 
de médiation culturelle), Dessine-moi un 
mouton tente de restaurer la qualité de vie 
individuelle et familiale. “Un lien très fort 
et un travail de partenariat existent avec les 
équipes de l’hôpital”, évoque Anne-Marie 
Gosse.
En 2013, 289 personnes ont été reçues dont 
160 enfants, adolescents et jeunes adultes. 
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RECUEILLIR 
L’ACTIVITÉ D’ETP

Quels outils pour recueillir l’activité?
Sylvie Parlier
Infirmière ETP de l’Hôpital Saint-Louis 

Michel Guionie
Analyste de base de données au Corevih 
IDF Est 

Dans cet atelier, sont présentés trois ou-
tils informatiques qui favorisent le recueil 
d’indicateurs sur l’activité de l’ETP, en vue 
notamment des auto-évaluations. 

La mise en place d’outils informatiques, 
institutionnels ou non, qui doivent se 
conformer aux normes de la CNIL (confi-
dentialité, sécurité d’accès, protection 
des données personnelles) afin de ré-
pondre à des objectifs quantitatifs et 
qualitatifs d’évaluation des programmes 
est nécessaire. Le but est d’arriver à me-
surer l’activité en nombre de patients, de 
consultations, de programmes, d’élabo-
rer un rapport d’activité intégrant l’évolu-
tion du suivi des patients et des pratiques 
mais aussi de trouver des indicateurs 
permettant de cerner les populations 
concernées (âge, sexe, données sociodé-
mographiques,...). A partir des éléments 
recueillis, des études peuvent être réali-
sées sur des populations ciblées. 

3 outils sont présentés :
ANETH Outil institutionnel APHP, (créé par 
Florence Federspiel, pharmacienne à Te-
non), permet d’aider à l’évaluation annuelle 
des programmes d’ETP en reprenant la plu-
part des indicateurs développés par la Haute 
autorité de santé et facilite ainsi l’évaluation 
quadriennale.

OVETH Outil utilisé au sein de certains 
groupes hospitaliers, permet d’exploiter 
les données d’activité quantitatives et ainsi 
d’avoir une cartographie des programmes au 
niveau local.

e-NADIS® Dossier Médical Informatisé dé-
veloppé par la Société FEDIALIS MEDICA  
qui concerne principalement des patients 
vivant avec le VIH. Cette application est 
déployée notamment sur le territoire du 
Corevih Île-de-France Est et intègre 93,5 % 
des patients de la file active de ce territoire. 
Cet outil favorise l’échange d’informations 
médicales au sein des équipes. Un module 
spécifique à l’ETP sera bientôt intégré à la 
nouvelle version du logiciel, courant 2015. 
Les données ne peuvent être exploitables 
sans être correctement renseignées en 
amont. Les requêtes concernant les don-
nées à exploiter doivent être précises et 
transiter via les responsables de la base au 
sein du Corevih.

Certaines équipes ont manifesté leur appré-
hension d’être “fliquées” via ces outils, ainsi 
que la difficulté de préparer les évaluations 
et le processus de modification des pra-
tiques. On déplore une inégalité dans l’accès 
à ses outils : en effet si à l’AP-HP, 63% des 
programmes d’ETP disposent d’un outil in-
formatisé de suivi de l’activité, facilitant ainsi 
l’élaboration des rapports d’activité ce n’est 
souvent pas le cas pour les structures hors 
AP-HP, voire extra-hospitalières ? Comment 
mutualiser ces outils ? L’ARS, qui favorise le 
développement de programmes ETP en am-
bulatoire, ne pourrait-elle pas donner des 
moyens d’avoir accès à un outil informati-
sé pour faciliter le recueil d’activité, et par 
conséquent, les évaluations ? 
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13 L’éducation thérapeutique du patient, Editions De Boeck, 2015

Cette réflexion de Catherine Tourette-Turgis13 ainsi que les échanges ressortis de la 
Journée du 18 décembre nous invitent à nous pencher sur la transversalité induite par 
la démarche en ETP. Transversalité dans la coordination des acteurs de l’ETP en premier 
lieu : l’interdisciplinarité est nécessaire pour envisager la dimension médico-psycho-so-
ciale de la personne bénéficiaire. Transversalité également dans la diversité des thé-
matiques abordées et l’orientation vers des programmes ETP de plus en plus élaborés 
sous l’angle de la pluripathologie. Enfin, ce qui doit ressortir avant tout de l’activité de 
l’ETP, c’est bien la place du patient, ici au cœur de la prise en charge. L’activité ETP s’ins-
crit pleinement dans le contexte de rééquilibrage de la relation thérapeutique entre le 
soignant et le soigné, mouvement initié dans les années 1990, consacré par la loi du 04 
mars 2002. La reconnaissance légale de l’ETP dans la loi HPST en 2009 en est une pierre 
supplémentaire. Toutefois, aussi positive pour le patient soit cette démarche, encore 
faut-il qu’elle s’accorde à ses besoins, quelle que soit sa situation sociale, médicale et 
géographique. Encore faut-il donner aux équipes hospitalières, aux médecins de ville et 
aux associations les moyens de se former, d’échanger et de se déployer sur l’ensemble 
du territoire régional. L’ETP est une chance de transversalité dans un monde médical, 
médico-social ou associatif parfois cloisonné, une ressource pour améliorer la qualité 
de vie de personnes en situation de souffrance physique et psychique. Voilà ce qu’a été 
le sens de cette Journée, s’inscrire dans cette dynamique de décloisonnement, et, pour 
reprendre les termes du projet de loi de modernisation de notre système de santé 2015, 
“rassembler les acteurs de la santé autour d’une stratégie partagée”.

« Toute forme d’éducation thérapeutique qui 
se confinerait à délivrer des enseignements 
aux malades sur ce qu’ils doivent savoir, 
ce qu’ils doivent faire ou ne pas faire n’amé-
liorera en rien leur qualité de vie et leur état 
de santé, précisément parce que la qualité 
de vie comme la santé requièrent un travail 
constant de la part des sujets en soin qui 
ne peuvent l’exercer que si on leur facilite 
la réalisation de leurs tâches. »
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FACILITER L’ACCÈS AUX OUTILS INFORMATISÉS de collecte 
et d’évaluation des données ETP à l’ensemble des structures 
hospitalières et extra-hospitalières.

FAVORISER LA MISE EN PLACE DU SECRET PARTAGÉ entre 
acteurs hospitaliers et du médico-social.

FAVORISER LA MUTUALISATION DES BONNES PRATIQUES 
avec la création et la diffusion d’outils méthodologiques : 
guides méthodologiques, échelle d’auto-évaluation, etc...

VALORISER LE TRAVAIL DES ÉQUIPES HOSPITALIÈRES  
et extra-hospitalières, identifier les référents, et reconnaître 
leurs expertises.

La précarité sociale nuit à l’adhésion au programme d’ETP.  
Il faut donc FAVORISER L’ACCÈS AUX DISPOSITIFS D’AIDE 
À LA PRISE EN CHARGE SOCIALE pour améliorer le cadre de 
vie des bénéficiaires.

SOUTENIR LE DÉVELOPPEMENT DE L’ÉDUCATION THÉRA-
PEUTIQUE DU PATIENT EN AMBULATOIRE en favorisant un 
soutien méthodologique et l’accès à une formation validante 
aux structures associatives et médico-sociales qui souhaitent 
répondre à l’appel d’offres de l’ARS.

FAVORISER L’INTÉGRATION DES MÉDECINES COMPLÉ-
MENTAIRES pouvant bénéficier aux patients .

 SOUTENIR LA PARTICIPATION DE PATIENTS ressources et/
ou experts aux programmes ETP.

CLARIFIER LE FLÉCHAGE DES FINANCEMENTS D’ETP  
au sein des structures.

ENGAGER UNE RÉFLEXION AVEC L’ASSURANCE MALADIE 
sur la tarification d’une consultation longue pour les profes-
sionnels de santé de l’ambulatoire et de ville afin de leur per-
mettre de dispenser des consultations d’ETP.

10 ÉLÉMENTS 
DE CONCLUSION 
DU COLLOQUE



annexes

P. 81 - Affiche du colloque ETP
P. 82  - programme du colloque etp
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posters

1- “mettre en place un programme d’éducation thérapeutique en ambulatoire.   
 la procédure de l’agence régionale de santé”, corevih idf est 

2- “programme d’etp pour les patients infectés par le vih”, service des maladies   
 infectieuses et tropicales, hôpital avicenne

3- “contribution au diagnostic éducatif des personnes vivant avec plusieurs   
 maladies chroniques. exemple de l’association infection à vih et obésité”,   
 hôpital avicenne

4- “education thérapeutique des femmes suivies à ikambéré”

5- “recret. rencontre éducative à la création et la réalisation de l’éducation   
 thérapeutique”, service de pédiatrie générale et centre d’éducation  
 thérapeutique, hôpital robert debré

6- “projet expérimental ambulatoire : éducation thérapeutique à domicile”,
 fondation léonie chaptal

7- “sidaction : 17 ans de promotion de la qualité de vie et de la qualité 
 des soins”

8- “bénéfice individuel de l’éducation thérapeutique : cas clinique”, service de
  médecine interne et de maladies infectieuses, hôpital max fourestier

9- “l’éducation thérapeutique des patients vivant avec le vih : 
 ça se passe aussi au comité des familles”

10- “proposition d’éducation thérapeutique. résultats de l’enquête parcours” , sfls

11- “evaluation individuelle des patients infectés par le vih. expérience au cash   
 de nanterre”, service de médecine interne et de maladies infectieuses, 
 hôpital max fourestier

12- “programme d’etp des patients infectés par le vih dans le smit de l’hôpital   
 saint-louis : analyse du profil de la population”, service de maladies 
 infectieuses et tropicales, hôpital saint-louis

13- “prévention, sexualité, procréation et vih chez les migrants dans leur pays   
 d’origine pendant leurs vacances“, ghu la pitié salpêtrière-charles foix

14- “analyse sur 4 ans du programme d’éducation thérapeutique pour 
 les personnes vivant avec le vih“, ch tourcoing
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