Fédération
Nationale
d’Hébergements

VIH et autres pathologies

POINT D’ETAPE ET D’INFORMATION
SUR LE PROJET MIS EN CBEUVRE DANS 7 ACT PILOTES

Faisabilité d’'une action d’Education
Thérapeutique du Patient (ETP) dans des
contextes de vie specifique : personnes
residant en Appartement de Coordination
Thérapeutique (ACT)

Sommaire

Contexte du projet 2

Les ACT offrent un cadre favorable a la mise en ceuvre de I'ETP 3

L’équipe - la méthodologie 4
La phase préparatoire et ses outils 5
Diversité des 7 sites 6
L’ETP a travers les textes officiels 8

La formation - la mise en ceuvre - ol en sommes nous ? 9



Contexte du projet

Chers adhérents,

Dans le cadre du Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007 -
2011, la Direction Générale de la Santé avec le concours de la Haute Autorité de Santé (HAS) et I'INPES a lancg, en
mai 2011, un appel a projet sur « la faisabilité d’une action d’Education Thérapeutique dans des contextes de vie
spécifiques : personnes résidant en Appartements de Coordination Thérapeutique, personnes placées sous main de
justice ». L’éducation thérapeutique est définie par I'Organisation Mondiale de la Santé, comme l'aide
apportée aux patients et/ou leur entourage pour comprendre la maladie et les traitements, collaborer aux
soins et prendre en charge leur état de santé, afin de conserver et/ou améliorer la qualité de vie. Il s’agit de
I'articulation d’activités organisées de sensibilisation, information, apprentissage et accompagnement
psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, les institutions de soins et les
comportements de santé et de maladie du patient.

La FNH VIH et autres pathologies a répondu a cet appel a projet. Plusieurs raisons ont conduit la FNH VIH a
répondre a cet appel a projet :

- Comme rappelé dans I'appel a projet, I'article 84 de la loi Hopital Patient Santé Territoire vise « a favoriser le
développement des programmes d’éducation thérapeutique du Patient (ETP) dans une logique de qualité et
de proximité », ce qui est le cas des ACT.

- Le plan VIH-IST 2010-2014 « recommande le développement des programmes ETP, revétant un intérét
essentiel dans l'infection a VIH pour la prévention de la transmission du virus, la prévention des
complications liées a l'infection, aux traitements et a I'observance thérapeutique ». Dans ce plan, il est
indiqué que « les Appartements de Coordination thérapeutiques accueillant 70% de personnes atteintes du
VIH et 30% des personnes atteintes d'autres pathologies (Hépatites C, cancer,.) doivent s'adapter aux
problématiques spécifiques des publics présents (vieillissement prématuré, addiction, santé mentale,...) ».

- le rapport d’évaluation 2010 sur les dispositifs d’hébergement dans le champ du VIH (Plein sens) indique
gue « I'Eduction Thérapeutique du Patient » se fera en complémentarité de la coordination médico-sociale
proposée en ACT et du suivi de la personne a I'extérieur ».

La FNH VIH et autres pathologies a souhaité se saisir de cette occasion pour accompagner ses adhérents dans la
mise en ceuvre de ces préconisations et ce dans I'intérét des personnes accueillies en ACT.

Certains adhérents ont déja développé de maniére formalisée les actions d’Education Thérapeutique, d’autres le font
sans I'avoir formalisé.

Enfin, d’autres souhaiteraient s’approprier ce nouvel outil d’'accompagnement vers les soins des personnes.

C'est dans I'objectif d'étudier la faisabilité d’action d'éducation thérapeutique en ACT et de rendre lisible les actions
déja menées par les adhérents autour de cette thématigue que nous menons ce projet.

Sur 21 réponses a I'appel a projet, 5 projets ont été retenus. Trois projets retenus concernent les personnes placées
sous main de justice. Deux projets concernent les appartements de coordination Thérapeutique (ACT), dont celui
porté par la FNH VIH.

Notre projet : expérimenter des Actions A’ETP dans # ACT du réseaw de la FNH- pour élaborer un guide qul
serq vis 4 la aisposition aes structures gestionnaives AACT.

Nous souhaitions tenir informer les membres de la FNH-VIH et autres pathologies de ce projet et de ces avancées.
Nous vous prions d'agréer, Madame, Monsieur, I'expression de notre considération distinguée.

Alain BONNINEAU Léonard NZITUNGA
Président FNH VIH et autres pathologies Vice-Président FNH VIH et autres pathologies




Les ACT offrent un cadre favorable a la mise en ceuvre de I'ETP :
Des eéléments communs de la loi de 2002 pour les ACT et de la loi HPST pour
’ETP

Circulaire Coordination médicale: Coordination sociale:

PGS'OCt * Relation médecin * L'écoute des besoins et le soutien
* Coordination des soins * Suivi observance
* Aide al'observance * L'accés aux droits
EPS et prévention * L'aide a I'insertion sociale,
* Conseils nutrition professionnelle et I'accés au
* Prise en compte éventuelles logement..
addictions * L'accompagnement lors des
* Soutien psychologique déplacements si besoin

Constats

Des méthodes et outils en ETP et ACT qui se ressemblent

Contrat de séjour
/ “ \

Evaluation réguliere de
I'avancée des objectifs Projet séjour personnalisé

Définition d'objectifs partagés
Mise en ceuvre des objectifs




L* equipe :
> Président et Vice président (administrateur référent)
> Déléguée nationale, Chargée de mission, Secrétaire
> Consultant, évaluateur externe
> Empatient, accompagnement méthodologique
> Un comité de pilotage national

Composition du Copil national

e Alain Bonnineau Président, Léonard Nzitunga Vice-président et administrateur référent du projet

e Véronique Castelain, Déléguée nationale : coordination du projet

e (Célia Chischportich, chargée de mission : mise en place des expérimentations d’action d’ETP en ACT

e Maryse Karrer, Empatient, appui méthodologique auprés du Comité de pilotage et plus précisément de la chargée

de mission pour ’expérimentation des actions d’ETP

Francis Nock, Francis Nock consultant, évaluation des expérimentations et établissement de la grille d’analyse

des modeéles d’ETP

Claire Gorisse Infirmiére, Samarie (ACT adhérent), membre du 1°" groupe de travail ETP, site pilote

Céline Vilder, Chef de service Fondation Maison des Champs (ACT adhérent), site pilote

William Tchoudja, représentant des résidants Fondation Maison des Champs

Dr Christine Geffrier, responsable du département Médecine de I’AP-HP présente pour cette premiére réunion

Michel Bonjour, Vice Président de SOS Hépatites Fédération et du Comité de suivi du Plan national pour les

Hépatites 2009-2012

Khalda Vescovacci, Chargée du programme d’ETP du COMEDE

e Piera Boriolo, Responsable de projets sur la relation d’aide et ’accompagnement thérapeutique, Ligue National
contre le Cancer

e  Agnes Sztal, Référente Pédagogique et méthodologique

e  Plus un représentant des 5 nouveaux ACT participants (Fondation Maison des Champs et Samarie, déja
représentés)

La méthodologie

» Phase préparatoire: analyse littérature ETP, analyse d’action d’'ETP (COMEDE,

I AP-HP), identification des 7 sites pilotes a partir des critéres FNH (nbre de

2011 places, collectif, individuel ...)
 Présentation du projet aux 7 sites. Analyse des entretiens avec I'évaluateur et
I Empatient. Choix de 2 référents par ACT et création d’un Copil local.
2011




La phase préparatoire a permis de :

Définir les critéres objectifs de sélection des 7 sites de maniere a représenter la diversité
1 nationale (géographique, public accueilli, type d’hébergement)

2 Etudier des actions d’ETP en cours a I’HOpital ou dans des associations

3 Réaliser les outils nécessaires a I’'accompagnement et I’évaluation du projet

Les outils de la phase préparatoire sont a votre disposition:

Grille
d’entretien

Critéres
choix des 7
A

Et aussi la charte
d’engagement (FNH — ACT)
et le projet cadre




Criteres de choix des 7 sites participants :

Criteres de choix initiaux : 1 ACT par coordination, 2 ACT déja définis car ils sont
partenaires de la réponse DGS, les 7 ACT doivent étre le reflet de la diversité nationale
des ACT.

Critéres de sélection des 7 ACT : Un ACT pour chacune des 7 coordinations, nombre de
place dans UACT (0-10, 11-20 et plus de 20), accueil des accompagnants, pathologies
(sida et autres pathologies ou pathologies chroniques), type d’hébergement (individuel,
semi collectif, collectif), environnement (taille de la ville et « isolement »).

Coord Ville Association  Etablissement  Nb ACT Type Pathologies Criteres
hébgt participation
IDF Le Kremlin FMDC ACT 94 31 coll / semi/ patho Partenaire
Bicetre / indiv chroniques  réponse DGS
Sud Ouest | Toulouse SAMARIE SAMARIE 36 coll / semi/ sida et Partenaire
indiv autres patho  réponse DGS
Rhoéne Chambéry  REVIH ACT DE 17 indi patho isolé
Alpes STS SAVOIE chroniques
NPC Tourcoing  STOP THERAPARTS 12+12 indiv sida que sida,
SIDA accomp accomp
Grand Est Dijon FEDOSAD FEDOSAD 9 semi coll sida et (pas indiv)
autres patho
Grand Nantes AMITIE LOGIS DE 18 ind / patho (patho
Ouest SANTE L'AMITIE collectif chroniques  chroniques)
Sud Est Marseille MAAVAR MAAVAR 10 indiv sida et Nb 0-10

autres patho

Diversité des 7 sites participants :

Les 7 sites identifiés ont accepté de participer a l’étude de faisabilité de mise en ceuvre
d’action ETP

7 COORDINATIONS CONSTITUEES DONT 4 EN REGIONS ADMINISTRATIVES

Comdinations
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Diversité

Impact de la diversité

Le Kremlin Bicétre, Toulouse, Marseille, Nantes, Chambéry, Tourcoing, Dijon

*Réseau santé, association avec plusieurs services hébergement, association avec de
trés nombreux services d’aide a la personne, association dont ACT est activité
principale

*Hégergement collectif
*Hébergement semi collectif
*Hébergement indiduel

* Temps médical, présence ou non d’infirmiéres, de travailleurs sociaux, de
psychologues
* Type d’hébergement

*Plusieurs personnes formées dans la structure (Master, DU, formation validante type
40h) a aucune personne formée a 'ETP

*Pourcentage de migrant, autonomie des résidants (tutelle, handicap), accueil des
accompagnants, addictions plus ou moins stabilisés

Les 7 ACT ont été choisis pour représenter la diversité nationale des ACT en France. Les
éléments de diversité peuvent avoir un impact sur le travail en réseau, le suivi des
résidants. Cette diversité est prise en compte dans l’accompagnement pour le projet de
faisabilité de mise en ceuvre. Si la méthodologie initiale est commune, le projet de
chaque site correspondra aux réalités locales.

e Travail en réseau
« Sortie sur hébergement autonome

« Appuis sur les autres services de I'association gestionnaire
* Mutualisation des moyens
*Projet ETP sur ACT ou plusieurs services

= Relation de confiance avec les résidants
= Organisation d'activité collective
= Dimension autosupport entre les résidants

* Suivi des résidants
Partage du secret
 Activités proposées

*Réflexion sur ETP et mise en place d’action ETP

*Permanence du suivi (astreinte soir et WE)
*Représentation des résidants



L’Education Thérapeutique du Patient a travers les textes
officiels :

Définition ETP :

Il n’existe pas de définition ni de finalité uniques de UETP mais la définition de ’OMS de
1998 est reprise dans tous les textes officiels:

« L”éducation thérapeutique du patient est définie comme I’aide apportée aux patients
et/ou leur entourage pour comprendre la maladie et les traitements, collaborer aux
soins et prendre en charge leur état de santé, afin de conserver et/ou améliorer la
qualité de vie...

Il s’agit de [I’articulation d’activités organisées de sensibilisation, information,
apprentissage et accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement
prescrit, les soins, les institutions de soins et les comportements de santé et de maladie
du patient »

L’ETP dans la loi Hopital Patients Santé Territoires (dite loi HPST) et ses
décrets d’applications d’aolt 2010

La loi HPST reconnait officiellement UETP et choisit de la décomposer en trois modalités

e Les programmes d’ETP dont l’approche est médicalisée
® Les actions d’accompagnement qui ont pour objet d’apporter une assistance et un
soutien aux malades et/ou a leur entourage, dans la prise en charge de la maladie
Les programmes d’apprentissage qui ont pour objet Uappropriation des gestes
techniques permettant ’utilisation d’un médicament le nécessitant.
Nous pouvons noter qu’aujourd’hui les actions d’ETP n’ont pas de cadre officiel.

L’ETP a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux
traitements prescrit et en améliorant sa qualité de vie... Elle n’est pas opposable aux
patients. Les compétences pour dispenser UETP : relationnelles, pédagogiques et
d’animation, méthodologiques et organisationnelles, biomédicales et de soins. Ces
compétences peuvent étre partagées au sein d’une équipe pluridisciplinaire.

Ces compétences sont partagées au sein des équipes des ACT.

Il existe un dossier d’ETP sur support papier ou informatique qui décrit :

e la procédure permettant l’évaluation de ’atteinte des objectifs fixés en commun
avec le patient. Tout échange d’information ne peut se faire qu’avec |’accord
du patient.

e La procédure de coordination incluant ’échange d’information entre intervenants
du parcours de soin.

e Le consentement du patient est requis, la procédure de recueil de consentement
est décrite.

e Une charte de confidentialité est signée entre les différents intervenants.



La formation-sensibilisation des référents des 7 sites :

L’agence Empatient qui réalise l’accompagnement méthodologique du projet, a organisé
les 12 et 13 janvier dernier une sensibilisation pour les référents des 7 sites.

Lors de cette formation sensibilisation les participants ont pu réfléchir
collectivement sur :

e Les finalités de ETP

e Les spécificités des actions éducatives en santé en ACT

e Les définitions de I’éducation thérapeutique en ACT

e Les compétences a développer chez les résidants

Les productions collectives permettront d’alimenter la réflexion sur les différents sites
et par la suite pourront étre complétés et intégrées dans le guide.

La mise en ceuvre du projet ETP sur les sites :

Identification des actions déja réalisées qui pourraient relever de I'ETP

Formalisation de I'existant a travers un dossier ETP partagé par I’équipe et le résidant

3 Mise en place d’un comité de pilotage local d’accompagnement du projet
4 Mise en ceuvre du projet

Ou en sommes-nous ?

La mise en ceuvre du projet a débuté sur les 7 sites.
L’évaluation externe : le 2°™ temps d’évaluation sera réalisé courant juin.

La capitalisation des résultats des expérimentations dans les 7 sites et les résultats de
l’évaluation externe permettront de réaliser un guide sur la mise en ceuvre de UETP
dans les ACT a destination des membres de la FNH qui sera disponible au début du 4°™
trimestre 2012.



