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Synthèse et Recommandations 

1. INTRODUCTION 

Le rapport intitulé «Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique du patient» est 
la concrétisation des travaux et des investigations menés par les membres1 de la mission désignée 
par Madame la Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie Associative2. 
 
Plusieurs objectifs ont guidé la mission : 
 

 Définir les modèles d'éducation thérapeutique les plus pertinents au regard du système de 
soins français ; 

 Préciser les modalités nécessaires à leur mise en œuvre ; 
 Proposer à côté des actions d'éducation thérapeutique stricto sensu, une typologie des 

actions d'accompagnement à la qualité de vie et d’aide à l'observance.  
 

Une expertise méthodologique et technique a été mise à la disposition des membres de la 
mission3. Ce groupe d’appui4 a proposé les consultations et les auditions des acteurs de l’éducation 
thérapeutique du patient. Il s’est appuyé sur les travaux de l’Institut National de Prévention et 
d’Education pour la Santé (INPES), de la Haute Autorité en Santé (HAS), des directions du 
ministère, des organismes d’assurance maladie et du comité de suivi du plan « Amélioration de la 
qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques », présidé par madame Marie-Thérèse 
Boisseau.   
 
Enfin, les membres de la mission ont saisi, au cours de leurs investigations, le comité d’orientation 
dont les membres ont été nommés auprès de la mission5. Celui-ci regroupe différents spécialistes 
ayant une pratique reconnue dans la prise en charge des maladies chroniques et plus 
particulièrement dans son volet éducatif. 

2. DEFINITION DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT  

L’éducation thérapeutique s’entend comme un processus de renforcement des capacités du malade 
et/ou de son entourage à prendre en charge l’affection qui le touche, sur la base d’actions intégrées 
au projet de soins. Elle vise à rendre le malade plus autonome par l’appropriation de savoirs et de 
compétences afin qu’il devienne l’acteur de son changement de comportement, à l’occasion 
d’évènements majeurs de la prise en charge (initiation du traitement, modification du traitement, 
événement intercurrents,…) mais aussi plus généralement tout au long du projet de soins, avec 
l’objectif de disposer d’une qualité de vie acceptable par lui, (Recommandation n°1) 
Ainsi, l'éducation thérapeutique « stricto sensu » se distingue de l’accompagnement du malade, 
défini comme un processus externe veillant à soutenir le patient et son entourage, y compris dans le 
cas d’un accompagnement pour une bonne observance des traitements. Par ailleurs, l’éducation 
thérapeutique partage avec l’éducation pour la santé des objectifs et des outils qui, loin de les 
                                                      
1Christian Saout, Président du collectif inter associatif sur la santé - Bernard Charbonnel, Chef de la Clinique 
d’Endocrinologie à l’Hôtel Dieu à Nantes - Dominique Bertrand, Service de Santé Publique à l’hôpital Fernand Widal 
(APHP)  
2 Cf. lettre de mission ministérielle 
3 Cf. lettre de mission du directeur de cabinet  
4 Dr Roland Cecchi-Tenerini, Inspecteur général des Affaires Sociales, rapporteur – Loïc Geffroy et Jean-Claude Mallet, 
Conseillers généraux des établissements de santé  
5 Cf annexe n°1 : liste des membres du comité d’orientation. 
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opposer, concourent, sur des temps et des champs différents, au développement  des politiques de 
promotion de la santé. 

3. UNE PRIORITE DE SANTE PUBLIQUE BASEE SUR UN FONDEMENT 
LEGISLATIF 

L’éducation thérapeutique du patient devra être reconnue dans la loi pour toute personne atteinte 
d’une maladie chronique et dont l’état le nécessite. Cette éducation thérapeutique du patient devra 
être intégrée dans un plan de soins coordonnés. (Recommandation n°5).  
Par ailleurs, l’accompagnement des patients dans l’ensemble de ses dimensions et vis à vis des 
acteurs potentiels devra faire l’objet d’une mention légale renvoyant, si nécessaire, à des cahiers 
des charges, des référentiels ou des règlementations ad-hoc. (Recommandation n°6) 
 
Un patient est en droit de ne pas accepter un programme d’éducation thérapeutique qui lui serait 
proposé. (Cette recommandation n°7 s’appuie sur l’article L111- 4 du code de la santé publique).  
Le refus par le patient d’un programme d’E.T.P. ne pourra conduire à une sanction et ne peut donc 
amener les assureurs à prononcer des sanctions financières à son encontre. (Recommandation n°8) 
 
La mise en oeuvre d'une politique nationale d’ETP ne peut être que progressive. Certaines 
pathologies devront être choisies comme prioritaires dans la première phase de cette mise en 
oeuvre. Ce choix pourrait être fait par décret du ministre. Dans l'état actuel des expériences en 
France et de la validation de l’ETP au niveau scientifique, les membres de la  mission proposent 
que les pathologies prioritaires soient le diabète, les pathologies cardio-vasculaires, l'asthme et le 
VIH. (Recommandation n°2) 

4. LA COMMUNICATION DES DONNEES INDIVIDUELLES DE CONSOMMATION  

Afin d’assurer le suivi du plan de soins personnalisés et le programme d’éducation thérapeutique 
du patient, le médecin traitant et les professionnels de santé impliqués comme le patient doivent 
pouvoir disposer des informations concernant la consommation de soins du malade. Ses 
informations sont collectées par les organismes d’assurance maladie du régime obligatoire. C’est 
pourquoi, il est indispensable d’organiser les échanges de ces données entre les trois acteurs 
principaux.  
 
Dans ce cadre, il sera créé au sein de la conférence nationale de santé une formation dont l'intitulé 
sera "formation spécialisée sur l'éducation thérapeutique et l’accompagnement des patients". Cette 
formation pilotera un groupe de travail avec les représentants des organismes d’assurance maladie, 
des organisations professionnelles des professionnels de santé et des associations des usagers pour 
organiser un partage d’information dans les domaines dont elle a la charge. Cette formation 
spécialisée pourra être consultée par le ministre en charge de la santé sur toutes les questions ayant 
trait à l’E.T.P. ou à l’accompagnement du patient. (Recommandation n°12) 

5. DES COMPETENCES NOUVELLES 

La pratique de l’éducation thérapeutique du patient devra s’appuyer sur des compétences nouvelles 
(incluant la validation des acquis de l’expérience), à acquérir par un professionnel de santé. 
L’éducation thérapeutique du patient nécessite une formation spécifique et agréée, pour tout 
professionnel de santé qui souhaiterait l’exercer. (Recommandation n°14) 
 
Un enseignement spécifique de l’éducation thérapeutique concernant la problématique, la 
méthodologie et les spécificités selon les différentes pathologies  chroniques devra être dispensé à 
tous les futurs médecins dans le cadre de leur cursus de formation initiale. Cet enseignement devra 
être proposé à tous les professionnels de santé en formation initiale, selon des modalités spécifiques 
à chacune des formations. (Recommandation n°9) 
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Concrétiser les propositions de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) 
afin que soient mieux définis le contenu des enseignements en matière d’éducation thérapeutique 
du patient et les formes pédagogiques les plus adéquates, Dans cette perspective, un lien 
contractuel entre les filières de formation à l’éducation thérapeutique, l’Université et les équipes de 
terrain où elle se pratique est demandé par la mission. (Recommandation n°15)  
 
Les membres de la mission ne considèrent pas « l’éducateur thérapeutique » comme un nouveau 
métier mais comme l’acquisition (ou validation des acquis de l’expérience) de compétences 
spécifiques. Ces compétences devront être exercées au sein d’une équipe soignante. 
(Recommandation n°16) 

6. LE ROLE CENTRAL DES A.R.S  

Suite à un appel régional à projet, l’ARS sera seule compétente dans son ressort territorial, pour 
retenir les programmes, habiliter les équipes à les à mettre en place et les financer. Pour exercer 
cette compétence, l’A.R.S. s’appuiera sur le respect d’un cahier des charges national et tiendra 
compte des priorités nationales et régionales en matière d’éducation thérapeutique du patient. 
(Recommandation n°13) 
 
Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission de labelliser les équipes et les 
structures au sein des établissements de santé et aussi pour les pratiques ambulatoires, sur la base 
d’un cahier des charges national, élaboré sous la responsabilité de l’Institut national de prévention 
et d'éducation à la santé (INPES). (Recommandation n°4) 
 
Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission d’évaluer les programmes 
d’éducation thérapeutique du patient mis en œuvre en ambulatoires et au sein des établissements de 
santé. Cette évaluation (quantitative et qualitative) devra apprécier l’organisation du programme, 
son efficience et son impact sur la qualité de vie des patients. (Recommandation n°3)  
 
Les nouvelles agences régionales de santé devront négocier dans les conventions d’objectifs et de 
moyens,  les activités d’éducation thérapeutique au sein des établissements de santé, publics et 
privés, et planifier le maillage territorial pour ces pratiques en ambulatoire. (Recommandation 
n°11) 
 
L’ARS sera le financeur unique régional de l’éducation thérapeutique du patient. 
(Recommandation n°21) 
 
L’ARS financera des programmes agréés d’E.T.P. ; elle aura pour mission de financer la ou les 
structures transversales de compétences et de ressources, participant à l’élaboration des 
programmes. Elle financera en outre, les actions d’accompagnement. (Recommandation n°22) 

7. DES STRUCTURES ADAPTEES AUX ACTIVITES D’EDUCATION 
THERAPEUTIQUE  

Les directions hospitalières devront permettre la poursuite des activités éducatives existantes en 
matière d’E.T.P et leur développement. au sein des services ou des pôles hospitaliers, en attente de 
labellisation. Il conviendra donc d’en assurer le financement. (Recommandation n°10) 
 
Par ailleurs, la mission s’interroge sur la compatibilité d’un programme personnalisé  d’éducation 
thérapeutique du patient et des activités de diagnostic et de soins qui relèvent d’un « court séjour ». 
Elle en conclut que l’éducation thérapeutique, si celle-ci nécessite une hospitalisation pour les 
patients suivis par les équipes hospitalières de court séjour, pourrait plus relever de lits de soins de 
suite et de réadaptation sous la responsabilité de ces mêmes équipes soignantes.    
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La mission recommande d’accélérer la mise en place en ambulatoire de ces activités éducatives. 
Au-delà des réseaux de santé, deux structures peuvent y contribuer, les hôpitaux locaux  et les 
futures maisons de santé.  
Enfin, il est indispensable d’organiser un décloisonnement des compétences : une équipe 
hospitalière compétente en E.T.P devra avoir la possibilité d’animer et de piloter un programme 
d’éducation thérapeutique du patient réalisé en ambulatoire et réciproquement. (Recommandation 
n°18) 

8. LE FINANCEMENT 

Le financement des activités et des programmes d’éducation thérapeutique du patient devra être 
assuré d’une part sur une tarification spécifique, en ambulatoire comme à l’hôpital, et d’autre part 
sur un fonds national clairement identifié et réparti au niveau régional sur les agences régionales de 
santé. (Recommandation n°19) 
 
La création d’un fonds national pour le développement de l’ETP permettra de regrouper et 
d’identifier l’ensemble des financements, publics ou privés, consacrés à la conception, à la 
coordination, à l’évaluation des programmes et à la formation en ETP. (Recommandation n°20) 
 
 
La réforme en cours de la T2A devra intégrer la tarification spécifique des activités d’éducation 
thérapeutique du patient, selon les deux possibilités retenues (GHS ou forfait spécifique). 
(Recommandation n°23) 
 
Tout service de court séjour qui propose des hospitalisations pour mettre en oeuvre certaines des 
activités d’un programme d’ETP devra pouvoir continuer à le proposer dans le cadre d’une 
tarification spécifique à l’éducation thérapeutique du patient. (Recommandation n°17) 
 
La classification pour les soins de suites et de rééducation (S.S.R.), en cours d’expérimentation, 
devra intégrer la rémunération de l’activité spécifique d’éducation thérapeutique qui est et sera 
développée par ces établissements (en hospitalisation complète et de jour). (Recommandation 
n°24) 
 
Pour les programmes labellisés, développés en ambulatoire, deux options peuvent être proposées : 

o Une rémunération par séance et par patient ; 
o Une rémunération forfaitaire par programme et par patient. 

Par ailleurs, pour ce qui concerne les activités médicales conduisant au diagnostic éducatif et au 
suivi du programme d’E.T.P., activités aux quelles devrait participer le médecin traitant, il est 
impératif que la classification des actes cliniques, (C.C.A.M.) en cours d’élaboration, puisse les 
valoriser.  
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INTRODUCTION 

 
 
 
 

Le rapport intitulé «Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique du patient» est 
la concrétisation des travaux et des investigations menés par les membres6 de la mission désignée 
par Madame la Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie Associative7. 
 
Plusieurs objectifs ont guidé la mission : 
 

 Définir les modèles d'éducation thérapeutique les plus pertinents au regard du système de 
soins français ; 

 Préciser les modalités nécessaires à leur mise en œuvre ; 
 Proposer à côté des actions d'éducation thérapeutique stricto sensu, une typologie des 

actions d'accompagnement à la qualité de vie et d’aide à l'observance.  
 

Une expertise méthodologique et technique a été mise à la disposition des membres de la 
mission8. Ce groupe d’appui9 a proposé les consultations et les auditions des acteurs de l’éducation 
thérapeutique du patient. Il s’est appuyé sur les travaux de l’Institut National de Prévention et 
d’Education pour la Santé (INPES), de la Haute Autorité en Santé (HAS), des directions du 
ministère, des organismes d’assurance maladie et du comité de suivi du plan « Amélioration de la 
qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques », présidé par madame Marie-Thérèse 
Boisseau.   
 

Enfin, les membres de la mission ont saisi, au cours de leurs investigations, le comité 
d’orientation dont les membres ont été nommés auprès de la mission10. Celui-ci regroupe différents 
spécialistes ayant une pratique reconnue dans la prise en charge des maladies chroniques et plus 
particulièrement dans son volet éducatif.   
 

De nombreux travaux existent tant au niveau national qu’international, depuis le rapport sur ce 
sujet publié par l’Organisation mondiale de la Santé en 1998. Depuis quelques années, en France, 
les acteurs de l’éducation thérapeutique du patient, souvent sous l’impulsion des associations 
d’usagers, ont su attirer l’attention des pouvoirs publics sur l’intérêt d’intégrer les activités 
éducatives aux soins.  

 
Pour la période 2007-2011, le ministère a suscité l’élaboration d’un plan pluriannuel 

d’amélioration de la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques pour que se mettent 
en place, pendant la durée du plan, des activités d’éducation thérapeutique.  
En 2007-2008, des recommandations en ce domaine ont été édictées, notamment par la Haute 
Autorité en Santé (HAS) et l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES).  
 

                                                      
6Christian Saout, Président du collectif inter associatif sur la santé - Bernard Charbonnel, Chef de la Clinique 
d’Endocrinologie à l’Hôtel Dieu à Nantes - Dominique Bertrand, Service de Santé Publique à l’hôpital Fernand Widal 
(APHP)  
7 Cf. lettre de mission ministérielle 
8 Cf. lettre de mission du directeur de cabinet  
9 Dr Roland Cecchi-Tenerini, Inspecteur général des Affaires Sociales, rapporteur – Loïc Geffroy et Jean-Claude Mallet, 
Conseillers généraux des établissements de santé  
10 Cf annexe n°1 : liste des membres du comité d’orientation. 
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Prenant en compte les conclusions de ces principaux travaux et le résultat des pratiques 
éducatives, les membres de la mission se donnent pour objectif de trouver le point de consensus 
acceptable par tous les acteurs professionnels, institutionnels et usagers du système de santé afin 
que puisse se mettre en place une politique nationale en faveur de l’éducation thérapeutique du 
patient.  

 
Au-delà de la définition de « modèles les mieux adaptés au système de soins français », 

comme le précise la lettre ministérielle, les membres de la mission veulent dégager les principes 
opérationnels et les caractéristiques essentielles des axes qui pourront guider la mise en place de 
cette politique, sur tout le territoire.  
 

Dans une première partie, le rapport conduit à une définition opérationnelle de l’éducation 
thérapeutique du patient comme processus structuré, intégré à un plan de soins. Ces activités 
éducatives programmées visent l’apprentissage par le patient d'une certaine  autonomie vis-à-vis de 
sa maladie. Cela peut le conduire à adapter, voire à modifier ses comportements. Ainsi, l'éducation 
thérapeutique « stricto sensu » se distingue de l’accompagnement du malade, défini comme un 
processus externe veillant à soutenir le patient et son entourage, y compris dans le cas d’un 
accompagnement pour une bonne observance des traitements. Par ailleurs, l’éducation 
thérapeutique partage avec l’éducation pour la santé des objectifs et des outils qui, loin de les 
opposer, concourent, sur des temps et des champs différents, au développement  des politiques de 
promotion de la santé. 
 

Mais rechercher un consensus, c’est aussi bien prendre en compte les réalités actuelles des 
pratiques éducatives, quels qu’en soient les promoteurs ou les financeurs. Le rapport s’appuie sur 
les études réalisées en France et à l’étranger pour évaluer ces programmes, tant en ambulatoire 
qu’en milieu hospitalier. De nombreux professionnels ont été auditionnés. Un questionnement écrit 
a été adressé aux principales institutions et organismes impliqués ou concernés dans ces processus 
éducatifs. Il apparaît que les programmes d'éducation thérapeutique sont nombreux, mais 
également très hétérogènes. L'hôpital y tient souvent une place prépondérante. 
 

Le rapport tire de ces analyses un certain nombre de recommandations qui sont autant de 
lignes de force qui peuvent constituer les axes d’une politique nationale. 
 

Dans une deuxième partie, le rapport aborde les différents scénarios possibles tant 
organisationnels que financiers afin que l’éducation thérapeutique du patient puisse être reconnue à 
sa place légitime, au sein du système de santé français. La mise en place d’un programme 
personnalisé d’éducation thérapeutique pour tout malade atteint de maladies chroniques et dont 
l’état de santé le nécessite, impose de mieux préciser la place du médecin traitant dans le processus 
de prise en charge. Elle passe aussi, par l’habilitation et l’évaluation régionales d’équipes 
compétentes et de programmes d’activités, sur la base du respect d’un cahier des charges national. 
Elle impose un accompagnement financier propre à l’éducation thérapeutique du patient et adapté 
aux besoins. 
 

En effet, l’augmentation de la prévalence des maladies chroniques dans les années à venir, 
avec d'inévitables conséquences sur l’organisation du système de santé, doit inciter les pouvoirs 
publics à anticiper les réponses.  
 
L’éducation thérapeutique du patient, renforcée par un accompagnement des patients atteints de 
maladies chroniques, est une des réponses possibles.  
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Première partie : L’éducation thérapeutique, une 
démarche pour l’amélioration de la qualité de vie 

des patients et pour l’efficacité de la prise en 
charge 

 

1. L’EDUCATION THERAPEUTIQUE SE DISTINGUE DES ACTIONS 
D’OBSERVANCE ET D’ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTS  

 
Il convient d’avoir une définition consensuelle de l’éducation thérapeutique. Cependant, le 

concept entretient un voisinage étroit, et parfois ambigu dans l’esprit de ceux qui en assurent la 
promotion opérationnelle, avec l’observance et l’accompagnement des patients. C’est la raison 
pour laquelle, il est apparu indispensable de regarder cet ensemble d’interventions – éducation 
thérapeutique, observance, accompagnement des patients – de façon globale, d’autant plus qu’elles 
opèrent parfois concurremment ou successivement dans la vie d’un patient. 
 

Depuis plusieurs années, face à la montée des maladies chroniques11, les stratégies visant à 
intégrer aux soins des composantes nouvelles pour en améliorer l’efficacité, se multiplient. Elles 
peuvent être classées en trois grandes catégories : les actions d’éducation thérapeutique, les actions 
d’observance et les actions d’accompagnement des patients.   
 

1.1. Une définition consensuelle  

 
D’une certaine façon, la définition de l’éducation thérapeutique ne devrait soulever aucune 

discussion. Du moins en Europe. En effet, l’OMS Europe a retenu en 1998 une définition12 qui 
s’impose. Elle propose de retenir l’idée que : « L’éducation thérapeutique a pour objet de former le 
malade pour qu’il puisse acquérir un savoir faire adéquat, afin d’arriver à un équilibre entre sa vie 
et le contrôle optimal de sa maladie. L’éducation thérapeutique du patient est un processus continu 
qui fait partie intégrante des soins médicaux. L’éducation thérapeutique du patient comprend la 
sensibilisation, l’information, l’apprentissage, le support psychosocial, tous liés à la maladie et au 
traitement. La formation doit aussi permette au malade et à sa famille de mieux collaborer avec les 
soignants.»  
 
Cependant, en France, des querelles sémantiques, notamment sous l’influence des sciences de 
l’éducation, ont fait que l’éducation thérapeutique a pu être l’objet de discussions intenses. Avec 
d’autant plus de légitimité que les fonds publics ou privés mobilisés au titre de l’éducation 
thérapeutique recouvrent des objets très divers. Quelques pays sont particulièrement avancés en 
Europe, la Belgique et la Suisse notamment. Ils disposent d’une expérience dans la durée qui les 
autorise, peut-être plus que d’autres, à proposer une approche conceptuelle établie en regard des 
actions de terrain.  
 

                                                      
11 Dans les contraintes de ce rapport, il n’est pas consacré de développements significatifs à la définition de « maladie 
chronique ».  
12 OMS Europe, Rapport sur l’éducation thérapeutique du patient, 1998.   



  
¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯¯ 
 

 

14

A l’évidence, l’éducation thérapeutique ne se laisse pas enfermer dans une définition simple qui 
pourrait permettre sa reconnaissance par les financeurs dans le cadre d’une stratégie de soin et sa 
promotion vigoureuse face aux développements des maladies chroniques. Lors des auditions 
conduites par la mission dans le cadre de ce rapport, les différentes personnes auditionnées ont 
souhaité donner à la définition de l’ Organisation Mondiale de la Santé (OMS) un caractère plus 
opérationnel, centré sur le besoin d’autonomie du patient atteint d’une maladie chronique.   
 
Recommandation n°1 : « L’éducation thérapeutique s’entend comme un processus de 
renforcement des capacités du malade et/ou de son entourage à prendre en charge l’affection 
qui le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de soins. Elle vise à rendre le malade 
plus autonome par l’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il devienne l’acteur 
de son changement de comportement, à l’occasion d’évènements majeurs de la prise en 
charge (initiation du traitement, modification du traitement, événement intercurrents,…) 
mais aussi plus généralement tout au long du projet de soins, avec l’objectif de disposer d’une 
qualité de vie acceptable. » 
 
Sur la base du consensus établi avec les membres auditionnés par la mission, l’approche concrète 
de l’éducation thérapeutique devrait comporter des objectifs généraux et des objectifs secondaires 
répartis comme suit :  
 

Education thérapeutique. 

Objectifs  

Permettre au patient (et à sa famille) atteint par une maladie chronique de 
reconquérir son autonomie, 
Eviter l’aggravation et/ou la survenue de complications, 
Favoriser le retour du patient aux activités normales.  

Moyens  

Education du patient à sa maladie comprendre la maladie, les traitements, 
l’organisation et les procédures ambulatoires et hospitalières de prise en charge, 
Education à la collaboration aux soins, 
Education à l’observance  
Education à la santé pour favoriser l’adaptation de ces comportements personnels 
afin de préserver son potentiel de santé.  

 

1.2. L’éducation thérapeutique et l’observance partagent certaines frontières.  

 
Dans le langage courant autant que dans les affirmations de certains professionnels, ce qui 

est plus surprenant, l’éducation thérapeutique et l’observance se confondent.  
 
Ce n’est pas totalement à tort. En effet, un des principaux enjeux du soin aujourd’hui est celui de 
l’observance. Pour deux raisons essentiellement : parce que l’efficacité thérapeutique est mise à 
mal par l’interruption des traitements13 et parce que dans un contexte économique tendu sur la 
dépense de santé, l’exigence de bon usage d’un traitement est de plus en plus recherchée14. Dans 
ces perspectives d’efficacité et d’efficience, l’éducation thérapeutique peut concourir à 
l’observance du traitement. Elle s’en distingue cependant.  
Par son origine d’abord car l’observance trouve sa source conceptuelle dans la pratique religieuse 
avant de recouvrir une acception médicale : « L’observance est le respect des prescriptions venant 
d’un médecin »15.  
 

                                                      
13 Dans les traitements anti-rétroviraux, 50 % des personnes dont l’observance thérapeutique se situe entre 80 et 90 % 
sont en échec virologique. B. Spire, « Présentation de l’étude sur l’observance dans la cohorte APROCO », 46ème Répi : 
« Observance et qualité de vie », Avril 2004.  
14 L’OMS déclare que résoudre le problème de la non-observance thérapeutique serait plus efficace que l’avènement de 
n’importe quel nouveau progrès biomédical. WHO, « Adherence to long term therapies, time for action », 2003.  
15 Nouveau Littré, Editions Garnier.  
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Dans leur encyclopédie médico-chirurgicale16 Joël Ménard et Nicolas Postel-Vinay estiment que 
« l’observance, terme français équivalent de compliance en langue anglaise, se définit comme la 
concordance entre le comportement d’un patient et les prescriptions hygiéniques, diététiques et  
médicamenteuses qui lui ont été faites. ». 
 
Pour l’acteur public17, l’observance se définit comme « la concordance qui existe entre les 
recommandations des soignants et les comportements des soignés». 
 
Cependant, à la différence de l’éducation thérapeutique qui postule la participation du patient lui-
même et/ou de son entourage, l’observance suscite des interrogations éthiques. La quantification de 
l’observance peut faire craindre pour l’autonomie du patient. Pour autant que nécessaire, cette 
quantification18 ne saurait s’opposer au principe général d’autonomie de la personne dans la 
compréhension de ses alternatives thérapeutiques, son choix et le suivi de l’option retenue.  
 
La situation a été clarifiée par le législateur dans la loi n° 2002-203 du 4 mars 2002 qui affirme19 : 
«Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des 
préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. Le médecin doit respecter la 
volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix. Si la volonté de la 
personne de refuser ou d'interrompre un traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout 
mettre en oeuvre pour la convaincre d'accepter les soins indispensables. Aucun acte médical ni 
aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la personne et ce 
consentement peut être retiré à tout moment. » 
 
Cependant, il faut bien relever que depuis un peu moins d’une décennie, au nom de la rationalité 
économique, certains responsables politiques s’expriment en faveur de programmes d’observance 
comportant une part de contraintes. Sans aller rechercher les expressions de ceux qui estiment que 
dans le cadre d’une dépense socialisée, le remboursement des prises en charge pourrait varier en 
fonction de l’observance, il faut bien observer que « le paradigme dominant aujourd’hui fait appel à 
un modèle hiérarchisé de transmission de connaissances rationnelles, cherchant à influer sur les 
comportements et à obtenir une conformité des attitudes à un modèle »20. Certains auteurs craignent 
un nouveau modèle de contrôle social21.  
Si la définition de l’observance paraît plus simple, notamment du point de vue des objectifs, elle ne 
saurait faire l’impasse dans son processus de mise en œuvre sur trois composantes :  
 

- l’information du patient sur la maladie et les alternatives thérapeutiques qui s’offrent à 
lui en l’état des connaissances scientifiques du moment, 

- la mobilisation du patient par des stratégies participatives garantes de sa libre adhésion,  
- la résolution des contraintes sociales, économiques ou dans l’environnement du patient 

qui constituent autant d’obstacles à l’observance.  
 
Sous ces conditions, les actions d’observance pourraient avoir des objectifs plus ciblés et intégrés à 
l’éducation thérapeutique sans méconnaître les droits fondamentaux des malades consacrés par la 
loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé.  

                                                      
16 Joël Ménard et Nicolas Postel-Vinay, Encyclopédie médico-chirurgicale, Paris, Elsevier, 1-0030, 1998. 
17 Circulaire DGS/SQ2/DH n° 99-264 du 4 mai 1999.  
18 « L’observance est quantifiée en pourcentage exprimant le degré ou le niveau d’observance par le malade. Cette 
quantification est nécessaire pour ensuite définir un seuil en dessous duquel, soit le traitement n’est pas efficace, soit des 
complications apparaissent (pharmaco résistance par exemple). » A. Sarradon-Eck , M. Egrot, M-A Blanc, M. Faure ; 
Approche anthropologique des déterminants de l’observance dans le traitement de l’hypertension artérielle. Pratiques et 
organisation des soins Janvier Mars 200, volume 39 n°1 p3 – 11.  
19 Article L 1111-4 du code de la santé publique.  
20 « Les enjeux de l’observance », Gilles Duhamel, « De l’observance à la gouvernance de sa santé », sous la direction 
d’Anne Laude et de Didier Tabuteau, PUF, Paris, 2007, p 28. 
21 Patrick Lamour, Omar Brixi, « L’éducation pour la santé : entre conception dominantes et conceptions alternatives », 
« Traité de santé publique »,  F. Bourdillon, D. Tabuteau, et G. Brücker, Paris, Flammarion, « Médecines-Sciences », 
2007.  
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1.3. Les actions d’accompagnement se distinguent des actions d’éducation 
thérapeutique.  

 
Il s’agit ici des actions d’accompagnement du patient. Elles se distinguent nettement par leur 

objectif, de l’actions sociale même si la prise en compte de cette dimension peut être conduite en 
même temps que les actions d’accompagnement du patient au sens strict.  

 
Ces actions d’accompagnement sont véritablement très variées et ce rapport ne saurait prétendre en 
faire la typologie.  
 
Elles trouvent leur légitimité dans le fait que parmi les facteurs influant sur la santé et la qualité de 
vie des personnes atteintes par une pathologie figurent leurs propres attitudes et leurs propres 
comportements. Comme autre fondement de ces actions, il faut aussi tenir pour acquis, notamment 
dans les risques épidémiques, que les attitudes et les comportements des personnes concernées 
doivent être éclairés et soutenus vers la réduction des risques pour un meilleur niveau de prévention 
dans les populations.  
 
Ces actions d’accompagnement sont reconnues par les autorités de santé en raison des évaluations 
internes et parfois externes qui en démontrent la pertinence dans la transmission des épidémies, 
dans l’observance thérapeutique, dans la prévention de certaines complications, dans 
l’identification des signes devant amener à consulter un professionnel de santé, dans la qualité de la 
relation avec les professionnels de santé, et même plus largement dans la vie relationnelle.22 
 
Elles peuvent aisément être classées par la nature de leurs promoteurs. Souvent conduites en milieu 
associatif, avec de grandes incertitudes financières, ces actions peuvent aussi être proposées dans 
des logiques de management par des assurances publiques ou privées, mobilisant des financements 
conséquents. Enfin, les laboratoires de l’industrie pharmaceutique ont souhaité intervenir dans ce 
domaine.  
 

1.3.1. Les actions d’accompagnement du patient menées par les associations. 

 
Les actions d’accompagnement thérapeutique menées par les associations participent à une 

offre d’ensemble, inscrite dans la durée, visant à soutenir les personnes malades, pour les aider à 
maintenir ou améliorer leur potentiel de santé et leur qualité de vie ainsi que, le cas échéant, la 
mobilisation des personnes elles-mêmes dans le cadre des actions d’accompagnement elles-mêmes 
ou au sein des associations. Certaines associations allant, très rarement cependant, jusqu’à 
organiser elles-mêmes de véritables actions d’éducation thérapeutique au sens de la définition 
retenue. C’est ce que l’on observe notamment à l’Association des jeunes diabétiques23.  
Il n’est pas très aisé de faire ressortir une typologie des actions d’accompagnement thérapeutique 
conduites par les associations. Néanmoins, de grands traits se dessinent.  
 
Tout d’abord, bien que bénéficiant rarement de financements durables, elles ont néanmoins permis 
de mettre en exergue un cadre opérationnel rigoureux dont les principales composantes sont 
l’éthique, la qualité de l’information délivrée aux personnes, la formation initiale obligatoire des 
membres associatifs et la fixation d’objectifs généraux, intermédiaires ou spécifiques garants de 
l’action d’accompagnement thérapeutique. Ainsi, certaines actions d’accompagnement des patients 
offrent des cadres méthodologiques avancés et ont parfois fait l’objet d’études scientifiques comme 
pour l’Université des personnes en traitement proposée par l’association AIDES aux personnes 

                                                      
22 L’isolement étant largement reconnu comme un facteur de risque dans l’état de santé des populations en général mais 
également pour les personnes malades.  
23 « Le développement de l’éducation thérapeutique en France : politiques publiques et offres de soins actuelles », 
Béatrice Grenier, François Bourdillon, Rémi Gagnayre, Revue Santé Publique, SPSF, Juillet-Août 2007, p 289. 
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séropositives et à leurs proches24. La plupart de ces actions d’accompagnement se réfèrent au 
modèle d’éducation par les pairs. Mais, certaines mixent ces dernières approches avec des 
contributions médicales académiques. C’est notamment le cas dans les maisons du diabète. Les 
garanties méthodologiques déjà discernées peuvent constituer la base d’un référentiel qui ne 
demande qu’à être formalisé pour permettre d’allouer des financements plus pérennes.  
 
Du point de vue formel, les actions d’accompagnement du patient se distinguent selon qu’elles sont 
ponctuelles ou régulières, collectives ou individuelles, en fonction des préoccupations dictées par 
les personnes qui s’adressent aux associations et les choix des associations elles-mêmes.  
 
Enfin, elles ne postulent pas la participation d’un médecin initiateur de la proposition d’inclusion 
dans une action d’accompagnement, même si souvent dans les associations qui proposent ces 
actions d’accompagnement, la contribution de médecins au processus d’accompagnement des 
patients dans les maladies chroniques est prévue et bienvenue. C’est le cas dans la lutte contre le 
sida25 ou dans le diabète26, mais aussi dans bien d’autres pathologies.  
 

1.3.2. Les approches managériales promues par les assureurs publics ou privés ou le 
Disease Management (DM)  

 
Surtout développé aux Etats-Unis, le disease management constitue aussi une modalité 

d’accompagnement des patients à visée thérapeutique. Ces interventions visent à favoriser la 
maitrise médico économique des dépenses de santé par une meilleure prise en charge des 
pathologies dans la perspective d’éviter les complications et les hospitalisations. L’observance est 
alors un des domaines les plus sollicités par ces actions de disease management.  

 
Un rapport de l’Inspection générale des affaires sociales27 a mis en lumière l’intérêt de ces 
orientations dans la situation française qui ne se distingue pas, du point de vue des maladies 
chroniques, de ce que l’on observe dans les autres pays développés.  
 

1.3.3. Les programmes d’accompagnement proposés par l’industrie 
pharmaceutique.  

 
L’industrie pharmaceutique se propose également de conduire des actions sous la 

dénomination de « programmes d’accompagnement des patients ». Ces derniers s’inscrivent dans 
une logique de bon usage du médicament mais soulèvent des interrogations éthiques, stratégiques, 
et opérationnelles. A la suite de la polémique soulevée par l’adjonction d’un dispositif législatif 
autorisant ces programmes lors de l’adoption de la loi n° 2007-248 du 26 février 2007 portant 
diverses mesures d’adaptation au droit communautaire, un rapport a été remis à la demande de 
l’autorité publique par l’Inspection générale des affaires sociales28 qui recommande notamment 
d’offrir un cadre juridique à ces programmes dès lors qu’ils portent sur la dimension technique de 
l’usage du produit concerné.  
 

                                                      
24  Ibid 13.  
25 « L’université des personnes en traitement » Thierry Prestel, Revue « La santé de l’homme », n° 373, Septembre-
Octobre 2004,  pp 4-6 . 
26 Voir sur le site de l’Association française des diabétiques : www.afd.asso.fr.  
27 « Améliorer la prise en charge des malades chroniques : les enseignements des expériences étrangères de « disease 
management », Pierre-Louis Bras, Gilles Duhamel et Etienne Grass, Inspection générale des Affaires Sociales, 
Septembre 2006.  
28 G. Duhamel, E.Grass, A.Morelle – « Encadrement des programmes d’accompagenment des patients assoicés à un 
traitement médicamenteux, financés par les entreprises pharmaceutiques » Rapport RM2007-187P Décembre 2007 
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2. LA REALITE DES PRATIQUES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT 

2.1. Le recensement des enquêtes nationales réalisées fait ressortir des 
pratiques hétérogènes 

 
Cinq structures nationales ont procédé à un recensement des activités et  des formations en 

matière d’éducation thérapeutique du patient : l’Institut national de prévention et d'éducation à la 
santé (INPES), la Haute Autorité en Santé (HAS), la caisse nationale d'assurances maladies des 
travailleurs salariés (CNAMTS) et au sein du ministère de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et 
de la vie associative, la direction générale de la santé (DGS) et la direction de l’hospitalisation et de 
l’organisation des soins (DHOS). 
 
A la demande de la DHOS, l’INPES a réalisé deux enquêtes : 

- l’éducation thérapeutique du patient dans les schémas régionaux d’organisation 
sanitaire de troisième génération 2006-2011 ; 

- l’éducation du patient dans les établissements de santé français (enquête EDUPEF) en 
2005. 

 
En 2007 et en 2008, la DHOS a mis en place, sous l’autorité des directeurs d’ARH, un dispositif 
d’évaluation des programmes éducatifs réalisés dans les établissements de santé29 . 
 
La HAS s’est plus particulièrement intéressée au secteur des soins de ville en conduisant une 
enquête au cours de l’année 2006 afin de décrire les modalités organisationnelles et financières de 
l’éducation thérapeutique du patient en ambulatoire. 
 
La CNAMTS a sollicité l’INPES pour que l’institut conduise une enquête qualitative, réalisée entre 
2000 et 2002 auprès de sept institutions. Les patients accueillis dans ces structures qui ont mis en 
place des activités éducatives innovantes et structurées, sont des diabétiques de type 2.  
 
La CNAMTS a dressé un état des lieux global des actions de prévention des complications et 
d’éducation thérapeutique du patient financées par l’assurance maladie sur le thème du diabète 
pour l’année 2005. 
 
La DGS a piloté une évaluation, en juin 2006, de l’organisation et du fonctionnement des 
programmes d’éducation thérapeutique du patient pour l’asthme.  
En relation avec la fédération nationale des comités d’éducation pour la santé (FNES), l’INPES a 
conduit, en 2005-2006, une enquête auprès du réseau des comités afin notamment de recueillir les 
activités développées en leur sein, dans le champ de l’éducation pour la santé des patients. 
 
Enfin, l’INPES a présenté, en 2008, un état des lieux de la formation initiale en éducation 
thérapeutique du patient en France pour dix professions de santé.  
 
Cette série d’enquêtes ou d’état des lieux concernant les pratiques d’éducation thérapeutique du 
patient en France vient en complément d’études réalisées en 199230 et 199931.  
 
Par ailleurs, notons, pour mémoire, le relevé par l’INPES de données régionales notamment pour 
ce qui concerne les régions Aquitaine, Rhône-Alpes et Provence-Alpes-Côte d’Azur. La HAS, 
quant à elle, fait référence aux résultats de l’enquête réalisée, en 2005, en secteur de ville et 

                                                      
29 Circulaire DHOS/E2 no 2007-216 du 14 mai 2007 
30 J.C. Palicot - Enquête sur les pratiques éducatives dans les établissements de santé en 1992 – Ecole nationale de la 
Santé Publique (E.N.S.P.)  
31 C. Fournier, D. Mischlich, A. Deccacche - Enquête sur les pratiques éducatives dans les établissements de santé en 
1999 – Direction Générale de la Santé (D.G.S.) 
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hospitalier par les URCAM de quatre régions, Bourgogne, Champagne-Ardenne, Franche-Comté, 
Rhône-Alpes.  
 

2.2. Une activité intégrée aux soins loin d’être négligeable et plus centrée sur 
l’hôpital 

2.2.1. Un développement planifié des activités d’ETP dans les établissements de 
santé  

 
L’éducation thérapeutique du patient est largement citée dans tous les schémas régionaux 

d’organisation sanitaire dits « de troisième génération ». Le constat tiré par les auteurs de cette 
étude32 précise que « l’éducation thérapeutique du patient est désormais connue et admise 
puisqu’elle est citée dans chaque SROS. Elle fait l’objet d’un état des lieux et /ou de 
recommandations dans la quasi-totalité des volets « médecine » (25 SROS sur 26) et dans plus de 
la moitié des volets « enfants et adolescents ». A noter que l’éducation thérapeutique du patient 
apparaît dans l’annexe opposable des objectifs quantifiés de 3 Sros, ceux d’Aquitaine, de 
Bourgogne et de Champagne-Ardenne. 
 
En 2005, 333 établissements de santé français dont 7 établissements privés à but lucratif ont reçu 
des financements au titre de la Mission d’Intérêt Général (MIG) intitulée «Actions de prévention et 
d’éducation thérapeutique relatives aux maladies chroniques et notamment aux pathologies 
respiratoires, aux pathologies cardio-vasculaires, à l’insuffisance rénale, au diabète et au VIH ». Ce 
financement est passé de 43 M€ en 2005 à 66,5 M€ en 2006. Par ailleurs la direction de 
l’hospitalisation et de l’organisation des soins (DHOS) a initié, sous l’autorité des directeurs des 
ARH une démarche d’évaluation de ces programmes éducatifs, financée à hauteur de 6,6 ME 
depuis 2007.   
 
Les résultats de l’enquête présentés par l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé 
(INPES)33 font ressortir que cette pratique est déclarée majoritairement prioritaire au sein des 
établissements (69% des établissements). Près d’un tiers des établissements dispose d‘une ou 
plusieurs personnes chargées de coordonner les activités d’éducation thérapeutique du patient. Un 
établissement sur 5 dispose de personnes ayant un temps dédié à cette mission.  
 
Les pathologies prioritairement prises en charge dans les activités d’éducation sont le diabète, 
l’insuffisance cardiaque et les maladies coronariennes, l’asthme, l’obésité. 
Les conclusions tirées par les responsables de cette étude soulignent l’hétérogénéité de 
l’organisation de ces activités et des moyens mis en œuvre, les niveaux de formation des 
professionnels impliqués variables d’un établissement à un autre et le nombre relativement faible 
de patients en bénéficiant.   
 
Les établissements de santé sont des lieux « naturels » pour le développement de programmes 
d’éducation thérapeutique du patient. Tout d’abord l’exigence de pluridisciplinarité ou de pluri 
professionnalité pour construire les réponses adaptées aux besoins des personnes se trouve plus 
aisément en milieu hospitalier. Ensuite, par leur masse critique les hôpitaux, dont certains affichent 
un volontarisme exemplaire34, peuvent dégager des crédits importants en matière de transversalité 
des équipes ou de guidance méthodologique. Enfin, le passage par l’hôpital pour une période 
donnée offre le temps nécessaire pour aborder avec un patient les apports que pourrait lui délivrer 
                                                      
32L’éducation thérapeutique du patient dans les SROS de 3ème génération 2006-2011 – Céline Labalette, Pierre Buttet, 
Annie-Claude Marchand Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) 2007 
33Education du patient dans les établissements de santé français - Cécile Fournie, Pierre Buttet  - Evolutions n° 9  Mars 
2008- INPES 
34 Comme les rapporteurs ont pu le constater lors d’une audition décentralisée au CHU de Nantes le 3 juin 2008, par 
exemple.  
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son implication dans une action d’éducation thérapeutique, laquelle se déroule le plus souvent au 
sein de l’hôpital qui dispose des lieux pour le faire.  
 
Pour compléter l’analyse des raisons qui concourent à faire de l’hôpital le lieu d’élection de 
l’éducation thérapeutique, il faut aussi compter et renforcer  notamment dans les centres hospitalo-
universitaires, la disponibilité des équipes de recherche pour valider les processus initiés en 
éducation thérapeutique.  
 

2.2.2. Une difficulté à évaluer l’importance des pratiques éducatives en ambulatoire  

 
Les différentes études réalisées en France s’orientent le plus souvent vers des enquêtes 

qualitatives sur l’évaluation des pratiques d’éducation thérapeutique du patient à partir soit d’un 
échantillon non représentatif de l’ensemble des pratiques soit à partir d’une pathologie données 
comme le diabète ou l’asthme par exemple. 
 
Ainsi, la mission tire un premier constat : l’absence d’évaluation nationale des données 
quantitatives existantes ne permet pas d’appréhender la réalité des pratiques d’éducation 
thérapeutique du patient réalisées par des professionnels de santé en ambulatoire, en France.  
 

2.2.2.1. Approche des programmes ou des activités d’ETP à partir de leur 
financements  

 
Pour cerner la réalité quant au nombre de programmes ou d’activités concernant 

l’éducation thérapeutique du patient en ville, la mission s’est appuyée sur les données financières 
provenant de leurs sources de financement: le Fonds National de Prévention, d’Education et 
d’Informations Sanitaires (FNPEIS), la Dotation Nationale de Développement des Réseaux 
(DNDR) et le Fonds d’aide à la Qualité des soins de Ville (FAQSV).  
 

2.2.2.2. Approche des programmes ou des activités d’ETP à partir d’enquêtes 
spécifiques, non exhaustives  

 
Une approche non exhaustive de ces activités et de ces programmes peut être proposée, 

notamment à partir de deux études, celle de la Haute Autorité en Santé (HAS)35 et celle provenant 
de la CNAMTS36. Mais, ces études mettent en évidence des structures, des actions et des 
programmes qui ont des sources communes de financement. En conséquence, une même activité ou 
structure d’éducation thérapeutique a pu être comptabilisée dans les deux études.  
 
La Haute Autorité en Santé (HAS) a recensé 59 structures ambulatoires37. Celles-ci organisent des 
actions d’éducation thérapeutique centrées sur une maladie chronique et font appel à des 
professionnels de santé libéraux (médecins généralistes, infirmiers, diététiciens, pédicures-
podologues…). Ces actions répondent aux critères d’inclusion retenus par la Haute Autorité en 
Santé (HAS). Au sein des structures analysées dans cette étude, les pathologies qui sont le plus 
souvent prises en charge sont le diabète (33 citations) ; l’asthme, les allergies et l’insuffisance 
respiratoires (5 citations), l’obésité, les maladies cardiovasculaires, la cancérologie, la sclérose en 
plaques. 
                                                      
35L’éducation thérapeutique du patient dans la prise en charge des maladies chroniques – Analyse économique et 
organisationnelle » Rapport d’orientation  Service Evaluation médico-économique et santé publique  - HAS 
36« Etat des lieux des actions de prévention des complications et d’éducation thérapeutique du patient financés par 
l’assurance maladie » - Rapport  DDGOS/DAS Assurance maladie / Caisse nationale  
37L’éducation thérapeutique du patient dans la prise en charge des maladies chroniques – Analyse économique et 
organisationnelle » Rapport d’orientation  Service Evaluation médico-économique et santé publique  - HAS 
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Pour le diabète, l’assurance maladie a pu recenser 60 dispositifs différents dont 51 réseaux et 4 
maisons du diabète et de la nutrition. 303 actions d’éducation thérapeutique du patient y sont 
réalisées et concernent 39.091 patients. En 2005, les aides financières pour ces 60 dispositifs 
s’élevaient à 11.188.566€. 
 
Pour l’asthme, l’étude réalisée38 précise que les 119 structures impliquées sont essentiellement 
hospitalières, seulement 9 d’entre elles constituent un réseau de santé intégrant les professionnels 
de santé de la ville. Quatre structures sur 66 font participer les médecins traitants; « les médecins de 
ville participent peu à l’activité, adressent peu de patients, ne connaissent pas la structure 
d’éducation et n’en voient pas l’intérêt39 ». 
 

2.2.3. Une implication récente des organismes d’assurance maladie dans la gestion 
de programmes expérimentaux d’accompagnement et/ou d’éducation 
thérapeutique du patient, en ambulatoire  

 
Depuis moins de 5 ans, les principaux régimes d’assurance maladie obligatoire, le régime 

général, le régime agricole, celui des Indépendants et le régime minier, ont mis en place pour les 
malades non hospitalisés soit des programmes d’éducation thérapeutique (MSA et RSI et Caisse du 
régime minier) soit « des services de conseil, d’écoute et d’information » des patients diabétiques 
(CNAMTS).  
 

2.2.3.1. Le projet Sophia de la CNAMTS 

 
Service d’accompagnement de l’Assurance Maladie pour les malades atteints de diabète, 

Sophia est développé dans dix départements pilotes depuis le mois de mars 2008. Il s’adresse aux 
136.000 patients du régime général pris en charge à 100% pour une pathologie diabétique reconnue 
affection de longue durée (ALD). 
 
Ce projet expérimental est un service gratuit de l’Assurance maladie vis-à-vis de ses assurés. Ce 
service propose un « accompagnement téléphonique personnalisé » effectué par du personnel 
paramédical au sein d’une plateforme téléphonique. A terme, seront développés des services 
disponibles sur Internet, ainsi que des outils d’information comme un magazine trimestriel destiné 
à « accompagner les patients au fil des saisons ».  
 
Ce service sera évalué pendant sa phase expérimentale, jusqu’en 2010. La CNAMTS en décidera sa 
généralisation au vu de « de son impact sur les assurés et sur les médecins » et de son « efficacité 
médico – économique ».  
 
La CNAMTS situe son projet dans la logique du Disease Management (DM), pratique 
d’accompagnement des malades, mise en place d’abord aux Etats-Unis puis dans différents pays 
européens. A juste titre, l’assurance maladie ne parle pas du projet Sophia comme d’un programme 
d’éducation thérapeutique du patient mais d’un programme d’accompagnement (se rapprochant du 
concept d’observance ») tel qu’il s’est développé aux Etats-Unis dans les années 1990. Ce DM 
« constituait une nouvelle modalité de maitrise des dépenses dans un contexte où les instruments 
traditionnels du « managed care » fondés sur des contraintes diverses imposées aux médecins et 
aux patients, étaient profondément remis en cause40.» 
                                                      
38Evaluation des écoles de l’asthme en France - Rapport juin 2006 - Direction générale de la santé (DGS) - Ministère de 
la Santé et des Solidarités 
39 Ibid 36 
40«Améliorer la prise en charge des malades chroniques : les enseignements des expériences étrangères de « Disease 
Management».   Bras-Duhamel-Grass, Inspection générale des affaires sociales,  Septembre 2006. 
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2.2.3.2. L’éducation cardiovasculaire des patients âgés, programme piloté par 
La Mutualité sociale agricole (MSA) 

 
En 2004-2005, la MSA a expérimenté un programme d’éducation thérapeutique pour ses 

ressortissants atteints d’hypertension artérielle, d’une maladie coronaire ou porteur d’une 
insuffisance cardiaque. Ce programme s’appuie sur la définition donnée par l’OMS de l’éducation 
thérapeutique du patient. Cette expérimentation s’est déroulée sur 17 sites répartis en 8 régions : 
158 patients ont participé à ce programme. Les médecins traitants réalisent un « diagnostic 
éducatif », point d’entrée de la coopération entre le patient et son médecin dans une activité 
éducative intégrée aux soins. L’évaluation de cette expérimentation41 montre, notamment, que les 
patients acquièrent des connaissances spécifiques et amorcent des changements de comportement. 
Elle souligne également la satisfaction des médecins traitants quant à l’amélioration de la relation 
médecin/malade. Les résultats positifs de cette évaluation ont conduit la MSA à généraliser dès 
2006, ce programme en direction de leurs assurés âgés de moins de 75 ans, entrant en ALD. En 
2009, la MSA va intégrer, dans ces programmes, une nouvelle pathologie, le diabète.   
 
Ce programme d’éducation thérapeutique du patient pour des maladies chroniques 
cardiovasculaires donne lieu, depuis le mois de novembre 2007, à un prolongement territorial 
original. 
 
L’ensemble des acteurs de santé de la région Basse Normandie, fédérés au sein d’une association 
« loi 1901 », Couleur Santé, a décidé de reprendre le contenu et l’organisation du programme 
d’éducation thérapeutique du patient développé par la MSA. Tous les patients traités pour une 
affection de longue durée (ALD) sur un territoire géographique donné, quel que soit leur régime 
d’assurances obligatoires, bénéficient, s’ils le souhaitent, des différentes séquences de ce 
programme. Le contenu de ces séances, collectives et individuelles, est labellisé. Elles ont lieu au 
plus près du domicile du patient. Elles sont proposées par le médecin traitant et réalisées par une 
équipe de professionnels de santé, formée à l’éducation thérapeutique.  
 
L’évaluation de ce projet qui vise 1000 patients porteurs d’une maladie chronique cardio vasculaire 
et pris en charge à 100% pour une affection de longue durée (ALD), pourrait servir de base à une 
modélisation de ce type d’organisation et de gestion d’un programme d’éducation thérapeutique 
pour les patients non hospitalisés.  
 

2.2.3.3. La mise en place d’un programme d’éducation thérapeutique du patient 
pour les patients diabétiques par le Régime Social des Indépendants 
(RSI) 

 
Le public ciblé représente les 100.000 diabétiques assurés au RSI pour lequel a été construit un 

programme d’accompagnement des diabétiques. Ce programme comporte deux volets : 
 

• Le respect des recommandations des prescriptions par le patient au moyen de messages de 
rappel selon le suivi de la prise en charge. Sont utilisés certains marqueurs biologiques ou 
cliniques de la pathologie diabétique et notamment un certain nombre d’examens à réaliser 
comme par exemple l’Hémoglobine glycquée, 4 fois par an, ou la consultation annuelle 
d’ophtalmologie. Le médecin traitant est aussi destinataire du suivi des prescriptions par 
son patient. Il est responsable du diagnostic éducatif et de l’éligibilité de son malade au 
deuxième volet du programme. 

 

                                                      
41«Education cardiovasculaires des patients âgés : Evaluation d’un programme » - Cyril Crozet, Vincent Van Bockstael, 
Jean-François D’Ivernois, Joëlle Devos, Annick Winock. 
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• La participation des assurés volontaires à des séances collectives d’éducation thérapeutique 
du patient réalisées par des professionnels de santé formés et la prise en charge financière 
de certains soins nécessaires à l’état de santé du patient (diététicien, photo rétine, 
prévention du pied diabétique …) . 

 
L’assureur obligatoire qu’est le RSI ne met pas en œuvre ces programmes d’éducation 
thérapeutique. Il en est le maitre d’ouvrage ; la caisse d’assurance maladie ne se situe pas en 
opérateur mais en acheteur ; la maitrise d’œuvre en est confiée à des opérateurs externes, choisis 
par l’échelon régional du RSI, à partir d’un cahier des charges national et des objectifs définis par 
le régime obligatoire de l’assurance maladie des indépendants. Ce processus par appel d’offres est 
garant de la qualité des programmes eux-mêmes. Il nécessite la labellisation des équipes 
d’éducateurs et l’évaluation systématique des programmes et des activités développés.   
 
Enfin, la mission note le rôle central joué par le médecin traitant dans ce projet. Le médecin traitant 
est placé au point de convergence entre l’assureur qui fournit au patient et à son médecin, les 
données de suivi des prescriptions et le patient avec qui il va discuter de l’intérêt de mettre en place 
un programme personnalisé d’éducation thérapeutique.  
 

2.2.3.4. L’exemple de la caisse des Mines : OPERA 

 
La Caisse des Mines propose une expérimentation de l’optimisation de la prise en charge 

par l’éducation, la relation et l’accompagnement dans le cadre du plan « maladies chroniques », 
basé sur des parcours de soins stable en raison à la fois par du personnel médical et paramédical 
salariés de la caisse des mines et une patientèle fidèle et spécifique, plus âgée que la moyenne 
nationale. Le régime des mines est caractérisé par un lien fort entre le patient et le système de soins. 
Par ailleurs, le vieillissement de ses assurés est inéluctable puisqu’il n’y a plus d’entrée d’actifs 
dans ce régime. 
 
L’expérimentation est proposée à une population cible d’environ 900 personnes, avec un nombre 
de médecins traitants restreint (30 patients par médecin traitant). Les critères d’inclusion retenus 
concernent d’une part  l’atteinte d’une des pathologies ciblées mais sans degré de gravité associé, 
d’autre part l’absence de troubles mentaux, enfin l’absence d’engagement antérieur dans un 
programme d’accompagnement. 

 
Cette expérience différentie le niveau de prise en charge. On retient la notion de risque pour établir 
trois classements : 20 % dans le groupe à haut risque, 20 % dans le groupe à risque moyen, 60 % 
dans le groupe à risque faible. Une consultation initiale appréciera l’état du patient ; avec l’aide 
d’une matrice, le patient sera automatiquement classé dans un niveau, mais le médecin peut 
toujours l’inscrire dans le niveau qu’il juge utile. A chaque niveau de risque, correspond une prise 
en charge adaptée ; plus le niveau est élevé, plus l’ETP est développée en nombre de séances et le 
suivi, renforcé. 
 
Outre des indicateurs traditionnels, des indicateurs de degré d’aggravation, d’incidence des 
complications aigues et de qualité de vie des patients sont inclus.  
Les trois pathologies retenues sont le diabète, l’insuffisance cardiaque et la broncho-pneumopathie 
obstructive chronique. 
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2.2.3.5. Les pratiques d’E.T.P. mises en places par les régimes d’assurances 
sociales obligatoires 

 
Ces pratiques sont très récentes et pour la plus part d’entre elles, en phase expérimentale. 

Elles ne concernent que les pratiques ambulatoires et n’intègrent pas d’éventuelles pratiques 
hospitalières, pour leurs assurés.  
 
Par ailleurs, les membres de la mission font le constat d’une grande hétérogénéité de ces projets 
selon le régime effecteur : 

• pour les pathologies entrant dans le champ de l’expérimentation : du diabète pour les uns, 
aux pathologies cardiovasculaires ou aux broncho-pneumopathies obstructives chroniques ; 

• pour l’inclusion des malades : peuvent en bénéficier les malades porteurs de la pathologie 
et pris en charge dans le cadre des affections de longue durée (ALD). La M.S.A. ajoute en 
outre une limitation d’âge (malades âgés de moins de 75 ans). Quant au régime minier, il 
accepte tout malade porteur de l’affection considérée ; 

• pour les services et prestations développés : services à la personne dans le cadre de pate 
forme téléphonique essentiellement pour la CNAMTS, éducation thérapeutique par 
programmes personnalisés pour la MSA et le RSI. 

 

2.2.4. Impact économique de l’éducation thérapeutique 

 
L’objectif principal de l’éducation thérapeutique est, notamment, l’amélioration de la prise 

en charge de la pathologie avec comme indicateur une diminution de la morbidité ou un 
ralentissement à la survenue de certaines complications ou incidents. Cette diminution du recours 
aux soins, à court et moyen terme et aussi à long terme, peut, par voie de conséquences, entrainer 
une diminution des dépenses de santé ou des dépenses indirectes. 
Dans son rapport sur l’évaluation médico-économique l’éducation thérapeutique, la Haute Autorité 
de santé indique que la qualité méthodologique des études est relativement faible et précise que 
l’amélioration de la rigueur des études entraîne une diminution de l’effet escompté.  
Certains domaines cliniques sont plus faciles à expertiser que d’autres, pour des raisons multiples. 
Un exemple reste très pertinent, cité par le Professeur Golay42 : l’adhésion au traitement de la 
tuberculose est largement facilitée par l’éducation thérapeutique mais en l’occurrence, l’observance 
est sur une durée définie précise43. 
 
Cette évaluation médico-économique peut s’appuyer sur plusieurs variables clés : 

• la qualité même des programmes proposés, initiaux et complémentaires ; 
• les pathologies concernées, certaines étant plus accessibles que d’autres à l’éducation 

thérapeutique ; 
• les indicateurs retenus : l’amélioration de la vie quotidienne, plus subjective et plus 

difficile à mettre en évidence, la stabilisation de l’état physique et biologique, plus 
objective mais dont l’analyse doit être faite sur le court, le moyen et le long terme…) ; 

• le mode de sélection des patients retenus dans les programmes ; 
• le patient lui-même et sa motivation. 

 
Par ailleurs, il faut noter que la construction des programmes et leurs coûts doivent être pris en 
compte dans une analyse coût-résultats. Ce qui implique de densifier au mieux les programmes, de 
les adapter au plus grand nombre de patients et de comparer leurs « performances » et leurs coûts 
respectifs. 
 
L’ensemble de ces points montre les difficultés pour apprécier les résultats médico-économiques. 
                                                      
42 Pr Alain GOLAY,  Diabétologue, chef du service d’enseignement thérapeutique,  Hôpitaux universitaires de Genève 
43 Dick J, Lombard C. Int J Tuberc Lung Dis. 1997. 1:181-6 
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Les méta-analyses citées par le rapport de la Haute Autorité en Santé (HAS) sur l’asthme 
pédiatrique, sur le diabète de type 1 et sur la cardiologie démontrent par contre, un intérêt manifeste 
dans le recours aux soins (soins ambulatoires, soins hospitaliers). Il est statistiquement significatif 
par rapport aux groupes-témoin sans éducation thérapeutique.  
 
En d’autres termes, des analyses plus précises et plus rigoureuses doivent être envisagées dans 
l’avenir, qu’elles soient à court terme ou à long terme ; elles démontreront une efficacité certaine et 
un intérêt économique net de l’éducation thérapeutique pour certaines pathologies. 
 

2.3. Des recommandations liées à ces constats 

 
L’émergence de l’E.T.P. comme pratique structurée au sein des activités de soins mobilise des 

moyens financiers importants. Les résultats des évaluations qualitatives réalisées autour de ses 
activités et de ses programmes en milieu hospitalier comme pour les pratiques ambulatoires sont 
identiques :  

• L’hétérogénéité des programmes mis en place, concerne l’organisation des activités et  la 
structuration des programmes (existence d’un diagnostic éducatif, élaboration d’un 
programme personnalisé, mise en œuvre des séances individuelles ou collectives 
d’éducation, évaluation des compétences acquises et du déroulement des activités et du 
programme), la diversité des pathologies chroniques éligibles à ces programmes comme 
leur durée ou la formation des éducateurs ;  

• La faiblesse du nombre de patients impliqués est une constante : la HAS parle de 
« l’ampleur du décalage observé entre l’offre de soins et la prévalence des patients atteints 
de maladie chronique» ; 

• La place du médecin traitant et de manière plus large l’implication des médecins libéraux 
restent relativement marginales ;   

• Le financement national par patient et par an des actions d’éducation thérapeutique 
présente une dispersion surprenante même si ces variations sont, probablement, le reflet 
d’activités et d’organisations différentes. Il varie selon les données de la CNAMTS de 
135€ à 1.763€ pour un cout moyen estimé à 372€. Le financement annuel d’un dispositif 
varie de 3.000€ à 778.667€ ! 

• L’évaluation médico-économique  des pratiques d’éducation thérapeutique comme de 
celles liées à l’accompagnement du patient méritent d’être systématiquement développée et 
approfondie.   

 
La disparité de ces pratiques et le cloisonnement qui peut en résulter entre la ville et l’hôpital 
renforcent le souhait des membres de la mission pour qu’existe un cadre national reconnu pour 
l’éducation thérapeutique et l’accompagnement des patients, leurs principes d’organisation, leur 
financement et leur régulation. 
 
Recommandation n°2 : La mise en oeuvre d'une politique nationale d’ETP ne peut être 
que progressive. Certaines pathologies devront être choisies comme prioritaires dans la 
première phase de cette mise en oeuvre. Ce choix pourrait être fait par décret du ministre. 
Dans l'état actuel des expériences en France et de la validation de l’ETP au niveau 
scientifique, les membres de la mission proposent que les pathologies prioritaires soient le 
diabète, les pathologies cardio-vasculaires, l'asthme et le VIH. 
 
Recommandation n°3 : Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission 
d’évaluer les programmes d’éducation thérapeutique du patient mis en œuvre en 
ambulatoires et au sein des établissements de santé. Cette évaluation (quantitative et 
qualitative) devra apprécier l’organisation du programme, son efficience et son impact sur la 
qualité de vie des patients.  
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Recommandation n°4 : Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission de 
labelliser les équipes et les structures au sein des établissements de santé et aussi pour les 
pratiques ambulatoire, sur la base d’un cahier des charges national, élaboré sous la 
responsabilité de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES).   
 

2.4. Des financements significatifs, peu transparents et éclatés 

 
Avant de chercher à évaluer le financement de l’ETP il est nécessaire de préciser d’abord le 

périmètre de ce financement. Cette clarification peut s’opérer à partir des différentes phases de la 
prise en charge de l’ETP : 
 

• Identification du besoin et orientation : Médecin traitant, Médecin spécialiste, praticien-
conseil de l’assurance maladie, Associations de patients ; 

• Diagnostic éducatif ;  
• Réalisation du programme éducatif (Equipe d’éducation développant des programmes 

labellisés) ; 
• Suivi éducatif et proposition éventuelle d’une nouvelle offre d’ETP en lien avec le suivi 

médical (médecin traitant, spécialiste). 
 
Nous chercherons à cerner le financement de l’ensemble du dispositif en nous efforçant de préciser 
le plus possible à quelle phase de la prise en charge le financement s’adresse majoritairement. 
 

2.4.1. Financements hospitaliers 

 
A l'hôpital le financement de l'éducation thérapeutique repose, en large partie, sur des 

ressources hors tarification T2A, mobilisées et distribuées pour les établissements concernés sur 
une mission d'intérêt général et d’aide à la contractualisation (MIGAC). A ce financement globalisé 
par établissement, il faut ajouter des ressources provenant de rémunération d'activités où la part 
relevant de l'ETP n'est pas toujours identifiée. 
 

2.4.1.1. Financement MIGAC  

 
Ce financement repose à hauteur de 66,6 millions d’euros en 2006 sur la mission d'intérêt 

général libellée : « Actions de prévention et d’éducation thérapeutique relatives aux maladies 
chroniques, et notamment aux pathologies respiratoires, aux pathologies cardiovasculaires, à 
l’insuffisance rénale, au diabète et au VIH ». 

 
Le montant de 66,6 millions d’euros en 2006 couvre l'ensemble des catégories d’établissements :  

• 46,4 dans les CHU,  
• 16,1 dans les CH,   
• 1,8 dans les CLCC, 
• 1,4 dans les établissements à but non lucratif, 
• 0,8 dans les cliniques privées à but lucratif. 

 
La répartition entre les établissements a été effectuée en 2005, sur la base des déclarations de 
dépenses effectuées au titre de l’année 2003 (43 millions en début de campagne 2005), auxquelles 
se sont ajoutées des mesures nouvelles et mesures ciblées par les ARH, dans le cadre des contrats 
d’objectifs et de moyens. 
Cette augmentation très sensible traduit une forte volonté des ARH et plus particulièrement de 
certaines d’entre elles, de promouvoir la place de l’E.T.P. dans le champ hospitalier même si ces 
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dotations ne sont pas ciblées sur des données précises d’activité. Elles financent des structures 
d'ETP, ou plus exactement, contribuent à leur financement à un niveau qui apparaît méconnu, par 
l'établissement par les acteurs de l'ETP et par l'ARH financeur, en raison de l'absence quasi 
générale de comptabilité analytique prenant en compte cette activité.  
 
Il faut y ajouter, jusqu'à la dernière instruction, que ce financement était alloué en général sans 
aucun recensement de l'activité d'ETP délivrée aux malades. 
 
L'Enquête DHOS/MT2A de novembre 2006 à laquelle ont répondu 239 établissements, fournit une 
première estimation de l'activité assurée : 
 

• On dénombre, en moyenne, 2,8 équipes d’éducation thérapeutique par établissement. 
• L’effectif moyen par équipe est de 0,33 ETP de médecin et 1,4 ETP de personnel non 

médical (dont 0,85 ETP d’infirmière). Sur cette base, le montant moyen de charges estimé 
par équipe serait de l’ordre de 120 000 euros. Mais les situations sont très disparates, avec 
des files actives variant de moins de 100 malades à plusieurs milliers selon les 
établissements et les pathologies.  

 
Pour les acteurs de l’ETP, ce financement par le biais du MIGAC est, à juste titre, perçu à la fois 
comme opaque, mais aussi comme générateur d'inégalités voire même d’inefficience dans la 
mesure où certains établissements n'ont pas eu de moyens supplémentaires alors qu'ils se sont 
largement engagés dans l'ETP. 
 
L'absence de lien entre le nombre de malades pris en charge et les moyens déployés, du fait du 
caractère globalisé du financement à la structure, n'entrainent aucune incitation à l'efficience. Ils ne 
permettent pas, actuellement, le ciblage des financements sur les programmes dont l’efficacité est 
avérée. 
Pour la campagne 2008 le financement MIG de l’ETP est maintenu mais doit être accompagné d'un 
recensement de l’activité réalisée. 
 

2.4.1.2. Un financement intégré à l'activité de consultations et de séjours 
hospitaliers, sans être toujours spécifié dans la rémunération 

 
Un certain nombre de rémunérations d’activités hospitalières, sans qu'il soit possible de les 

recenser toutes, recouvrent, pour tout ou partie de la prestation de soins, une activité d'éducation 
thérapeutique sans pouvoir matériellement et objectivement isoler la part de l’E.TP. : 
 

• Financement GHS : en hospitalisation, un certain nombre de GHS englobent des 
prestations d'ETP. Celles-ci sont censées, hors GHS spécifiques « E.T.P. », être couvertes 
par les tarifs des GHS. L'intégration  d'une activité d'ETP (identification du besoin, 
sensibilisation, orientation….) dans un GHS est implicite et relève des bonnes pratiques 
professionnelles. Cependant, compte tenu des modes de fixation des tarifs sur la base des 
échelles nationales de coût, aucune  garantie ne peut être donnée quant à l'intégration dans 
le tarif des moyens consacrés à l’E.T.P. ; 

 
• Consultations externes : elles peuvent être naturellement facturées, mais leur faible 

rémunération est loin de couvrir les coûts (absence de rémunération pour les paramédicaux, 
consultations infirmières qui n’existent pas dans la nomenclature en matière de  
diabétologie ou de VIH) ; 
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• Facturation de GHS d'hôpitaux de jour : Certains établissements choisissent de facturer 
des GHS d’hôpitaux de jour (CM 2444) du fait de la durée des séances (souvent 2h-2h30) et 
du nombre d’intervenants ; cette utilisation (au demeurant disparate entre établissements) 
de la CM 24 pour des séances d’éducation va cependant à l’encontre des textes récents sur 
les activités « frontières » entre activité ambulatoire et activité d’hospitalisation.  

 

2.4.1.3. L’Hospitalisation à domicile (H.A.D.) 

 
Dans le cadre d’une relation individuelle, l’HAD est adaptée à la prise en charge de 

maladies lourdes, chroniques ou évolutives, qui requièrent des soins techniques, comme les 
cancers, les pathologies neurologiques ou les maladies cardio-vasculaires. La rémunération de la 
prise en charge HAD est assurée sur le principe du “ tarif tout compris ”. Le GHT (Groupe 
Homogène de Tarifs) couvre l’ensemble des moyens mobilisés par la structure d’HAD pour la prise 
en charge du patient hospitalisé à domicile (moyens humains, matériels, techniques…), à 
l’exception des produits facturés en sus.  
Si techniquement l'ETP peut être intégrée dans cette tarification, l'enjeu est plus de situer l'apport 
de l'HAD à l'ETP et son rapport avec les activités d’information et d'accompagnement auprès de la 
personne malade.  
 

2.4.1.4. Les soins de suite et de rééducation (SSR) 

 
Les SSR sont facturés au prix de journée, ou au budget global, avec des marges de 

financement d’activité d’ETP après négociation avec l’ARH. Une expérimentation est en cours 
pour mettre en place une rémunération à l’activité. Pour l'instant, cette classification n'intègre pas 
explicitement la rémunération d'une prise en charge d'ETP. 
 

2.4.1.5. Les réseaux de santé 

Un certain nombre d’établissements hospitaliers participent largement aux réseaux de santé 
et bénéficient d’une partie de leur financement. (Cf infra). 
 

2.4.2. Financement de la médecine de ville 

 
Si l’hôpital apparaît comme le principal fournisseur de programmes d’éducation 

thérapeutique, du fait notamment d’une meilleure capacité à assurer l’organisation et le 
financement de cette activité, les membres de la mission ont pu noter le développement d'initiatives 
en ville, dans le cadre des réseaux de santé, des centres de santé, des associations de patients, 
d’actions menées par les régimes d’assurance maladie. Il est clair que la fragilité des financements 
ainsi que de leurs supports ne facilitent pas le développement d'initiatives pérennes. 
 

2.4.2.1. Un financement intégré mais non spécifié dans la rémunération des 
consultations ambulatoires  

 
Un certain nombre de consultations de ville, sans qu'il soit possible de les recenser, 

recouvre pour tout ou partie de la prestation de soins une activité d'éducation thérapeutique. Le 
financement est couvert par l’ONDAM et, plus précisément, l’enveloppe ambulatoire qui reprend 

                                                      
44 La catégorie majeure 24 contient l’ensemble des G.H.M. (séances et séjours) pour lesquels la durée de séjour est 
inférieure à 24 heures 
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en particulier la mise en œuvre de l’avenant N°12 de la convention médicale du 3 mars 2006 qui 
renforce le rôle du médecin traitant en matière de prévention et d'éducation, notamment pour les 
patients en ALD. L'UNCAM entend, d'autre part, donner plus de contenu au dispositif 
d'accompagnement auprès des médecins traitants pour renforcer et préciser leur rôle de 
coordination. 
 

2.4.2.2. Les programmes de financement de l’ETP par l’Assurance Maladie 

 
Dans le financement attribué par l’Assurance Maladie, il est difficile de préciser la part 

couverte pour les activités d’ETP et des autres prestations de soins ou de coordination notamment 
dans le cadre des réseaux de santé. Mais il est également difficile, sauf pour le RSI, de faire la part 
du financement destiné aux opérateurs d’ETP et de celui qui assure le financement de Caisses pour 
la promotion de l’ETP. 
 

 Les sources de financement 
 
Elles proviennent : 
 

• Des fonds nationaux de prévention d’éducation et d’information sanitaire (FNPEIS, 
FNPEISA…) pour le financement des actions destinées à améliorer l’état de santé général 
de la population ; 

• Du fonds d’amélioration de la qualité des soins de ville (FAQSV) visant à améliorer la 
qualité et la coordination des soins et de la dotation nationale de développement des 
réseaux (DNDR), remplacés en 2007 par le fonds d’intervention pour la qualité des soins 
de ville ( FIQSV). 

 
 Les activités d’ETP développées en ambulatoire par la CNAMTS 

 
Un état des lieux réalisé par la CNAMTS en 2006 sur les réseaux de santé dans le domaine du 
diabète avait identifié 300 actions de prévention/éducation, au sein desquelles une cinquantaine 
développait de réels programmes d’éducation thérapeutique, pour 7500 patients.  
 
Quatre axes sont privilégiés pour le développement de l’accompagnement thérapeutique du 
patient : 

• Le projet SOPHIA : La CNAMTS a lancé en 2008, un vaste programme 
d’accompagnement des patients diabétiques (Cf supra). Chaque médecin traitant impliqué 
dans Sophia touchera 2C (44€) puis 1C par an. Il sera régulièrement informé sur 
l'accompagnement par l'assurance maladie de son patient. L'évaluation est prévue après 
deux ans d'expérimentation en 2010. 

• Le financement des expérimentations d’actions ETP en ambulatoire : Des appels à 
projet sont en cours sur les bases d’un protocole national ciblés sur 35 000 patients, en 
priorité sur les pathologies pour lesquelles l’ETP est considérée « coût/efficace ». 7 M € 
disponibles sont dédiés sur le FNPEIS. La rémunération des professionnels est prévue au 
forfait/patient de l’ensemble constitutif de la démarche ETP (200 à 250 € ; 100 € si 
abandon du patient). S'y ajoutent un forfait pour couvrir les frais de lancement (1 000 €) 
ainsi qu'une rémunération de la formation (1000 € par professionnel) ; 

• L’implication des centres d’examens de santé, gérés par la CNAMTS , afin de 
proposer une offre d’ETP aux médecins traitants à partir d’un financement par le 
FNPEIS, sur la base du volontariat, pour 600 patients ciblés, les diabétiques de type 2 
venus passer un examen périodique de santé. Le financement est prévu à budget constant 
(COG Etat/Cnamts). L'expérimentation a été lancée en janvier 2008, une évaluation 
intermédiaire est prévue en novembre 2009 et le rapport final d’évaluation en juillet 2010; 
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• L’homogénéisation  des règles de financement des activités d’E.T.P. qu’elle finance. 
Pour autoriser un financement d’actions ETP sur le FIQCS ou le FNPEIS seront 
privilégiées les actions d’ETP qui répondront aux critères d’éligibilité définis dans un 
cahier des charges national que la CNAMTS a élaboré.  

 
 Les activités d’ETP développées en ambulatoire par la MSA 

 
En 2004, la Mutualité Sociale Agricole s'est donnée pour projet d'expérimenter des actions 
régionales d'éducation thérapeutique au bénéfice de patients assurés, suivis en ALD pour 
insuffisance cardiaque ou maladie coronaire, (Cf supra). L’objectif en 2007 était d’atteindre un 
taux de participation de 30% à ces ateliers (soit environ 3 500 personnes). Le coût estimé par 
patient est de l’ordre de 120 euros, soit un budget annuel de 420 000 euros, financé par le fonds de 
prévention de la MSA.  
 

2.4.3. Rendre plus transparentes la connaissance et la gestion des fonds consacrés à 
l’E.T.P.  

 
L'exercice consistant à chiffrer le financement global consacré aux programmes et aux 

activités d’E.T.P., en France, n’a pu être mené à son terme par les membres de la mission. Le 
constat s’impose de la quasi impossibilité de préciser le niveau actuel total de ces financements 
compte tenu de la multiplicité des acteurs, de la diversité et de l'opacité des modes de rémunération 
ainsi que du flou dans le libellé des concepts autour de l'E.T.P.Il n’existe pas de tableaux de bord 
nationaux pour ce type d’activités.  
 
Les seuls éléments chiffrables que nous avons recensés concernent : 

 Le financement de l'E.T.P. à l'hôpital : Il représente environ 100 millions d’euros dont 66 
au titre des MIG ; 

 Le FNPEIS : Malgré les demandes réitérées des membres de la mission auprès de diverses 
sources, il n’a pas été possible d'identifier la totalité des sommes allouées à l'éducation 
thérapeutique. Cependant nous savons que le programme Sophia et l'appel à projet 
CNAMTS sont financés sur le FNPEIS (respectivement pour 10 et 7 Millions d’euros).    

 Le FAQSV et la DNDR : certains réseaux réalisent des actions d'E.T.P. à partir de ce type 
de financement mais la part budgétaire allouée précisément à l'éducation thérapeutique 
n'est pas connue ni suivie, au niveau national. 

 
Le souhait des membres de la mission pour le regroupement des financements consacrés à l’E.T.P., 
au sein d’un fonds autonome consacré aux programmes d’éducation thérapeutique du patient, en 
ambulatoire comme au niveau hospitalier, trouve, dans ce constat, sa pleine justification.  
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Deuxième partie : Un impératif, la mobilisation 
stratégique et opérationnelle autour de l’E.T.P. 

 

1. ANTICIPER LES EVOLUTIONS DE LA SITUATION SANITAIRE LIEES AU 
DEVELOPPEMENT DES MALADIES CHRONIQUES  

 
Les maladies chroniques constitueront la principale source d'incapacités physique, mentale, 

sociale dans le monde d'ici 2020, nous dit l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Ce 
développement est lié à l’espérance de vie qui s’allonge et s’allongera encore pour nombre de nos 
concitoyens. Il résulte aussi des technologies nouvelles de diagnostic ou de soin qui permettent de 
prendre en charge mieux et bien plus tôt ceux qui en ont besoin. Il tient aussi dans les suites de 
certaines épidémies qui, après la phase aigüe, peuvent se chroniciser, comme par exemple les 
infections à V.IH. et les hépatites. Les échanges et les circulations généralisées à la surface de la 
planète vont contribuer à cette augmentation. 
 
En France, 15 millions de personnes, soit près de 20 % de la population, sont atteintes plus ou 
moins sévèrement de maladies chroniques 45 dont 2,5 millions pour le diabète, 3 millions pour la 
bronchite chronique, 3,5 millions pour l’asthme, 2,5 millions pour l’insuffisance rénale chronique. 
Parmi elles, 7,7 millions de personnes relevant du régime général bénéficient, au 31 décembre 
2006, d’une prise en charge en affections de longue durée (ALD)46.  
Cette montée de la prévalence des maladies chroniques, qualifiée par certains « d’épidémie dans les 
sociétés occidentales», représente un véritable défi pour le système de santé afin de mieux prendre 
en charge et de préserver la qualité de vie de ces personnes. 
 
L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) fait de l’amélioration de la qualité de vie des 
personnes atteintes de maladies chroniques une priorité soulignant qu’il s’agit de : 
 

• mieux connaître pour le patient sa maladie pour mieux la gérer,  
• élargir la médecine de soins à la prévention, 
• faciliter la vie quotidienne des malades, 
• mieux connaître les besoins. 

 
L’OCDE souligne à la fois la progression de la qualité des soins de santé, mesurée par la prestation 
de soins appropriés ou par l'amélioration effective de l'état de santé et les améliorations 
spectaculaires en matière de diagnostic et de pertinence des traitements de malades atteints 
d’affections aiguës. Mais son diagnostic est beaucoup plus nuancé pour les maladies chroniques. 
Elle considère en effet qu’en dépit de l'augmentation de maladies comme l'asthme et le diabète, les 
conditions de traitement ne sont pas optimales alors que la prévention et la gestion des maladies 
chroniques représentent un défi de plus en plus grand pour les politiques de santé de ces pays47.  
 
La maladie chronique, par son inscription dans la durée qui occasionne régulièrement une 
détérioration de la santé, par son caractère multi factoriel, par son apparition tout au long de la vie, 

                                                      
45 Données 2004 : Plan pour l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques (Avril 
2007) 
46 Fondements réglementaires des affections de longue durée (ALD) : Article L323-3 du Code de la Sécurité Sociale 
47 Panorama des statistiques de l’ OCDE 2007  
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par la présence de comorbidités chez un même patient, requiert une réponse adaptée et nuancée de 
santé dans un contexte où le besoin de suivi médical et paramédical des patients porteurs de ces 
maladies chroniques s’accroit inévitablement.  
 
L'Education Thérapeutique constitue, pour un certain nombre de pathologies chroniques un 
élément indispensable de la stratégie de traitement et de soins dont elle fait partie intégrante. Et 
ceci, même si tous les patients n'ont pas les mêmes besoins et même si l'ETP ne relève pas, pour  
toutes les pathologies chroniques, du même modèle d'intégration ni du même intérêt. 
 
L'efficacité de l'ETP a été soulignée pour un certain nombre de pathologies comme le diabète, 
l’asthme, l’insuffisance cardiaque, l’hypertension artérielle, les maladies pulmonaires obstructives 
chroniques, la mucoviscidose, l’infection à VIH et le Sida. Un autre domaine où l’éducation 
thérapeutique du patient apparaît comme élément essentiel du processus de soin, est celui de la 
chirurgie et de ses conséquences comme les stomies ou les greffes.  
 
Important défi pour la société, la prise en charge des maladies chroniques exige, de la part des 
acteurs du système de santé, un véritable changement de paradigme : 
 

• Changement de paradigme pour les professionnels de santé et d’une façon plus globale 
pour le système de soins, lui-même, qui demeure encore beaucoup trop centré sur la prise 
en charge des épisodes aigus. L’approche médicale, aujourd’hui très spécialisée, doit faire 
la place aux indispensables pratiques ambulatoires centrées sur le généraliste. Par ailleurs, 
le décloisonnement s’impose par le partage de compétence entre professionnels ; 

• Changement de paradigme pour les assureurs, assurance obligatoire ou complémentaire, 
pour lesquels la prise en charge de la maladie chronique doit s'imposer et être le révélateur 
de leur capacité à se centrer sur l’accompagnement de leurs assurés dans leur parcours de 
soins et la recherche de la pertinence et de l'efficience des prestations délivrées pour 
chaque assuré ; 

• Changement de paradigme pour les régulateurs, planificateurs et évaluateurs, afin de 
maitriser, dans ce nouveau contexte, la complexité des outils qu' ils ont créés (cahier des 
charges, procédures d'autorisation et d'organisation, tarifications, évaluations…), en éviter 
les effets pervers et assurer un véritable management au service de la santé de tous. 

 

2. UN FONDEMENT LEGISLATIF  

 
La reconnaissance des activités d’éducation thérapeutique du patient pourrait emprunter une 

double voie : l’affirmation de leur place intégrée au processus de soins pour concourir à la 
guérison, à la conservation et à l’amélioration du potentiel de santé des personnes concernées, 
d’une part, et le droit pour chaque patient chronique dont l’état de santé le nécessite de disposer 
d’un plan de soins coordonnés.  
 

2.1. La reconnaissance législative des actions d’éducation thérapeutique  

 
L’éducation thérapeutique ne peut se satisfaire d’être regardée comme une sorte d’adjuvant 

pour la pleine efficacité des soins. Dans un contexte de développement des maladies chroniques, 
elle constitue, au même titre que l’accompagnement thérapeutique, une nécessité, pour rendre le 
système de soins de demain confronté au développement des maladies chroniques, plus efficace et 
plus efficient.  
 
Dans ces conditions, il est souhaitable que la puissance publique affiche une préoccupation 
politique forte pour l’orientation de notre système de soin en reconnaissant par la loi la place 
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occupée par l’éducation thérapeutique et par l’accompagnent des patients. C’est sur la base de cette 
reconnaissance légale que pourrait être subordonnée une série de décisions en faveur de l’éducation 
thérapeutique  
 

2.2. Le renforcement de l’accompagnement du patient 

 
Il pourrait être tentant de limiter la reconnaissance légale à l’éducation thérapeutique prise 

isolément. Ce ne serait pas sans risque. Car l’éducation thérapeutique pourrait alors ravir la plus 
grande part des crédits pour se déployer principalement, si ce n’est exclusivement, dans la sphère 
hospitalière dans une logique d’offre inflationniste, au delà même des besoins réels, générant des 
insatisfactions du côté des bénéficiaires qui attendent plutôt ou également de l’accompagnement 
et/ou du soutien thérapeutique. Un développement disproportionné de l’éducation thérapeutique 
peut aussi faire craindre des évaluations défavorables à son déploiement dans la mesure où les 
actions sont mises en œuvre vers des publics qui ne l’attendraient pas.  
 
Par ailleurs, si les actions d’éducation thérapeutique peuvent concourir à l’amélioration de la 
qualité de vie des malades chroniques dont le gouvernement a fait un objectif en publiant un plan 
spécialement dédié à cette préoccupation, d’autres actions comme les actions d’accompagnement 
thérapeutique, d’accompagnement psycho-social et de soutien ont aussi besoin d’un niveau de 
reconnaissance. C’est sur cette reconnaissance que peut être fondée plus clairement l’attribution de 
subventions aux associations qui portent de tels programmes devant les actuels groupements 
régionaux de santé publique et surtout dans les futures agences régionales de santé.   
 

2.3. L’affirmation d’un droit au plan de soins coordonnés pour chaque patient 
chronique dont l’état de santé le nécessite.  

 
Le développement des pathologies chroniques change radicalement l’exercice de la 

médecine. Après avoir affronté les situations aiguës pendant plusieurs siècles, le système de soins 
doit maintenant compter sur une demande de prise en charge dans la durée, associant des savoirs 
issus de plusieurs disciplines impliquées dans l’action au quotidien auprès des malades chroniques 
qui le nécessitent. Ce sont tous les soignants, médicaux et non médicaux, qui doivent se coordonner 
dans la prise en charge de la personne, incluant notamment les évolutions nécessaires vers la prise 
en compte de l’éducation thérapeutique et des autres composantes. C’est, d’une certaine façon, ce 
qui débute avec la reconnaissance du plan de soins coordonnés pour les malades du cancer ou la 
proposition d’un référent médico-social unique dans le Plan Alzheimer.  
 
Au delà de ces deux pathologies, les attentes des patients, quelle que soit leur maladie dès lors 
qu’elle a un caractère chronique, portent essentiellement sur le fait de disposer d’un plan de soins 
coordonné. C’est dans le cadre de ce nouveau droit pour chaque malade chronique qui le souhaite 
que pourrait s’insérer l’accès aux activités éducatives et d’accompagnement dans le cadre d’un 
programme personnalisé d’éducation thérapeutique.  
 
Ce plan de soins coordonnés concourra au but général de l’amélioration de la qualité de vie des 
malades au quotidien. Ainsi, les actions recensées dans le plan national 2007-2011 pour 
l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques trouveraient 
naturellement un cadre de compréhension, de lisibilité et de guidance pour le malade chronique.  
 
Recommandation n°5 : L’éducation thérapeutique du patient devra être reconnue dans la 
loi pour toute personne atteinte d’une maladie chronique et dont l’état le nécessite. Cette 
éducation thérapeutique du patient devra être intégrée dans un plan de soins coordonnés.  
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Recommandation n°6 : L’accompagnement des patients dans l’ensemble de ses 
dimensions et vis à vis de ses acteurs potentiels devra faire l’objet d’une mention légale 
renvoyant, si nécessaire, à des cahiers des charges, des référentiels ou des règlementations ad-
hoc.  
 

3. METTRE EN ŒUVRE UN PROGRAMME PERSONNALISE D’EDUCATION 
THERAPEUTIQUE 

 
Les membres de la mission soulignent et se félicitent de la richesse des apports conceptuels 

dans tous les champs concernés par l’éducation thérapeutique du patient, quels qu’en soient leurs 
auteurs, institutionnels ou scientifiques, décideurs ou acteurs, professionnels de santé ou 
enseignants.  
Ce foisonnement conceptuel et la réalité de pratiques diverses existantes en France et à l’étranger 
permettent  à la mission de proposer des parcours différenciés et personnalisés de mise en œuvre 
des programmes d’éducation thérapeutique. 
 

3.1. L’éducation thérapeutique, démarche complémentaire et indispensable  
aux soins 

 
L’éducation thérapeutique du patient participe à l’acquisition et au maintien de compétences, 

visant à préserver le capital santé du patient. Il s’agit d’un processus éducatif participatif lui 
permettant d’appréhender la maladie tout en prenant en compte ses caractères psychosociologiques, 
son vécu et son environnement. 
 

3.1.1. Eléments nécessaires à la prise en charge par le patient de sa pathologie 

 
L’auto surveillance globale de la maladie, l’auto mesure de données para cliniques simples, 

l’adaptation éventuelle des médicaments, la connaissance et l’action sur les facteurs de risques, la 
réalisation de gestes techniques de soins, la prévention de complications évitables, l’évolution 
progressive de son environnement représentent, pour le patient, autant d’apprentissages à acquérir.  
Pour qu’ils aient une réelle efficacité, encore faut-il tenir compte du caractère de l’individu, de ses 
capacités de mémorisation ou/et d’intégration des données dans un plan de soins connus, mais aussi 
de son expérience sur son propre ressenti et de sa connaissance des évolutions de la 
symptomatologie clinique qui peuvent annoncer des changements dans le cours de sa pathologie. 
 
Après le diagnostic médical de la pathologie, le schéma méthodologique retenu pour la mise en 
place d’un processus d’éducation thérapeutique s’appuie d’abord et prioritairement sur la 
participation des malades aux décisions médicales ou/et médico sociales.  
 

3.1.2. Deux grandes étapes dans cette démarche éducative 

3.1.2.1. Celle complémentaire du diagnostic et de la prise en charge médicale 
« aiguë »  

 
Les connaissances et les compétences d’adaptation du patient sont recherchées, d’abord 

pour aider à la bonne mise en place du plan d’action thérapeutique. Dans cette phase, un deuxième 
objectif réside dans l’élaboration d’un diagnostic éducatif à un moment proche de l’annonce du 
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diagnostic de la maladie chronique ou à tout autre moment de l’évolution sensible de sa maladie. 
Ce diagnostic peut être réalisé pour toute personne (enfant et parents, adolescent, adulte) ayant une 
maladie chronique, quel que soit son âge, le type, le stade et l’évolution de la maladie. Mais cette 
proposition d’ETP peut aussi s’adresser ou intégrer les proches du patient (s’ils le souhaitent) et si 
le malade souhaite les impliquer dans l’aide à la gestion de sa maladie. Une éducation 
thérapeutique peut être aussi proposé dans le cadre d’un suivi régulier (ou de renforcement) et si 
besoin, d’un suivi approfondi (ou de reprise) au cours de la pathologie, par exemple comme pour 
les maladies contagieuses. 
 
Ce diagnostic débouche sur la mise en place d’un programme structuré et personnalisé d’ETP. 
Mais tout malade chronique peut, selon son état de santé, ne pas avoir besoin d’un programme 
éducatif. Par contre, les difficultés personnelles telles que la compréhension de la langue, le 
handicap mental, les troubles cognitifs et les dégénérescences neuro-végétatives comme le statut 
socio-économique, un faible niveau culturel, devront être pris en compte dans l’élaboration d’un 
programme d’éducation thérapeutique. Il est impératif d’adapter la réponse d’ETP à l’individu. Les 
résistances personnelles des patients ne doivent, en aucun cas, l’écarter d’un tel programme 
éducatif. Il peut, aussi, refuser ce type de prise en charge : un patient peut décider de ne pas vouloir 
bénéficier d’un programme d’éducation thérapeutique du patient48. 
 
Recommandation n°7 : Un patient atteint d’une maladie chronique est en droit de ne pas 
accepter un programme d’éducation thérapeutique qui lui serait proposé. 
 
Mais, quel que soit le cas de figure, il ne devra pas être possible de sanctionner financièrement une 
personne refusant un programme d’éducation thérapeutique. La non acceptation d’un programme 
d’éducation par le patient mérite une attention particulière sur les obstacles psychologiques 
éventuels, une force de conviction et même du charisme pour en  permettre son élaboration et sa 
mise en œuvre. 
 
Recommandation n°8 : Le refus par le patient d’un programme d’E.T.P. ne pourra 
conduire à une sanction et ne peut amener les assureurs à prononcer des sanctions 
financières à son encontre. 
 

3.1.2.2. Celle où le patient doit par une prise en charge responsable permettre la 
réussite du plan de soins.  

 
Dans ce cadre, l’ETP est indissociable du plan de soins. L’ETP est liée indissociablement 

aux soins. Elle est impérative. Les différents travaux existants ont permis de codifier l’ensemble 
des activités éducatives nécessaires selon les différentes pathologies chroniques ou leur stade 
évolutif. Nous en avons déjà donné de nombreux exemples. Mais, l’éducation du patient, qui  devra 
permettre la participation active du malade, s’impose aussi pour les greffes rénales ou plus 
largement pour toute greffe ; la rigueur de l’apprentissage de certains gestes faits quotidiennement 
par l’individu comme le remplacement de poches de stomies ou l’entretien d’une trachéotomie sont 
autant de champs qui entrent dans les processus éducatifs auprès des patients, même s’ils ne sont 
pas objectivement identifiés dans l’analyse des charges de travail des personnels et par conséquent 
dans leur financement.   
 
 
 
 
 

                                                      
48 Art. L. 1111- 4. du code de la santé publique. 
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3.2. Les fonctions du médecin prenant en charge la maladie chronique  

3.2.1. Informer son patient et réaliser avec lui un premier « diagnostic éducatif »  

 
Le point de départ de toute modélisation de dispositifs éducatifs est constitué par le patient 

lui-même. C’est lui qui va bénéficier d’un parcours de soins au cours duquel il pourra participer à 
des activités d’éducation thérapeutique dans le but d’améliorer, sa qualité de vie en le rendant le 
plus autonome possible.  
 
Lorsqu’émerge une pathologie chronique, un lien particulier voire privilégié va se nouer avec un 
médecin, que celui-ci soit médecin généraliste ou spécialiste en ville comme dans les cas, par 
exemple, de l’hypertension artérielle ou de l’asthme chez l’enfant, ou spécialiste hospitalier pour 
certaines pathologies, par exemple, certaines pathologies cardiaques, le diabète ou l’insuffisance 
rénale. 
 
Ce colloque singulier, entre le malade et son médecin, doit être le temps privilégié ou pourra 
s’initier et se formaliser la démarche d’éducation thérapeutique du patient aux côtés de celle du 
diagnostic ou de la thérapeutique mise en place.  
 
Ainsi dans le cadre de la définition d’un programme d’éducation thérapeutique personnalisé c’est 
au médecin traitant que devrait incomber  la coresponsabilité avec le patient de l’élaboration, au 
minimum de la 1’étape du « diagnostic éducatif » selon l’expression retenue par la Haute Autorité 
en Santé (HAS). Ce diagnostic sera complété dans la structure d’éducation. 
 
Le pré requis pour que le médecin traitant (généraliste ou spécialise en ambulatoire comme en 
établissements de santé) puisse élaborer avec le patient ce diagnostic et contribuer ainsi à 
l’élaboration d’un programme personnalisé, repose sur une formation initiale des médecins qui 
intègre pleinement l’éducation thérapeutique comme partie des connaissances à acquérir dans le 
cadre du diagnostic et de la mise en oeuvre d’une prise en charge adaptée au patient. Dans 
l’immédiat, la formation médicale continue apparait comme un bon vecteur pour les médecins en 
charge de patients atteints de pathologies chroniques. 
 
Recommandation n°9 : Un enseignement spécifique de l’éducation thérapeutique 
concernant la problématique, la méthodologie et les spécificités selon les différentes 
pathologies chroniques devra être dispensé à tous les futurs médecins dans le cadre de leur 
cursus de formation initiale. Cet enseignement devra être proposé à tous les professionnels de 
santé en formation initiale, selon des modalités spécifiques à chacune des formations.  
 
Ce diagnostic éducatif devra se concrétiser par un programme personnalisé car les besoins des 
patients ne sont pas identiques : ils dépendent bien évidemment du stade la maladie et de son 
évolution comme du malade lui-même et de son environnement.  
 

3.2.2. Orienter son patient vers les ressources locales 

 
Une fois établis les besoins du patient, le médecin devra pouvoir orienter son patient vers les 

structures locales, ambulatoires ou hospitalières, qui auront à mettre en oeuvre le programme 
d’éducation thérapeutique  et prendre en charge les différentes activités.  
Ce « transfert » vers une équipe de professionnels de santé formés à l’éducation thérapeutique du 
patient pour finaliser et mettre en oeuvre ce programme, est relativement simple lorsque tout se 
passe au sein de l’établissement de santé qui pratique des activités d’éducation thérapeutique.  
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Ceci n’est pas le cas dans tous les établissements de santé. Par ailleurs, lorsque la pathologie 
chronique relève de soins de ville, la relative inexistence, à ce jour, de structures d’éducation 
thérapeutique vraiment indépendantes du système hospitalier, rend quasi impossible la mise en 
place de ce type d’activités. Quelques exceptions locales peuvent être relevées mais ne modifient 
en rien ce constat. 
 
De nombreux textes législatifs et réglementaires ont contribué au développement de l’éducation 
thérapeutique du patient en France49. Pour mémoire, la circulaire DHOS/O1/DGS/DGAS n°517 du 
28 octobre 2004 relative à l’élaboration des Sros de l’enfant et de l’adolescent énonce des 
recommandations pour la mise en place de  E.T.P., y compris en ambulatoire. Elle comporte un 
paragraphe spécifique sur les maladies chroniques et l’ETP, qui est affirmée comme une priorité 
dans la prise en charge de ces pathologies50. Divers textes ont depuis étendus ces pratiques au 
champ des maladies chroniques de l’adulte. Pour autant, un maillage territorial efficace permettant 
l’intégration de l’éducation thérapeutique dans le parcours de soins des malades chroniques 
n’existe pas encore.  
 
C’est pourquoi il est important de continuer à organiser ces dispositifs territoriaux tant à l’hôpital 
qu’en ville. Des possibilités existent dans tous les centres hospitaliers, mais aussi dans les hôpitaux 
locaux comme au sein des futures maisons de santé en ambulatoire. Les membres de la mission se 
félicitent que les SROS de 3ème génération intègrent ces activités de soins mais il faut aller plus 
loin à l’exemple des SROS des régions d’Aquitaine, de Bourgogne et de Champagne-Ardenne. 
 
Recommandation n°10 : Les directions hospitalières devront permettre la poursuite des 
activités éducatives existantes en matière d’E.T.P et leur développement. au sein des services 
ou des pôles hospitaliers, en attente de labellisation. Il conviendra donc, d’en assurer le 
financement.   
 
Recommandation n°11 : Les nouvelles agences régionales de santé devront négocier dans 
les contrats d’objectifs et de moyens, les activités d’éducation thérapeutique au sein des 
établissements de santé, publics et privés, et planifier le maillage territorial pour ces 
pratiques en ambulatoire.   
 

3.2.3. Assurer le suivi des effets de l’éducation thérapeutique du patient 

 
Ce suivi constitue la troisième fonction du médecin traitant en matière d’éducation 

thérapeutique du patient. Elle est liée au parcours de soins et au suivi de l’évolution de la 
pathologie chronique.  
Mais pour que ce suivi puisse être réalisé à l’occasion de la consultation de son patient, encore faut-
il que le médecin puisse disposer des éléments du suivi du programme personnalisé mis en place : 
cela suppose un lien particulier entre l’équipe d’éducateurs et le médecin traitant : l’organisation de 
cet échange d’informations permettrait alors de réaliser ce maillage territorial souhaité par 
l’ensemble des acteurs.  
Mais au delà de la transmission de l’évaluation des compétences acquises et du déroulement du 
programme par les équipes éducatives, les membres de la mission attirent l’attention sur la 
nécessité de pouvoir appréhender les changements de comportement du malade notamment en 

                                                      
49Annexe n°3 : Béatrice Grenier - Rémi Gagnayre, « L’éducation thérapeutique du patient… au travers des textes 
législatifs et réglementaires et des rapports professionnels de 2002 à 2006 » Laboratoire de Pédagogie de la Santé : 
Education et Observance EA 3412 Université Paris 13 –UFR SMBH 
50«L’organisation de la prise en charge des pathologies chroniques doit faire l’objet d’une structuration en réseau de 
façon prioritaire. L’ETP constitue une priorité de santé publique et doit être soutenue. Le Sros doit soutenir le 
développement de l’activité d’ETP de groupe, au sein des établissements de santé, pour les patients suivis en milieu 
hospitalier et en médecine libérale, ainsi que les consultations et hôpitaux de jour d’ETP. L’organisation définie par le 
Sros prend en compte les prises en charge d’ETP organisées par la médecine libérale et s’articulent avec elles. »  
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matière d’observance thérapeutique. Ils souhaitent que soit mise en place une réflexion sur 
l’instauration d’un lien entre les caisses d’assurances maladies qui disposent de l’information des 
pratiques thérapeutiques du malade, les assurés atteints de maladies chroniques et les médecins 
traitants.   
 
Recommandation n°12 : Il sera créé au sein de la conférence nationale de santé une 
formation dont l'intitulé sera "formation spécialisée sur l'éducation thérapeutique et 
l’accompagnement des patients". Cette formation pilotera un groupe de travail avec les 
représentants des organismes d’assurance maladie, des organisations professionnelles des 
professionnels de santé et des associations des usagers pour organiser un partage 
d’information dans les domaines dont elle a la charge. Cette formation spécialisée pourra être 
consultée par le ministre en charge de la santé sur toutes les questions ayant trait à l’E.T.P. 
ou à l’accompagnement du patient. 
 

3.3. Des programmes et des équipes habilités régionalement, mais répondant 
aux critères d’un cahier des charges national  

 
Les programmes d’éducation thérapeutique du patient devront répondre à un cahier des charges 

national établi sur des critères homogènes de labellisation pour tout le territoire et prenant en 
compte les pratiques hospitalières et ambulatoires. Ce cahier des charges devra être élaboré sous 
l’autorité de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) en partenariat avec 
la Haute Autorité en Santé (HAS), les sociétés savantes (pour les spécificités des pathologies) et les 
organismes d’assurance maladie obligatoire. Au minimum, quatre critères de qualité seront 
constitutifs de la base de ce cahier des charges national : 

• la structure et le contenu du programme, 
• les personnes éligibles, 
• l’équipe pluridisciplinaire, 
• l’évaluation du déroulement des programmes et des compétences acquises.  

 

3.3.1. Un programme d’éducation thérapeutique formalisé, organisé et structuré 
autour d’activités correspondantes aux besoins de chaque patient 

 
Le guide méthodologique réalisé par la Haute Autorité en Santé (HAS) et l’Institut national 

de prévention et d'éducation à la santé (INPES) 51 peut fournir la base de l’élaboration des critères 
de qualité pour l’élaboration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient. 

 

3.3.2. Une équipe pluridisciplinaire formée à l’E.T.P. 

 
Cette équipe comprendra des soignants mais aussi des éducateurs-soignants. Elle peut 

intégrer des non soignants selon les besoins définis : sont cités fréquemment des professionnels de 
l’éducation, des assistants sociaux, des éducateurs sportifs, mais aussi des usagers. Tout 
professionnel participant à une équipe d’éducation thérapeutique du patient  doit avoir bénéficié 
d’une formation à la méthodologie de l’éducation thérapeutique, validée, ou d’une validation des 
acquis en matière d’éducation thérapeutique. 
 

                                                      
51« Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patint dans le champ des maladies chroniques ». Haute 
Autorité en Santé (HAS) - Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) Juin 2007. 
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3.3.3. L’évaluation du déroulement des programmes et des compétences acquises 

 
Cette évaluation doit être prévue et planifiée dès le début du programme éducatif. Au delà de 

l’analyse du déroulement du programme, cette évaluation devra s’attacher à « mesurer » les 
« transformations et les progrès» du patient vis-à-vis de sa maladie, suivant des critères simples pré 
spécifiés. Cette évaluation ne pourra se faire qu’avec la participation active du patient. Les 
principales étapes de cette évaluation devront être intégrées au cahier des charges national.  
 
Recommandation n°13 : Suite à un appel régional à projet, l’ARS sera seule compétente 
dans son ressort territorial, pour retenir les programmes, habiliter les équipes à les à mettre 
en place et les financer. Pour exercer cette compétence, l’A.R.S. s’appuiera sur le respect 
d’un cahier des charges national et tiendra compte des priorités nationales et régionales en 
matière d’éducation thérapeutique du patient. 
 

3.4. Des personnels spécialisés et compétents  

 
De nombreux travaux existent et notamment diverses recommandations formulées par la 

Haute Autorité en Santé (HAS) ou « l’état des lieux de la formation initiale en éducation 
thérapeutique du patient en France », réalisé par l’Institut national de prévention et d'éducation à la 
santé (INPES), en Avril 2008. Les membres de la mission en ont pris connaissance et s’appuient 
sur ces travaux et sur les différentes auditions et entretiens qu’ils ont conduits pour formuler un 
certain nombre de recommandations en ce domaine.  
 

3.4.1. Une formation spécifique pour l’éducation thérapeutique du patient  

 
La formation des professionnels de santé en éducation thérapeutique a pour objectif général 

l’acquisition d’un savoir faire afin d’aider les patients dans la « gestion » de leur maladie et leurs 
thérapies. 
 
Un programme d’éducation thérapeutique du patient vise à permettre aux patients, quel que soit le 
stade évolutif de la maladie chronique dont il est atteint :  

• d’acquérir des connaissances et des compétences sur sa maladie et le traitement, 
• de comprendre et de « s’approprier » sa maladie,  
• de changer de comportements,  
• de retrouver son autonomie. 

 
La Haute Autorité en Santé (HAS) a défini la liste des compétences nécessaires à la mise en oeuvre 
des activités éducatives au sein d’un programme. Cette liste est non exhaustive, précise la Haute 
Autorité : compétences relationnelles, pédagogiques et d’animation, méthodologiques et 
organisationnelles, biomédicales et de soins52. L’acquisition de ce panel de compétences sur 
lesquelles les principaux acteurs s’accordent, nécessite une formation spécifique, adaptée et 
reconnue.   
 
Nous avons évoqué, précédemment, la nécessité de renforcer la formation initiale consacrée à 
l’éducation thérapeutique du patient au sein des différentes formations des professionnels de santé. 
Compte tenu des besoins et de leurs évolutions, une formation continue, répondant aux mêmes 
critères, doit aussi  être proposée à tout professionnel de santé ou non soignant qui souhaite exercer 
ces compétences. Cette formation devra s’adresser d’abord aux professionnels de santé 
                                                      
52« Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques »  Haute 
Autorité en Santé (HAS) Juin 2007. 
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paramédicaux. En effet, les diverses études réalisées tant en France qu’à l’étranger montrent que la 
pratique de l’éducation thérapeutique du patient est actuellement plus sous la conduite des 
professionnels paramédicaux que sous celle des médecins. Par ailleurs, la pratique actuelle de 
l’ETP par de nombreux professionnels qui peuvent ne pas avoir reçu une formation spécifique, 
ouvre le champ à la validation des acquis de l’expérience (VAE). 
 
Recommandation n°14 : La pratique de l’éducation thérapeutique du patient devra 
s’appuyer sur des compétences nouvelles (incluant la validation des acquis de l’expérience), à 
acquérir par un professionnel de santé. L’éducation thérapeutique du patient nécessite une 
formation spécifique et agréée, pour tout professionnel de santé qui souhaiterait l’exercer. 
 

3.4.2. Des modalités de formation qui font consensus  

 
Les membres de la mission suggèrent  de différencier deux niveaux de formation selon les deux 

grands types d’activités éducatives53 nécessaires à la mise en place de l’éducation thérapeutique du 
patient : 

• Les soignants-éducateurs : ils sont directement au contact du patient ou de sa famille. Ils 
ont en charge les activités d’éducation dans le cadre des activités de soins ;  

• Les cadres et les coordinateurs : ils vont plus s’attacher à concevoir et planifier les 
programmes d’E.T.P. Ils devront aussi en gérer les activités et coordonner les différents 
intervenants et les programmes eux –mêmes.  

 
Pour chacune de ces compétences, il devra être proposé un niveau différent de formation : 
formation de base pour le premier niveau, formation longue pour les cadres-coordinateurs.  
 
Enfin, les universitaires comme certains acteurs institutionnels soulignent, à juste titre, 
l’importance de « stimuler la recherche » en matière d’éducation thérapeutique du patient. Cela 
veut donc dire qu’un niveau doctoral pourrait alors être envisagé. A l’autre bout de la chaine de la 
formation, et dans un large consensus, une des recommandations de la Société Française de Santé 
Publique porte sur l’importance de réaliser « une sensibilisation d’un à deux jours qui permet 
d’apporter une information, d’initier une réflexion avec l’ensemble des soignants sur l’intérêt, 
l’efficacité et la mise en pratique de l’éducation thérapeutique pour les  patients atteints de 
maladies chroniques54.»  
 
Quel que soit le niveau de formation proposé en éducation thérapeutique, un lien étroit doit être 
constitué entre les universités dispensatrices de formation, souvent les plus longues voire du niveau 
de recherche, les organismes de formation (quel qu’en soit leur nature) et les équipes cliniques en 
charge des programmes et des activités d’éducation thérapeutique. Cette relation doit s’entendre 
comme un partenariat organisé où chacun doit pouvoir contribuer à éclairer de ses connaissances et 
de ses pratiques les cursus proposés. 
Elle doit éviter la prolifération d’organismes de formation isolés et sans compétences validées, et/ 
ou d’organismes déconnectés de la pratique.  
 
Recommandation n°15 : Concrétiser les propositions de l’Institut national de prévention et 
d'éducation à la santé (INPES) afin que soient mieux définis le contenu des enseignements en 
matière d’éducation thérapeutique du patient et les formes pédagogiques les plus adéquates, 
Dans cette perspective, un lien contractuel entre les filières de formation à l’éducation 
thérapeutique, l’Université et les équipes de terrain où elle se pratique est demandé par la 
mission. 

                                                      
53« Quelles pratiques et compétences en Education du patient » Recommandations de l’OMS. 
54« Dix recommandations pour le développement de programmes d’éducation thérapeutique du patient en France » -
SFSP-13 juin 2008 
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3.4.3. Métier nouveau ou compétences particulières ?   

 
Un programme personnalisé d’éducation thérapeutique du patient est intégré dans un 

parcours de soins pour un malade singulier ayant une pathologie chronique déterminée.  
Il existe un lien étroit entre la mise en oeuvre des outils thérapeutiques et les activités d’éducation 
thérapeutique.  
Par ailleurs, la mise en place d’un programme personnalisé d’éducation thérapeutique relève de 
compétences différentes : la prise en charge est pluridisciplinaire, du pharmacien à l’infirmier ou à 
la diététicienne, de la podologue au kinésithérapeute. Il s’agit bien d’une équipe de soignants 
formés à la méthodologie et aux pratiques de l’éducation thérapeutique. Leurs qualités 
d’« éducateur » seront d’autant mises en valeur qu’au delà de la formation initiale reçue, ces 
professionnels continueront à pratiquer leur métier. Ce principe devrait s’appliquer 
systématiquement pour le niveau 1 de la formation destiné aux soignants-éducateurs. 
 
Recommandation n°16 : Les membres de la mission ne considèrent pas « l’éducateur 
thérapeutique » comme un nouveau métier mais comme l’acquisition (ou validation des 
acquis de l’expérience) de compétences spécifiques. Ces compétences devront être exercées au 
sein d’une équipe soignante.   
 

3.5. Des structures adaptées  

 
Le développement actuel de l’éducation thérapeutique le plus souvent au sein des 

établissements de santé publics ou privés, en court séjour ou en soins de suite et de réadaptation, 
permet à la mission d’avancer plusieurs « modèles » d’organisation de ses activités.  
 
La mise en place de pratiques innovantes d’E.T.P. représente une richesse d’expériences et de 
pratiques que toute tentative de modélisation ne doit pas réduire voire même faire disparaître.  
 
La mission se doit de féliciter les professionnels de santé mais aussi les associations d’usagers qui 
ont su lancer, animer et organiser une pratique de soins peu reconnue professionnellement et le plus 
souvent mal financée. Les efforts consentis et les résultats obtenus par ces équipes depuis quelques 
années, tant en matière d’efficacité clinique que d’amélioration de la qualité de vie des malades 
doivent se concrétiser par la volonté et les moyens donnés par les pouvoirs publics d’intégrer ces 
activités éducatives dans le parcours de soins du malade chronique. 
 

3.5.1. La mise en œuvre d’un programme personnalisé d’éducation thérapeutique 
est-elle compatible avec le temps d’un séjour en MCO ?  

 
Lors d’une hospitalisation en court séjour, la constante diminution de la durée du séjour 

hospitalier a pour conséquence que, seule, la première étape du processus éducatif peut être 
réalisée, celle de l’élaboration d’un « diagnostic éducatif ». Dans cette période « aigue », les 
premières connaissances à acquérir sur la maladie et sur les thérapies mises en place seront données 
dans le cadre du colloque singulier voire  d’une séance collective. 
Mais, la mise en œuvre du programme personnalisé d’E.T.P, le développement des activités 
éducatives et principalement lorsque celles-ci relèvent de séances collectives d’apprentissage et 
s’attachent à provoquer des changements de comportement, alors le séjour en MCO n’est pas le 
lieu adéquat pour ce type d’activités.   
 
L’éducation thérapeutique, si celle-ci nécessite une hospitalisation pour les patients suivis par les 
équipes hospitalières de court séjour, pourrait relever de lits de soins de suite et de réadaptation et 
donc d’une tarification particulière au sein de ses structures.   
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Or, les membres de la mission font le constat que dans la plupart des pratiques actuelles, ces 
séances sont organisées au sein des services « MCO » avec de nombreux types de financement plus 
ou moins orthodoxes car incompatibles avec le mode de tarification du MCO, ne prenant pas en 
compte la totalité des activités d’E.T.P. nécessaires au développement de ces programmes.  
 
Recommandation n°17 : Tout service de court séjour qui propose des hospitalisations pour 
mettre en oeuvre certaines des activités d’un programme d’ETP devra pouvoir continuer à le 
proposer dans le cadre d’une tarification spécifique à l’éducation thérapeutique du patient.    
 

3.5.2. Accélérer la mise en place en ambulatoire des activités d’éducation 
thérapeutique du patient   

 
La mise en oeuvre de programmes d’ETP peut être réalisée en ambulatoire pour des malades 

dont la pathologie chronique est suivie par les équipes hospitalières. De même pour une pathologie 
identique, des patients peuvent être suivis par des spécialistes ou généralistes de ville. 
Ces deux groupes de malades ont pour caractéristique principale de pouvoir bénéficier d’activités 
d’éducation thérapeutique en ambulatoire.  
 
Les équipes pluridisciplinaires qui aujourd’hui réalisent ces séances éducatives sont le plus souvent 
des équipes hospitalières excluant dans la pratique des patients qui ne sont pas suivis par les 
médecins hospitaliers.  
Les modes de financement spécifiques ne sont pas prévus au sein de l’hôpital pour ce type 
d’activités ; ils sont retrouvés soit dans la facturation d’une consultation externe ou d’une 
hospitalisation de jour. Ce type d’organisation et de pratiques éducatives peuvent aussi, relever 
d’un financement par le biais des réseaux de soins. Faut-il encore que le réseau soit réellement un 
vecteur de mutualisation de professionnels au profit des patients qui relève d’une prise en charge de 
programmes éducatifs identiques quels que soient les médecins ayant pris en charge le suivi de ces 
patients.   
 
Recommandation n°18 : Une équipe hospitalière compétente en E.T.P devra avoir la 
possibilité de piloter et d’animer un programme d’éducation thérapeutique du patient réalisé 
en ambulatoire et réciproquement. 
 
Le constat a été dressé de la quasi inexistence d’équipes pluridisciplinaires ambulatoires dédiées 
aux activités d’éducation dans le cadre d’un programme personnalisé d’éducation thérapeutique. 
Pour autant, les besoins en la matière existent réellement pour certaines pathologies chroniques 
dont le diagnostic et le suivi relèvent d’un exercice de ville, non hospitalier.   
Les membres de la commission souhaitent ouvrir deux pistes de réflexion qui pourraient faire 
l’objet d’un travail complémentaire dans le cadre du programme de suivi du plan pour 
l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques :  

• Les hôpitaux locaux pourraient servir de base à la structuration d’équipes 
pluridisciplinaires spécialisées en éducation thérapeutique pour la population concernée. Le 
code de la santé publique55 donne une définition des missions de l’hôpital local, qui a pour 
objet de dispenser «1° avec ou sans hébergement : a) des soins de courte durée en 
médecine, b) des soins de suite ou de réadaptation ; 2° des soins de longue durée 
comportant un hébergement. Il participe notamment aux actions de santé publique, aux 
actions médico-sociales coordonnées, de médecine préventive et d’éducation pour la santé, 
et de maintien à domicile en liaison avec les professionnels de santé locaux». La 
prévention et l’éducation sanitaires sont des activités que l’hôpital local peut développer56. 
En raison de son caractère reconnu de fournisseur de soins de proximité, et son rôle 

                                                      
55 Article R. 711- 6-4 du CSP  
56 La circulaire DHOS/DGAS/O3/AVIE/ n° 2003/257 du 28 mai 2003 relative aux missions de l’hôpital local 
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d’animateur local de santé, cette même circulaire précise : «  Parce qu’il met en contact les 
intervenants médicaux, paramédicaux et sociaux, l’hôpital local constitue un espace de 
coordination qui favorise son engagement et sa participation à une dynamique de réseaux. 
Il est d’ores et déjà un maillon important des réseaux de coordination gérontologique. » 
L’éducation thérapeutique des patients pourraient être une nouvelle mission de l’hôpital 
local. 

 
• La création des maisons de santé a notamment pour objectif « d’optimiser l’organisation 

du travail des professionnels de santé pour libérer du temps médical. Cette organisation 
suppose le développement de collaborations entre professionnels, notamment en leur 
sein »57. L’éducation thérapeutique du patient devrait permettre, sous certaines conditions, 
d’ajouter une composante structurelle à l’activité des professionnels médicaux libéraux qui 
y exerceront. L’existence en leur sein d’une activité d’éducation intégrée aux soins des 
malades, organisée par des professionnels para médicaux en lien avec les médecins 
traitants, est de nature à favoriser « ces collaborations entre professionnels » au service de 
l’amélioration de la qualité de vie des patients.   

 

3.5.3. Des équipes régionales, référentes en matière d’éducation thérapeutique du 
patient  

 
Un niveau plus expérimental devrait être mis à disposition des différentes équipes 

pluridisciplinaires chargées d’animer, tant en intra hospitalier qu’en dehors de l’hôpital, les 
activités d’éducation thérapeutique. La formalisation des projets, l’aide méthodologique à la mise 
en place de programmes structurés d’E.T.P., le renforcement du dispositif de formation comme 
l’évaluation des programmes mis en oeuvre régionalement peuvent nécessiter l’intervention d’une 
équipe, référent régional. Cette équipe, voire ces équipes selon l’importance du territoire régional, 
peuvent être placées auprès des agences régionales de santé et permettre ainsi, le maillage 
territorial des activités d’éducation selon les pathologies concernées. Par leur existence même aux 
côtés des acteurs au quotidien, ces équipes contribueraient efficacement au développement de 
l’éducation thérapeutique du patient.  

 

4. UN ACCOMPAGNEMENT FINANCIER SPECIFIQUE POUR L’E.T.P. 

4.1. Quatre niveaux d’objectifs  

4.1.1. Un financement adapté aux besoins 

 
L’éducation thérapeutique permet une amélioration de la qualité de la vie, une diminution 

des incidents ou accidents et une moindre aggravation des pathologies. Elle est partie intégrante du 
processus de soins. 
Or, le profil de la morbi-mortalité se modifie en France du fait principalement d’une chronicisation 
de certaines pathologies d’origine infectieuses et par un vieillissement de la population, touchée par 
des affections chroniques nécessitant une prise en charge sur une longue durée par les 
professionnels de la santé. La responsabilité du patient devient, alors, un élément clé par la 
connaissance de sa pathologie et sa participation active dans le processus de soins.  

                                                      
57 Discours prononcé lors de l’inauguration du salon Hôpital Expo par madame Roselyne Bachelot-Narquin, Ministre de 
la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie associative, mardi 27 mai 2008 
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4.1.2. Des moyens financiers clairement identifiés  

 
Les préférences de la mission vont vers une double modalité de financement : 

• Une tarification spécifique des activités d’éducation thérapeutique du patient ; 
• Un fonds national, autonome qui pourrait être abondé par des sources de nature 

publique, parapubliques ou privées. 
 

4.1.3. Deux sources distinctes de financement 

 
Le financement à l’activité devra s’appuyer sur des tarifs de prestations couvrant l’ensemble 

des ressources engagées. Cette modalité peut être utilisée aussi bien pour le financement hospitalier 
que pour le financement d’actes effectués hors milieu hospitalier. Pars ailleurs, un fond national de 
financement regroupera toutes les sources et permettra aux ARS, destinataires de ces fonds 
d’impulse et d’évaluer les programmes d’éducation thérapeutique. 
 
Recommandation n°19 : Le financement des activités et des programmes d’éducation 
thérapeutique du patient devra être assuré d’une part sur une tarification spécifique, en 
ambulatoire comme à l’hôpital, et d’autre part sur un fonds national clairement identifié et 
réparti au niveau régional sur les agences régionales de santé.  
 
Recommandation n°20 : La création d’un fonds national pour le développement de l’ETP 
permettra de regrouper et d’identifier l’ensemble des financements, publics ou privés, 
consacrés à la conception, à la coordination, à l’évaluation des programmes et à la formation 
en ETP.  
 

4.1.4. Un financeur unique au niveau régional 

 
Le financeur doit pouvoir identifier l’ensemble des prestations offertes, favoriser le 

développement de prestations encore inexistantes ou insuffisantes mais aussi vérifier la qualité de 
cette prestation préalablement à leur couverture financière. 
 

4.2. Les propositions en matière de financement  

4.2.1. Les sources de financement au niveau national 

 
De nombreuses sources de financement sont possibles Les deux premières sources 

proviennent de l’existant :  
 

 La partie hospitalière : les MIGAC, les produits de tarification analysés par des différentes 
enquêtes, font partie de la base ; 

 
 Les expérimentations des prestations d’éducation thérapeutique par l’assurance maladie 

obligatoire, tels la MSA, le RSI, la CNAMTS, la Caisse des Mines proviennent des fonds 
nationaux de prévention. (FNPEIS déclinés selon les régimes) ; 

 
 La participation des organismes d’assurance maladie complémentaire, de façon volontaire 

et générale, favoriserait  également la responsabilisation du patient dans la prise en charge 
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de sa maladie. L’engagement de l’assurance maladie complémentaire, sur ce thème, serait 
un acte fort, au delà de ce qui existe déjà notamment en éducation de la santé ; 

 
 L’Etat pourrait décider également la prise en charge éducationnelle d’une pathologie ou 

d’un risque sanitaire inhabituel, devant une menace grave et imminente. De même façon, il 
peut abonder au financement de ses propres priorités. Au delà, de façon générale, les 
membres de la mission proposent que, si une taxe nutritionnelle venait à être crée, une 
partie de son produit soit affectée à l’ETP en raison du lien avec certaines maladies 
chroniques ; 

 
 L’industrie pharmaceutique et des autres biens médicaux pourraient contribuer à abonder le 

fonds national destiné à l’éducation thérapeutique. Cet « investissement » présente 
l’avantage de contribuer  à l’adhésion du patient au projet de soins, en lui apprenant le 
mécanisme de certains soins complexes et en favorisant tout ce qui peut contribuer à une 
meilleure observance. Par ailleurs les membres de la mission suggèrent de diminuer le 
financement de la visite médicale au profit d’une contribution au fonds national destiné à 
l’éducation thérapeutique ; 

 
 D’autres sources existent : les collectivités locales ou régionales ainsi que d’autres 

donateurs peuvent abonder le financement national mais il est probable que la volonté du 
donateur serait de se diriger vers une activité spécifique, thématique nationale ou 
régionale : le versement ne pourrait se faire qu’avec la reconnaissance et l’accord de 
l’ARS. 

 

4.2.2. L’agence régionale de santé (A.R.S.) 

 
L’Agence Régionale de la Santé présente dans ses missions l’ensemble de la prévention et de 

l’organisation des soins. 
L’A.R.S. recevrait du fonds national, un financement variable calculé à partir de certains 
indicateurs comme, par exemple, les populations concernées c’est-à-dire le nombre d’habitants, le 
nombre d’affections de longue durée, le nombre de certains soins lourds nécessitant une éducation 
thérapeutique. D’autres indicateurs comme par exemple les capacités de proposer des prestations 
de qualité au niveau régional, peuvent être pertinents. L’ensemble des financements de l’ETP serait 
mis à disposition des ARS. 
L’ARS pourrait agréer deux types de structures : 

• les structures de compétences et de ressources : elles n’ont pas pour objectif de réaliser des 
prestations individuelles ou collectives mais de favoriser la création de programmes 
rigoureux et adaptés par d’autres services cliniques. Le financement des structures de 
compétences et de ressources serait « supporté » par le biais de la dotation des A.R.S. pour 
l’E.T.P.. Une seule structure par région serait retenue, mais cela pourrait varier selon les 
spécificités régionales. Cette structure pourrait être localisée dans un service de santé 
publique, comme c’est déjà le cas dans plusieurs régions ; 

• Les programmes d’actions et de prestations d’éducation thérapeutique, agréés par l’A.R.S., 
seraient financés à l’activité que celle-ci soit hospitalière ou hors hôpital. Le financement 
serait soumis à l’agrément des prestataires, quel que soit leur mode d’organisation. Deux 
développements pourraient être envisagés :   

- soit il s’agit d’un prestataire monothématique,  
- soit il s’agit d’une structure effectuant plusieurs types de programmes d’éducation 

thérapeutique de spécialités différentes. 
 
Recommandation n°21 : L’ARS sera le financeur unique régional de l’éducation 
thérapeutique du patient. 
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Recommandation n°22 : L’ARS financera des programmes agréés d’E.T.P. ; elle aura pour 
mission de financer la ou les structures transversales de compétences et de ressources, 
participant à l’élaboration des programmes. Elle financera en outre, les actions 
d’accompagnement.  
 

4.2.3. Les financements des activités 

 
Le développement des programmes d’E.T.P. est inéluctable mais en raison même de leur 

extension, les principes qui régiront les activités éducatives en leur sein, devront  : 
• être maîtrisés à la fois en fonction des besoins et de la qualité des prestations ; 
• être homogènes sur le plan national et être allouables à toutes les structures privées, 

publiques ou associatives ; 
• être transparents pour les équipes ; 
• être pérennes sur une durée de 4 à 5 ans. 

 

4.2.3.1. Pour un séjour hospitalier de plus de 24 heures 

• en MCO, dans le but de mettre en œuvre un programme d’éducation thérapeutique 
du patient, il est créé un GHS spécifique pour les activités d’éducation thérapeutique du 
patient pour les maladies chroniques qui le nécessitent. Certains patients pourraient 
bénéficier d’une éducation thérapeutique en service de Soins de Suite et de Réadaptation 
(SSR), en liaison avec le service MCO de court séjour, à la condition de créer ce 
financement spécifique. Un lien entre les équipes médicales du service de court séjour et 
du service de soins de suite devra être assuré d'une manière structurelle et efficace, 

• les entrées directes en SSR : la mise en œuvre d’un programme d’éducation thérapeutique 
du patient sera financée sur la base de la nouvelle tarification en cours d’élaboration. Un 
lien entre les équipes médicales du service de S.S.R. et les médecins prescripteurs devra 
être assuré d'une manière structurelle et efficace. 

 

4.2.3.2. Pour les séjours de moins de 24 heures d’éducation thérapeutique, deux 
possibilités sont retenues : 

 
• un GHS spécialisé en Education Thérapeutique du Patient (ETP) ; 
• un forfait spécifique d’E.T.P. si lors d’un acte technique, il est nécessaire de l’accompagner 

d’une activité d’éducation thérapeutique.   
 
L’Hospitalisation à domicile (HAD), participe aujourd’hui à des activités d’accompagnement. Elle 
peut répondre aux appels à projet régionaux d’éducation thérapeutique du patient. 
 
Recommandation n°23 : La réforme en cours de la T2A devra intégrer la tarification 
spécifique des activités d’éducation thérapeutique du patient, selon les deux possibilités 
retenues (GHS ou forfait spécifique). 
 
Recommandation n°24 : La classification pour les soins de suites et de rééducation (S.S.R.), 
en cours d’expérimentation, devra intégrer la rémunération de l’activité spécifique 
d’éducation thérapeutique qui est et sera développée par ces établissements (en 
hospitalisation complète et de jour). 
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4.2.3.3. Pour les programmes labellisés, développés en ambulatoire, deux 
options peuvent être proposées : 

o Une rémunération par séance et par patient ; 
o Une rémunération forfaitaire par programme et par patient 

 
A. Une rémunération par séance et par patient. Cette hypothèse, qui est une  
forme de rémunération à l’acte, serait le plus favorable en cas de nombreux 
patients suivis dans une même structure (centre hospitalier local, maison de soins 
pluridisciplinaires, hôpital local…). Elle permettrait d’ajuster plus facilement « à 
la carte » les séances. 

 
B. Une rémunération forfaitaire par programme et par patient; cette hypothèse 
implique une faible variabilité de la durée du programme. Ce type de 
rémunération doit être ajusté sur la gravité du stade de la maladie et sur la 
complexité de la situation du patient. Chaque programme bénéficierait d’un 
financement spécifique. 

 
Par ailleurs, pour ce qui concerne les activités médicales conduisant au diagnostic éducatif et au 
suivi du programme d’E.T.P., activités aux quelles devrait participer le médecin traitant, il est 
impératif que la classification des actes cliniques, (C.C.A.M.) en cours d’élaboration, puisse les 
valoriser.  
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Articles de loi relatifs à l’Education Thérapeutique 
du Patient, proposés par les membres de la 

mission 

1. DROIT GENERAL 

Toute personne atteinte d’une maladie chronique dont l’état le nécessite ou, le cas échéant, son 
entourage, bénéficie avec son accord d’un plan personnalisé d’éducation thérapeutique intégré dans 
un plan de soins coordonnés. 
 

2. MISE EN OEUVRE  

Les pathologies prioritaires pouvant bénéficier d’un programme d’éducation thérapeutique du 
patient  sont définies par arrêté du ministre chargé de la santé après avis du HCSP (Haut conseil de 
santé publique).  
Ces programmes d’éducation thérapeutique du patient sont réalisés selon les besoins des patients, 
en ambulatoire ou au sein des établissements de santé par des personnels spécialisés ayant acquis 
des compétences en ce domaine.  
Ces programmes d’éducation thérapeutique sont mis en oeuvre par des équipes labellisées par les 
agences régionales de santé. Ils doivent  répondre à un cahier des charges national.  
 

3. PRINCIPE D’UN FINANCEMENT SPECIFIQUE A L’EDUCATION 
THERAPEUTIQUE DU PATIENT  

Le financement de l’éducation thérapeutique du patient, tant en milieu hospitalier qu’ambulatoire,  
intègre la rémunération des prestations de soins spécifiquement liées à l’éducation thérapeutique du 
patient. Par ailleurs, il intègre aussi un financement des programmes d’éducation thérapeutique du 
patient qui est assuré par un fonds appelé fonds national de développement des actions d’éducation 
du patient.  
Ce fonds est piloté conjointement par l’Etat et l’Assurance maladie.  
Il  est  abondé par des ressources de l’Etat et des régimes obligatoires de sécurité sociale. Il  reçoit 
des concours  des organismes de protection sociale complémentaires, des collectivités territoriales 
et du secteur privé.  
Ce fonds est constitué par les fonds de prévention des caisses d’assurance maladie et par le transfert 
de l’intégralité des MIGAC consacrés à l’éducation thérapeutique du patient.  
Ce fonds est attribué aux agences régionales de santé  afin que celles-ci pourvoient aux 
financements des programmes d’éducation thérapeutique ou d’accompagnement des patients 
réalisés au sein des établissements de santé ou en pratiques ambulatoires. 
 

4. LES CRITERES « QUALITE » FONDES SUR UN CAHIER DES CHARGES 
NATIONAL.  

Les programmes d’éducation thérapeutique du patient retenus par les agences régionales de santé  
répondront aux exigences d’un cahier des charges national élaboré par l’Institut national de 
prévention et d'éducation à la santé (INPES), après avis de l’ensemble des acteurs du domaine.  
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5. L’EVALUATION DU DISPOSITIF 

Les programmes d’éducation thérapeutique du patient sont pluriannuels et font l’objet d’une 
convention d’objectifs et de moyens signée entre leur promoteur et l’agence régionale de santé. Au 
terme de cette convention, ils sont soumis à une évaluation par l’agence régionale de santé. 
S’appuyant sur ces évaluations régionales, le Haut Conseil en Santé Publique et le Comité de suivi 
du plan d’amélioration de la qualité de vie des malades chroniques procèdera conjointement à une 
synthèse nationale, clinique, organisationnelle et économique des programmes d’éducation 
thérapeutique du patient et fera des recommandations.  
 
 
 
 
 
 

    
Monsieur Christian SAOUT    Professeur Dominique BERTRAND 
Président      Service de Santé Publique 
Collectif inter associatif sur la santé   Hôpital Fernand Widal 
 
 
 
 
 

 
 
Professeur Bernard CHARBONNEL 
Chef de la Clinique d’Endocrinologie 
Hôtel Dieu Nantes 
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Principales recommandations de la mission 

 

N° Recommandation 

1 

L’éducation thérapeutique s’entend comme un processus de renforcement des capacités du malade et/ou de 
son entourage à prendre en charge l’affection qui le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de soins. 
Elle vise à rendre le malade plus autonome par l’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il 
devienne l’acteur de son changement de comportement, à l’occasion d’évènements majeurs de la prise en 
charge (initiation du traitement, modification du traitement, événement intercurrents,…) mais aussi plus 
généralement tout au long du projet de soins, avec l’objectif de disposer d’une qualité de vie acceptable. 
 

2 

La mise en oeuvre d'une politique nationale d’ETP ne peut être que progressive. Certaines pathologies 
devront être choisies comme prioritaires dans la première phase de cette mise en oeuvre. Ce choix pourrait 
être fait par décret du ministre. Dans l'état actuel des expériences en France et de la validation de l’ETP au 
niveau scientifique, les membres de la  mission proposent que les pathologies prioritaires soient le diabète, les 
pathologies cardio-vasculaires, l'asthme et le VIH. 
 

3 

Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission d’évaluer les programmes d’éducation 
thérapeutique du patient mis en œuvre en ambulatoires et au sein des établissements de santé. Cette 
évaluation (quantitative et qualitative) devra apprécier l’organisation du programme, son efficience et son 
impact sur la qualité de vie des patients.  
 

4 

 Les nouvelles agences régionales de santé auront pour mission de labelliser les équipes et les structures au 
sein des établissements de santé et aussi pour les pratiques ambulatoires, sur la base d’un cahier des charges 
national, élaboré sous la responsabilité de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES).   
 

5 

L’éducation thérapeutique du patient devra être reconnue dans la loi pour toute personne atteinte d’une 
maladie chronique et dont l’état le nécessite. Cette éducation thérapeutique du patient devra être intégrée dans 
un plan de soins coordonnés. 
 

6 

L’accompagnement des patients dans l’ensemble de ses dimensions et vis à vis de l’ensemble de ses acteurs 
potentiels devra faire l’objet d’une mention légale renvoyant, si nécessaire, à des cahiers des charges, des 
référentiels ou des règlementations ad-hoc. 
 

7 
Un patient est en droit de ne pas accepter un programme d’éducation thérapeutique du patient qui lui serait 
proposé. 
 

8 
Le refus par le patient d’un programme d’E.T.P. ne pourra conduire à une sanction et ne peut donc amener les 
assureurs à prononcer des sanctions financières à son encontre. 
 

9 

Un enseignement spécifique de l’éducation thérapeutique concernant la problématique, la méthodologie et les 
spécificités selon les différentes pathologies  chroniques devra être dispensé à tous les futurs médecins dans le 
cadre de leur cursus de formation initiale. Cet enseignement devra être proposé à tous les professionnels de 
santé en formation initiale, selon des modalités spécifiques à chacune des formations.  
 

10 

Les directions hospitalières devront permettre la poursuite des activités éducatives existantes en matière 
d’E.T.P et leur développement. au sein des services ou des pôles hospitaliers, en attente de labellisation. Il 
conviendra donc d’en assurer le financement.   
 

11 

Les nouvelles agences régionales de santé devront négocier dans les conventions d’objectifs et de moyens,  
les activités d’éducation thérapeutique au sein des établissements de santé, publics et privés, et planifier le 
maillage territorial pour ces pratiques en ambulatoire.   
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12 

Il sera créé au sein de la conférence nationale de santé une formation dont l'intitulé sera "formation 
spécialisée sur l'éducation thérapeutique et l’accompagnement des patients". Cette formation pilotera un 
groupe de travail avec les représentants des organismes d’assurance maladie, des organisations 
professionnelles des professionnels de santé et des associations des usagers pour organiser un partage 
d’information dans les domaines dont elle a la charge. Cette formation spécialisée pourra être consultée par le 
ministre en charge de la santé sur toutes les questions ayant trait à l’E.T.P. ou à l’accompagnement du patient. 
 

13 

Suite à un appel régional à projet, l’ARS sera seule compétente dans son ressort territorial, pour retenir les 
programmes, habiliter les équipes à les à mettre en place et les financer. Pour exercer cette compétence, 
l’A.R.S. s’appuiera sur le respect d’un cahier des charges national et tiendra compte des priorités nationales et 
régionales en matière d’éducation thérapeutique du patient. 
 

14 

La pratique de l’éducation thérapeutique du patient devra s’appuyer sur des compétences nouvelles (incluant 
la validation des acquis de l’expérience), à acquérir par un professionnel de santé. L’éducation thérapeutique 
du patient nécessite une formation spécifique et agréée, pour tout professionnel de santé qui souhaiterait 
l’exercer. 
 

15 

Concrétiser les propositions de l’Institut national de prévention et d'éducation à la santé (INPES) afin que 
soient mieux définis le contenu des enseignements en matière d’éducation thérapeutique du patient et les 
formes pédagogiques les plus adéquates, Dans cette perspective, un lien contractuel entre les filières de 
formation à l’éducation thérapeutique, l’Université et les équipes de terrain où elle se pratique est demandé 
par la mission. 
 

16 

Les membres de la mission ne considèrent pas « l’éducateur thérapeutique » comme un nouveau métier mais 
comme l’acquisition (ou validation des acquis de l’expérience) de compétences spécifiques. Ces compétences 
devront être exercées au sein d’une équipe soignante. 
 

17 

Tout service de court séjour qui propose des hospitalisations pour mettre en oeuvre certaines des activités 
d’un programme d’ETP devra pouvoir continuer à le proposer dans le cadre d’une tarification spécifique à 
l’éducation thérapeutique du patient. 
 

18 
Une équipe hospitalière compétente en E.T.P devra avoir la possibilité de piloter et d’animer un programme 
d’éducation thérapeutique du patient réalisé en ambulatoire et réciproquement. 
 

19 

Le financement des activités et des programmes d’éducation thérapeutique du patient devra être assuré d’une 
part sur une tarification spécifique, en ambulatoire comme à l’hôpital, et d’autre part sur un fonds national 
clairement identifié et réparti au niveau régional sur les agences régionales de santé.  
 

20 

La création d’un fonds national pour le développement de l’ETP permettra de regrouper et d’identifier 
l’ensemble des financements, publics ou privés, consacrés à la conception, à la coordination, à l’évaluation 
des programmes et à la formation en ETP. 
 

21 L’ARS sera le financeur unique régional de l’éducation thérapeutique du patient. 
 

22 

L’ARS financera des programmes agréés d’E.T.P. ; elle aura pour mission de financer la ou les structures 
transversales de compétences et de ressources, participant à l’élaboration des programmes. Elle financera en 
outre, les actions d’accompagnement.  
 

23 
La réforme en cours de la T2A devra intégrer la tarification spécifique des activités d’éducation thérapeutique 
du patient, selon les deux possibilités retenues (GHS ou forfait spécifique). 
 

24 

La classification pour les soins de suites et de rééducation (S.S.R.), en cours d’expérimentation, devra intégrer 
la rémunération de l’activité spécifique d’éducation thérapeutique qui est et sera développée par ces 
établissements (en hospitalisation complète et de jour). 
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Lettres de mission 
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Annexe 1 : Comité d’orientation de la mission 
éducation thérapeutique 

 
 
 
 

 Pr Hubert Allemand, médecin-conseil national de la CNAM-TS  
 

 Pr Arnaud Basdevant, nutrition, Pitié-Salpêtrière, Paris 
 

 Dr François Bourdillon, société française de santé publique 
 

 Dr Benoît Crochet, médecin-conseil national adjoint de la MSA  
 

 Pr Silla Consoli, psychiatrie, HEGP, Paris (sous réserve) 
 

 Pr Vincent Meininger, neurologie, Pitié-Salpêtrière, Paris 
 

 Pr Nicolas Roche, pneumologie, Hôtel-Dieu, Paris 
 

 Pr Jean-Louis San Marco, santé publique, Hôpital de la Timone, Marseille 
 

 Dr Bruno Spire, VIH, association AIDES 
 

 Pr Daniel Thomas, cardiologie, Pitié-Salpêtrière, Paris 
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Annexe 2 : Personnes auditionnées par la mission 

 
 
 

MINISTERE DE LA SANTE, DE LA JEUNESSE ET DES SPORTS, DIRECTION 
GENERALE DE LA SANTE 

- Martial METTENDORF, secrétaire général, chef de service 
- Dr Dominique de PENANSTER, Sous directrice, « Promotion de la Santé et prévention 

des maladies chroniques » 
 

MINISTERE DE LA SANTE, DE LA JEUNESSE ET DES SPORTS, DIRECTION DE 
L’HOSPITALISATION ET DE L’ORGANISATION DES SOINS 

- Valérie SALOMON, Chef de bureau « Qualité et sécurité des soins en établissements de 
santé » 

- Dr Alexandra FOURCADE, chargé de mission, auprès du chef de service, pôle 
« organisation des soins, établissements et financements » 

 

MINISTERE DE LA SANTE, DE LA JEUNESSE ET DES SPORTS, DIRECTION DE LA 
SECURITE SOCIALE 

- Dr Marine JEANTET, adjoint au sous directeur, financement du système de soins 
- Emilie RENARD, Rédactrice « Affections de longue durée » (ALD) au sein de SD 

 

MINISTERE DE LA SANTE, DE LA JEUNESSE ET DES SPORTS, MISSION 
TARIFICATION A L’ACTIVITE 

- Dr Martine AOUSTIN, Directrice 
 

CAISSE NATIONALE D’ASSURANCE MALADIE DES TRAVAILLEURS SALARIES 
(CNAMTS) 

- Pr Hubert ALLEMAND 
 

CAISSE CENTRALE DE LA MUTUALITE SOCIALE AGRICOLE (MSA) 

- Pr Patrick CHOUTET, médecin national 
- Dr Vincent VAN BOCKSTAEL, médecin-conseiller technique national 
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REGIME SOCIAL DES INDEPENDANTS (RSI) 

- Pr. BLUM-BOISGARD, médecin conseil national 
- Dr Alain PAUMIER, médecin conseil, chef de service 

 

HAUTE AUTORITE EN SANTE (HAS)  

- Dr Olivier OBRECHT : responsable du pôle « maladies chroniques et dispositifs 
d’accompagnement des malades en direction des PS et des malades »  

- Nathalie POUTIGNAT, chef de projet 
- Anne Françoise PAUCHET-TRAVERSAT  

 

INSTITUT DE PREVENTION ET D’EDUCATION EN SANTE (INSTITUT NATIONAL 
DE PREVENTION ET D'EDUCATION A LA SANTE (INPES) 

- Philippe LAMOUREUX Directeur Général 
- Pierre ARWIDSON, Directeur des affaires scientifiques 
- Annick FAYARD Directrice du développement de l’éducation pour la santé  et l’éducation 

thérapeutique  
- Dr Marie-José MOQUET, chef de département qualité des pratiques et formation 

 

PERSONNALITES AUDITIONNEES 

- François BERARD - Délégué National - Fédération Nationale des Etablissements 
d'Hospitalisation à Domicile 

- Michel BLIAUD, représentant la Nouvelle association de sclérose en plaques 
- Tony CHEMINAL, Directeur de « Couleur Santé », directeur de la MSA « Côte 

normande » 
- Pierre DUBOIS, médecin, coordonnateur régional de « Couleur santé », médecin conseil 

de la MSA 
- Laurent CHAMBAUD, inspecteur à l’Inspection générale des affaires sociales. 
- André GRIMALDI, professeur de diabétologie, Groupe Hospitalier Pitié-Salpêtrière 
- Jean LAFOND, représentant l’association Vaincre la mucoviscidose 
- Catherine LASSALLE, représentante des entreprises du médicament (LEEM) 
- Dominique MENNAC’H, Direction générale de l’AP-HP, conseillère technique auprès du 

responsable du pôle « recettes » 
- Anne POSTEL-VINAY : médecin , AP-HP, Necker 
- Daniel POSTEL-VINAY inspecteur général des affaires sociales  
- Thierry PRESTEL, représentant l’association AIDES 
- Frédéric SANGUIGNOL, médecin, directeur d’un centre de soins de suite et de 

réadaptation pour obèses, diabétiques et insuffisants cardiaques ; Secrétaire général  de la 
société d’éducation thérapeutique du patient européenne, président de la société 
d’éducation thérapeutique du patient du Sud-ouest 

- Thomas SANNIE, représentant l’association française des hémophiles 
- Catherine TOURETTE-TURGIS, maitre de conférences en sciences de l’éducation  
- Michel VARROUD-VIAL : diabétologue (Corbeil Essonne) 
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AUDITIONS DECENTRALISEES ET VISITE SUR PLACE : 

Hôpitaux universitaires de Genève 

- Pr Alain GOLAY Diabétologue, chef du service d’enseignement thérapeutique 
- Dr Monique CHAMBOULEYROU, pneumologue 
- Dr Aline LASSERRE- MOUTET, Sciences de l’éducation 
- Dr Vincent BARHASSAT, chef de clinique endocrino nutrition 
- Mr Grégoire LAGUERRE, Biologiste, chercheur en psycho pédagogie 

 

Centre Hospitalier universitaire de NANTES 

- Pr Pierre LOMBRAIL, directeur du PIMEST 
- Catherine GREFFIER, Ingénieur en éducation 
- Patrick LAMOUR, Président du CREDEP (centre d’éducation pour la santé) 
- Dr Anne-Laure LAPRERIE, 
- Dr Valérie DAVID, 
- Pr Hervé LE MAREC, président de la CME 
- Pr Yves HELOURY, chef de service de chirurgie Infantile 
- Thierry BIAIS, Directeur des affaires médicales  
- Luc-Olivier MACHON, Directeur adjoint à la direction des affaires financières 

 

CONSEIL D’ORIENTATION AUPRES DE LA MISSION  

- Pr Arnaud BASDEVANT, nutrition 
- Dr François BOURDILLON, président de la Société française de santé publique, 
- Dr Catherine BISMUTH, médecin conseil  auprès de la CNAMTS 
- Dr Van BOCKSTAEL, Conseiller technique national auprès de la MSA 
- Pr Sylla CONSOLI, Psychiatre,  
- Pr Vincent MEININGER, neurologue,  
- Dr Nicolas ROCHE, pneumologue, 
- Pr Louis SAN MARCO, professeur de santé publique, 
- Dr Bruno SPIRE, AIDES, 
- Pr Daniel THOMAS, cardiologie 
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Annexe 3: L’éducation thérapeutique du patient au 
travers des textes législatifs et réglementaires et 

des rapports professionnels de 2002 à 2006 
Grenier B. Gagnayre R.- Août 2006 
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Annexe 4 : Haute Autorité en Santé (HAS) : 
réponses au questionnaire de la mission   
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Annexe 5 : Institut national de prévention et 
d'éducation à la santé (INPES) : réponses au 

questionnaire de la mission 
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Annexe 6 : Société française de Santé Publique 
(SFSP) : dix recommandations pour le 

développement de programmes d’éducation 
thérapeutique du patient en France - 13 juin 2008 
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Annexe 7 : Proposition de loi présentée par 
« Chroniques Associés », regroupement 

d’association des personnes touchées par une 
maladie chronique 
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Principaux textes législatifs et réglementaires, nationaux et 
internationaux, en matière d’éducation thérapeutique du patient 
 
Législation - Réglementation 
 
Circulaire DGS/RI2/DHOS/E2/2007/238 du 15 juin 2007 relative aux missions des établissements 
de santé en matière d'éducation thérapeutique et de prévention dans le champ de la sexualité chez 
les personnes vivant avec le virus de l'immunodéficience humaine (VIH) - 2007, 11p 
Cette circulaire rappelle les missions de prévention et d'éducation thérapeutique et leurs modalités 
de mise en œuvre chez les patients suivis pour une infection par le VIH dans les structures de soins 
et dans les établissements de santé. 
 
Circulaire DHOS/E2/2007/216 du 14 mai 2007 relative au développement de l'éducation du patient 
atteint de maladies chroniques : mise en œuvre d'une démarche d'évaluation des programmes 
éducatifs financés dans le cadre des missions d'intérêt général et d'aide à la contractualisation - 
2007, 7p 
Cette circulaire présente la démarche adoptée pour l'utilisation de l'enveloppe budgétaire 2007 
dégagée au profit de la mission "actions de prévention et d'éducation thérapeutique relatives aux 
maladies chroniques".  
 
Circulaire DHOS/F2/DSS/1A/2007/188 du 9 mai 2007 relative à la campagne tarifaire 2007 des 
établissements de santé.-2007, 15p 
Cette circulaire présente la fixation des ressources d’Assurance Maladie des établissements de 
santé  
 
Plan pour l’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques 2007 - 
2011.- Ministère de la santé et des Solidarités, avril 2007, 52p 
 
L'éducation thérapeutique du patient... au travers des textes législatifs et réglementaires et des 
rapports professionnels de 2002 à 2006- Université Paris 13, Laboratoire de Pédagogie de la Santé, 
2006 - 46p 
Ce document présente de manière chronologique depuis 2002 jusqu’à 2006, à travers une revue de 
la littérature, les principaux textes de référence qui ont contribué aux diverses orientations en 
faveur du développement de l’éducation thérapeutique en France.  
 
Décret n° 2006-57 du 16 janvier 2006 relatif aux programmes de formation à l'éducation à la santé 
- J.O n° 16 du 19 janvier 2006 - 2 pages  
Ce décret de loi fait suite à la loi du 9 août 2004, il donne pour mission à l'INPES l'élaboration des 
programmes de formation d'éducation à la santé tous les 5 ans 
 
Loi N° 2004-806 du 9 août 2004 relative à la politique de Santé Publique - 2004, JO du 11 août 
2004 - 85 pages 
Cette loi définit les objectifs nationaux de Santé Publique avec la création de l'Institut National 
Pour l'Education à la Santé (INPES) dont l'objectif est la promotion de l'éducation pour la santé, et 
des Groupements Régionaux de Santé Publique (GRSP) ayant pour mission l'élaboration des 
programmes régionaux de santé publique. 
 
Circulaire DHOS/O n° 2004-101 du 5 mars 2004 relative à l'élaboration des SROS de troisième 
génération - 2004, BO 2004-13 - 58 pages 
Cette circulaire explique la mise en place des Schémas Régionaux d'Organisation Sanitaire et 
insiste sur la prise en compte des associations de patients et d'usagers afin d'adapter l'offre de soins 
et les actions locales aux besoins de la population. 
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Circulaire DHOS/03/DSS/CNAMTS n° 2002-610 du 19 décembre 2002 relative aux réseaux de 
santé - 2002, BO 2003-03 - 12 pages 
Ce document rappelle la structuration, l'organisation et les méthodes d'évaluation des réseaux de 
santé, ainsi que leur objectif qui est l'amélioration du soin et une prise en charge globale centrée sur 
le patient. 
 
Circulaire DHOS/DGS n° 2002-215 du 12 avril 2002 relative à l'éducation thérapeutique au sein 
des établissements de santé : appel à projets sur l'asthme, le diabète et les maladies 
cardiovasculaires - 2002, BO 2002 - 18 - 7 pages 
Ce texte décrit les critères de mise en œuvre des actions d'éducation thérapeutique, leurs modalités 
d'évaluation et de financement. 
 
Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé 
- J.O. n° 54 du 5 Mars 2002 - 117 pages  
Ce texte de loi reprend la charte d'Ottawa au niveau français. Il précise les différents objectifs des 
actions de prévention et de promotion de la santé dont le but est de donner à chacun les moyens 
d'améliorer sa propre santé. 
 
Décret n° 2002-194 du 11 février 2002 relatif aux actes professionnels et à l'exercice de la 
profession d'infirmier - J.O n° 40 du 16 février 2002 - 12 pages 
Ce texte expose les différents objectifs des soins dispensés par les infirmiers, notamment en termes 
de prévention, de participation et d'élaboration d'actions d'éducation pour la santé. 
 
Circulaire DGS n° 2001-504 du 22 octobre 2001 relative à l'élaboration des schémas régionaux 
d'éducation pour la santé - 2001, BO 2001-50 - 6 pages 
Ce texte, inspiré de la déclaration d'Ottawa, fixe les objectifs des actions de promotion de la santé 
devant être élaborée dans le cadre des Schémas Régionaux d'Education Pour la Santé (SREPS). 
 
Circulaire DGS/SQ2/DH n° 99-264 du 4 mai 1999 relative à l'organisation des soins pour la prise 
en charge du diabète de type 2, non insulinodépendant - 1999, BO 1999-20 - 12 pages 
Cette circulaire montre un exemple concret de l'intégration de l'éducation thérapeutique dans le 
processus de soins : ici dans la prise en charge d’une pathologie chronique, le diabète pour laquelle 
la participation du patient au soin est indispensable. 
 
Décret n° 96-879 du 8 octobre 1996 relatif aux actes professionnels et à l'exercice de la profession 
de masseur kinésithérapeute - J.O N° 236 du 9 octobre 1996 - 6 pages 
L'Etat intègre l'éducation du patient dans les missions des professions paramédicales. Dans ce 
décret, il souligne la participation des masseurs kinésithérapeutes aux actions de prévention et 
d'éducation pour la santé. 
 
Loi n° 91-748 du 31 Juillet 1991 portant sur la réforme hospitalière - 1991, JO du 2 août 1991 - 47 
pages  
L'Etat redéfinit les différentes missions du secteur hospitalier, en particulier celles relatives à 
l'éducation thérapeutique et aux actions de prévention, qui doivent faire partie intégrante du soin, 
au même titre que les soins curatifs. 
 
 
Chartes 
 
Charte de la personne hospitalisée - 2006 - 25 pages 
Ce document, destiné aux personnes hospitalisées, a pour objectif de faire connaître au patient leurs 
droits, notamment celui à l'éducation thérapeutique (chap. 3, relatif à l'information au malade). 
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Déclarations de l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) 
 
Déclaration de Vienne - OMS - 1997 - 3 pages 
Suite aux déclarations d'Ottawa et de Budapest, l'OMS précise les missions des hôpitaux 
promoteurs de santé en terme d'information et d'éducation du patient et d'élaboration de projets et 
actions d'éducation pour la santé. 
 
Déclaration sur la promotion des droits des patients en Europe - OMS - 1994 - 15 pages (texte en 
anglais) 
 L'OMS, à travers ce texte, cherche à améliorer la prise en charge et la responsabilisation du patient 
et à harmoniser la promotion de la santé au niveau européen. 
 
Charte de Budapest - OMS - 1992 - 1 page 
Cette charte, rédigée par l'OMS, définit les différents objectifs en terme de promotion de la santé 
des hôpitaux.  
 
Charte d'Ottawa - OMS - 1986 - 3 pages 
Ce document est un texte fondamental en matière de promotion de la santé, il définit le concept de 
promotion de la santé : ses bases et ses objectifs aux niveaux politique et communautaire. 
 
 
Proposition de loi 
 
AIDES – FNAIR – JSC – NAFSEP – VAINCRE LA MUCIVISCIDOSE , Proposition de loi 
relative aux plans de soins coordonnés des malades chroniques et des bénéficiaires du régime des 
affections de longue durée (ALD) présentée par Chroniques associés, regroupement d’associations 
de personnes touchées par une maladie chronique www.chroniques-associés.fr 
 
 
 
 
 




