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Résumé — Introduction : L’épidémie a Covid-19 a bouleversé la prise en charge des maladies chroniques
et a perturbé la majorité des programmes d’éducation thérapeutique (ETP) en France. Des adaptations via
le numérique se sont mises en place. Objectifs : Etude exploratoire évaluant la faisabilité et la pertinence
d’un web-programme d’ETP pendant le premier confinement li¢ a la Covid-19 ; réflexions sur I’intérét des
web-ateliers par rapport au présentiel. Méthode : Adaptation d’un programme sur la polypathologie
chronique porté par une unité transversale d’éducation du patient (UTEP), pour un web-programme
hebdomadaire avec 5 web-ateliers, auto-formation et organisation de I’équipe a la pratique des web-
ateliers, réflexions collectives sur I’intérét et les limites des web-ateliers. Résultats : Du 1 avril a fin mai
2020, 51 patients ont été inclus, et 32 ont terminé un cycle éducatif (minimum 3 web-ateliers). Sur en
moyenne 6,1 objectifs pédagogiques convenus au départ, 92,2 % ont été totalement ou partiellement
acquis. La satisfaction moyenne a I’issue de chacun des web-ateliers se situait entre 8,42 et 9,53 sur 10.
Les patients ont ressenti un soutien psychologique et une possibilité de sortir de I’isolement social. Parmi
les avantages et limites des web-ateliers : meilleure accessibilité (géographique, disponibilité¢), maintien
de la dynamique de groupe a distance, limites techniques a prendre en compte. Discussion et conclusion :
Le web-programme polypathologie avec 5 web-ateliers a été jugé faisable, acceptable et pertinent par les
patients et intervenants. Les ateliers en distanciel paraissent répondre aux besoins des patients en période
de pandémie et au-dela.
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Abstract — Evaluation of a digital remote therapeutic education program for patients with chronic
polypathology during the first lockdown linked to Covid-19. Introduction: The Covid-19 epidemic has
disrupted the management of chronic diseases and disrupted the majority of patient education programs in
France. Adaptations via digital technology have been put in place. Objectives: Exploratory study
evaluating feasibility and relevance of a web-based patient education program during the first lock-down
related to Covid-19; reflections on the interest of web-workshops compared to face-to-face sessions.
Method: Adaptation of a program on chronic polypathology led by a transverse patient education unit, for
a weekly web-program with 5 web-workshops, self-training and organization of the team to the practice of
web-workshops, collective reflections on the interest and limits of web-workshops. Results: From April
Ist to the end of May 2020, 51 patients were included, and 32 completed an educational cycle (minimum 3
web-workshops). Out of an average of 6,1 educational objectives agreed at the beginning, 92,2% were
totally or partially acquired. The average satisfaction at the end of each of the web-workshops was
between 8.42 and 9.53 out of 10. Patients felt psychological support and a chance to break out of social
isolation. Among the advantages and limitations of the web-workshops: better accessibility (geographical,
availability), maintenance of remote group dynamics, technical limitations to be taken into account.
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Conclusion: The polypathology web-program with 5 web-workshops was deemed feasible, acceptable
and relevant by patients and caregivers. The remote workshops appear to meet the needs of patients during

a pandemic and beyond.
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1 Introduction

L’épidémie a Covid-19 a bouleversé la pratique des
programmes éducatifs. Dans une enquéte récente de la Société
européenne d’éducation thérapeutique (SETE), 70% des
programmes en France ont été interrompus pendant le premier
confinement du printemps 2020 [1]. Or, le maintien de
I’éducation thérapeutique (ETP) parait essentiel dans la prise
en charge des malades chroniques, surtout en période
d’épidémie, qui requiert une autonomie renforcée des patients.
Le numérique a vite paru pouvoir apporter un substitut pour la
poursuite des programmes éducatifs [2].

L’utilisation des technologies de I’information et de la
communication (TIC), en pleine expansion, s’est largement
étendue au domaine de la santé. Dans le cadre de ’ETP, des
stratégies d’apprentissage utilisant les nouvelles technologies
se sont développées [3]. Certaines sont essentiellement
informatives [4—6] et d’autres sont basées sur I’interactivité
[7-9]. Leur utilit¢ s’entend surtout comme des opportunités
supplémentaires d’apprentissage de la part du patient [10].

L’interactivité sur le net est possible par les forums et les
chats. Elle DI’est également au travers d’ateliers d’ETP
collectifs en distanciel. L’une des toutes premicres expériences
en France a été portée a partir de 2014, par le Dr Sylvie Fabre et
son équipe (Clinique Beausoleil, Montpellier), qui ont intégré
dans leur programme d’ETP en rhumatologie, des ateliers
collectifs et interactifs a distance via la télémédecine qu’ils ont
appelés web-ateliers [11,12]. Cette expérience positive a
ouvert une nouvelle modalité d’apprentissage et une réponse
aux problémes d’accessibilité, ces derniers ayant été soulignés
par le Haut Conseil de la santé publique [13].

L’UTEP (unité transversale d’éducation du patient) du
CHU de Montpellier s’est aussi investie dans ce champ. Elle
est porteuse depuis 2017 de deux programmes sur la
polypathologie (initial et de suivi). Pendant la crise sanitaire
et la période du confinement, ’'UTEP a souhaité participer
activement a la lutte contre 1’épidémie, en soutien aux malades
chroniques, en développant en urgence une offre éducative via
le net. En effet, les besoins étaient criants, les patients étaient
impactés soit directement par la Covid-19, soit indirectement
par I’anxiété engendrée, la sédentarité, la solitude, ou des
difficultés liées au suivi de leurs maladies [14,15]. L’impact
était d’autant plus important pour les sujets agés et les patients
atteints de pathologies chroniques qui sont particuliérement
vulnérables aux formes graves du virus [16].

Dans ce contexte, un parcours éducatif via internet a été
créé, intitulé « Mieux vivre le confinement avec ma maladie
chronique », intégré dans les programmes sur la polypa-
thologie. Au travers de cette expérience pilote, nous avons
voulu, identifier les forces et les faiblesses du concept des web-
ateliers notamment au travers du vécu des participants et des
animateurs. Nous souhaitions également soulever I’intérét en
général de I’utilisation de tels ateliers éducatifs en distanciel

qui s’envisage comme complémentaire a 1’éducation théra-
peutique de groupe en présentiel.

2 Méthode

Nous avons mené d’avril a mai 2020, une étude
exploratoire observationnelle, visant & évaluer la faisabilité
et la pertinence d’un parcours d’ETP a distance via le
numérique pour des patients atteints de polypathologie dans le
contexte de la pandémie a Covid-19. Au décours, des
réflexions collectives ont été menées en juillet 2020 sur
I’intérét du collectif distanciel en ETP.

2.1 Description du processus éducatif en distanciel
2.1.1 Contexte général

Dans les deux programmes sur la polypathologie autorisés
fin 2017 par 1’agence régionale de santé (ARS) d’Occitanie,
I’UTEP du CHU de Montpellier a mis en place 17 ateliers
collectifs, abordant des thémes d’autosoins ou d’adaptation
psychosociale. Ces ateliers étaient proposés en présentiel
depuis début 2018.

En mars 2020, du fait du premier confinement, ’'UTEP a
rapidement créé un parcours éducatif a distance, adapté aux
circonstances. Ce web-programme a été pensé comme une
extension des programmes existants sur la polypathologie
chronique et a été intitulé: «Mieux vivre ma maladie
chronique en période de confinement». Cinq web-ateliers
ont été construits sur la base d’ateliers existants déja en
présentiel dans les programmes polypathologie pour quatre
d’entre eux et créé entierement pour 1’occasion pour le dernier,
concernant la Covid-19. Le fil conducteur des ateliers déja
existant a été revu et adapté au distanciel. Les web-ateliers ont
ensuite été proposés toutes les semaines a partir du 1 avril,
pendant toute la durée du confinement et jusqu’a la fin mai.

Les thémes ont été choisis selon différents critéres : intérét
sanitaire pendant la période de confinement, disponibilité des
animateurs, possibilités d’adaptation a distance. D’autres
thémes paraissaient également importants comme 1’alimenta-
tion ou encore le sommeil, mais les professionnels qui
animaient habituellement ces ateliers en présentiel n’étaient
pas disponibles du fait de leurs activités majorées durant la
crise.

2.1.2 Description du parcours éducatif polypathologie en
confinement

Le parcours éducatif du patient a dii étre entiérement
repensé. Le bilan éducatif partagé (BEP) qui était réalisé en
présentiel sous la forme d’un entretien individuel d’environ 1
heure, a été proposé a distance : soit par téléphone en utilisant
le guide d’entretien habituel, soit par mail en utilisant un
questionnaire que le patient devait remplir et retourner
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Tableau 1. Descriptif des web-ateliers éducatifs collectifs du web-programme «Mieux vivre ma maladie chronique en période de

confinement ».

Objectifs

Contenu

Covid-19: s’informer, se
protéger, détecter les signes
d’aggravation, suivre ses
traitements avec sa maladie
chronique

—Mieux comprendre 1’infection a
Covid, les vulnérabilités et les
traitements

—Savoir se protéger de la Covid
—Savoir détecter des signes de
gravité en cas d’infection
—Pouvoir parler de ses maladies
et de ses représentations

—Présentation de données établies
scientifiquement sur la Covid

—Echanges autour des objectifs pédagogiques
—Echanges au travers des problématiques
particuliéres selon les pathologies chroniques
dont souffrent les personnes présentes

Bouger pour sa santé en
confinement

—Repérer les bienfaits d’une
activité physique régulicére
—Pratiquer une activité physique
réguliére chez soi et en dehors
—Pouvoir parler de ses maladies
et de ses représentations

—Echanges autour de la perception de
Iactivité physique

— Apports théoriques sur les apports et
bienfaits de ’activité physique
—Expérimentation d’une séance d’activité
physique en intérieur

Gérer son stress au quotidien par
la sophrologie

—Comprendre les mécanismes du
stress

— Connaitre différentes méthodes
pour gérer son stress, pratiquer
—Pouvoir parler de ses maladies
et de ses représentations

—Réflexion autour des mécanismes du stress
—Prise de conscience des tensions dans le
corps et des moyens de les évacuer

—Prise de conscience de la respiration
—Expérimentation de techniques de
respirations utiles pour la gestion du stress

Gérer son stress par la
méditation, vivre en pleine
conscience

—Comprendre les mécanismes du
stress

—Connaitre différentes méthodes
pour gérer son stress, pratiquer
—Pouvoir parler de ses maladies
et de ses représentations

—Présentation de différentes formes de
méditation

— Apports théoriques et identification des
effets de la méditation sur la santé
—Expérimentation au travers de méditations
guidées

Geérer son stress par le yoga, se
reconnecter a son corps

—Comprendre les mécanismes du
stress

—Connaitre différentes méthodes
pour gérer son stress, pratiquer
—Pouvoir parler de ses maladies
et de ses représentations

—Expérimentation de la concentration, du
souffle, du mouvement et de I’ancrage
—Développement de la conscience de son
corps par I’expérience de mouvements et de
postures

—Expérimentation de postures de yoga

(données administratives, problématique, difficultés, ressour-
ces, projets de vie, puis choix parmi une liste d’objectifs
éducatifs et parmi les cinq web-ateliers).

Ces derniers sont présentés dans le tableau 1. Au décours
de chaque atelier, un plan d’action personnalisé était discuté.

Les méthodes et outils pédagogiques utilisés lors des
web-ateliers reposaient sur des diaporamas, des vidéos et
des échanges. L’ensemble des web-ateliers ont été évalués
au travers d’un questionnaire de satisfaction envoyé a la
fin de chaque séance grice a un formulaire en ligne
(Google Form).

L’entretien d’évaluation de fin de cycle quant a lui a été
réalisé par téléphone sur 30 minutes a 1 heure, sur le méme
modele que celui réalisé auparavant en présentiel, permettant
I’évaluation de I’atteinte des objectifs et de la satisfaction et la
détermination de nouveaux objectifs.

Les web-ateliers ont été mis en ceuvre grace au logiciel
Microsoft TEAMS, choisi pour son bon niveau de sécurité
comparativement aux logiciels concurrents. Il permet de
regrouper plusieurs personnes dans une réunion virtuelle au
travers d’échanges audio-visuels et de chats (messages texte).
11 est possible de partager du contenu multimédia tel que des
diaporamas ou des vidéos.

Les ateliers qui existaient déja tous en présentiel (sauf
pour la Covid-19) ont ¢été adaptés aux contraintes du
distanciel. Les durées des séquences dans les ateliers ont
été un peu raccourcies, passant de 3h a 2h30. Des pauses
d’environ 5 minutes étaient prévues toutes les heures car
I’exposition prolongée aux écrans devient rapidement
fatigante.

Les patients étaient invités a télécharger la version gratuite
du logiciel TEAMS avant D’atelier pour une meilleure
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connexion. Le lien de connexion était envoyé par mail avec un
guide spécifique d’aide a la connexion élaboré pour 1’occasion.

Avant le début des ateliers, un temps d’environ 20 minutes
était systématiquement dédié a 1’aide a la connexion ainsi qu’a
I’accueil des participants durant lequel étaient expliquées les
consignes techniques (utilisation du microphone, de la caméra)
et les régles de groupe (respect mutuel et confidentialité).

Le nombre maximal de participants a été au début limité a 6
pour simplifier la gestion de 1’atelier et I’aide a la connexion,
puis rapidement augmenté a 9 participants.

Chaque atelier a été systématiquement animé par un
animateur de la thématique assisté d’un web-animateur chargé
de s’occuper de tous les aspects techniques de 1’atelier (aide a
la connexion, partage de contenu, surveillance des temps de
paroles...). Des patients partenaires également formés a I’ETP
ont co-animé des ateliers. Chaque session était enregistrée
apres accord des participants puis 1’enregistrement leur était
envoyé a I’issue.

2.1.3 Population de I'étude

Les patients ont été recrutés dans la file active des
programmes polypathologie. Parmi les 62 patients ayant eu un
BEP avant le début de I’expérience et sollicités par mail, 17 ont
accepté de participer au web-programme. Les autres partici-
pants ont été recrutés sur la base du volontariat auprés de
professionnels de santé coordinateurs de programmes du CHU
de Montpellier (58 programmes au 1% avril 2020) ou plus
généralement, en Occitanie Est au travers d’e-mails de
présentation de la démarche a destination de coordinateurs
de programme.

2.2 Méthode d’évaluation du parcours éducatif en
web-ateliers

Ce parcours éducatif en web a été évalué selon différents
criteres :

— L’impact sur les patients parl’atteinte des objectifs
pédagogiques et I’évaluation de la satisfaction ;

— L’intérét de la démarche comparativement au présentiel :
par le biais d’une exploration qualitative a distance par des
patients au travers de leurs expériences et points de vue
sur les web-ateliers en comparaison avec le présentiel et
au travers de réflexions au sein de 1’équipe éducative.

2.2.1 Evaluation des patients

La pertinence de la démarche a été évaluée au regard du
recrutement, du profil des participants, de ’aisance a la
connexion, de 1’'usage de I’outil et de la participation active.

L’atteinte des objectifs a été évaluée au travers des
entretiens individuels d’évaluation finale. L’atteinte des
objectifs choisis initialement était évaluée selon une échelle de
Likert (non acquis, partiellement acquis ou acquis).

Lasatisfaction des patients a été systématiquement évaluée a
chaque fin d’atelier par le biais d’un formulaire en ligne. Selon
une échelle de Likert (complétement, en grande partie, un peu,
pas du tout), quatre questions génériques ont été posées pour tous
les ateliers : « Cet atelier a-t-il répondu a vos attentes ? », « Avez-
vous pu vous exprimer autant que vous le souhaitiez ?»,

« Pensez-vous avoir été écouté ? », « Vous étes-vous senti a I’aise
avec I’outil numérique utilisé ? ». Des questions ouvertes ayant
trait aux points forts ressentis et les difficultés rencontrées lors du
web-atelier. A la fin, le participant était invité & donner une note
de satisfaction entre 0 et 10.

2.2.2 Evaluation des intervenants

Les intervenants ont été interrogés via un questionnaire en
ligne sur leur appréhension préalable de 1’animation du web-
atelier, 1’utilisation de la technologie, 1’accompagnement
qu’ils ont regu, les raisons de leur participation, I’intérét de
I’outil et leur satisfaction globale. Les réponses ont été
chiffrées selon une échelle de Likert (complétement, en grande
partie, un peu, pas du tout).

2.3 Réflexion sur les avantages et les inconvénients
de la pratique des ateliers éducatifs collectifs a
distance via internet par rapport au présentiel

Pour approfondir le point de vue des patients sur le vécu
des web-ateliers, nous avons associé une évaluation
qualitative par focus groupe avec comparaison par rapport
au présentiel. Les patients ayant participé aux web-ateliers
durant la période de confinement et ayant déja un vécu des
ateliers d’ETP en présentiel ont ét¢ invités a participer a ce
focus groupe. Sept patients se sont portés volontaires. Le
focus groupe a été réalisé en visioconférence via le logiciel
TEAMS, en juillet 2020 sur une durée de 2 heures, mené par
deux animateurs. La session a été enregistrée et ’ensemble a
été entierement retranscrit. Puis une analyse de contenu a été
réalisée, avec regroupement thématique des idées principales
[17]. La synthése a été renvoyée a chaque participant pour
vérification de I’adéquation avec ce qu’ils avaient dit et
entendu lors de ce focus group.

A P’issue du recueil des résultats de I’expérience, et des
avis des patients par I’intermédiaire des questionnaires de
satisfaction de fin d’atelier et de fin de programme, ainsi que du
focus groupe, un brainstorming a été réalisé entre les membres
de I’équipe éducative afin de définir des critéres d’intérét
(avantages/ inconvénients, limites) avec évaluation de leur
importance, pour chacune des deux modalités d’ateliers,
présentielle et distancielle.

Ces critéres ont été interrogés d’une part pour les patients
bénéficiaires et d’autre part, pour 1’équipe organisatrice.

3 Résultats

Au total, 51 patients ont participé au parcours éducatif sur
la période du 1" avril au 29 mai 2020, 44 femmes et 7 hommes.
Trente-deux patients ont terminé un cycle du parcours éducatif
(au bout de 3 ateliers ou plus réalisés). La moyenne d’age des
participants était de 54 ans (24 a 87 ans). Les pathologies ont
été classées par spécialités (pulmonaire, cardio-vasculaire,
dermatologique...) ; en moyenne chaque patient était concerné
par 2,33 spécialités (std+1,39).

Concernant la distance entre leur lieu de vie et Montpellier,
12 patients habitaient & moins de 10 km, 14 entre 10 et 50 km et
23 a plus de 50km (2 personnes pour qui I’information est
mangquante).
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Durant cette période, 30 ateliers ont été réalisés avec en
moyenne 5,2 patients par atelier. Les participants ont réalisé en
moyenne 3,06 ateliers chacun (std+1,61).

3.1 Evaluation des patients
3.1.1 Evaluation des objectifs éducatifs

L’évaluation a uniquement porté sur les patients ayant
cloturé un cycle éducatif (32 patients) ; parmi ceux-ci, deux
n’ont pas souhaité réaliser l’entretien. Ils ont défini en
moyenne 6,1 objectifs pédagogiques (au minimum 3 et au
maximum 9). Les objectifs ont été acquis dans 70,7 % des cas,
partiellement acquis dans 21,5 % des cas et non acquis dans
7,8 % des cas.

3.1.2 Evaluation de la satisfaction des participants et
recueil de leurs avis

Aprés analyse des questionnaires de satisfaction au décours
de chaque atelier, les taux de satisfaction moyen (sur 10) par
atelier étaient les suivants: «Bouger pour sa santé en
confinement », 8,42 sur 10; « Gérer son stress par le yoga, se
reconnecter a son corps », 8,96 ; « Gestion son stress au quotidien
par la sophrologie » 9,05 ; « Gérer son stress par la méditation,
vivre en pleine conscience » 9,42 et I’atelier « Covid-19», 9,53.

Concernant 1’évaluation de la satisfaction, nous avons
simplifié¢ la présentation en regroupant sous « satisfait », les items
« Completement » et « En grande partie », et « non satisfait », les
items « Un peu» et « Pas du tout». Dans environ trois quart des
cas, les réponses positives étaient concentrées sur ’item
« Completement » et les réponses négatives sur I’item « Un peu ».

De fagon synthétique, dans 99 % (102/103) des cas, les
répondants considéraient que leurs attentes et le sentiment
d’écoute avaient été satisfaits, avec une bonne possibilité
d’expression pour 94 % (97/103) d’entre eux. On notait que
dans les ateliers nécessitant une démonstration visuelle
(activité physique sophrologie et yoga), certains participants
émettaient des réponses un peu moindres. Dans 91 % (95/104)
des cas, I’expérience de la connexion et la prise en main de
I’outil a été jugée satisfaisante.

3.2 Evaluation des intervenants

Les animateurs des ateliers étaient des professionnels de
santé (3), animateur sportif (1) et deux patientes partenaires (2),
par ailleurs également yogathérapeute et sophrologue. Ils étaient
tous formés a ’ETP (40 h (3), DU ETP (2) et master ETP (1)) et
ont travaillé en bindme avec un web-animateur membre de
I’équipe pédagogique du programme polypathologie.

Ils ont dit avoir accepté de participer aux web-ateliers par
solidarité pour aider les patients dans cette période difficile,
mais aussi pour 1’expérience et le plaisir d’apprendre, par
engagement, et pour le plaisir de la rencontre.

Pour leur premiére séance, les animateurs ont chiffré leur
inquiétude en amont de I’atelier en moyenne a 3,3 sur 10 [0-7/10].
Ils ont tous jugé 1’accompagnement de 1’équipe pédagogique
suffisant et se sont tous dits étre préts a retenter I’expérience. Leur
taux moyen de satisfaction globale pour le premier atelier était 7,8
sur 10 [5-10/10]. Par la suite, nous avons observé une progression
rapide dans I’aisance a I’animation, une diminution des

inquiétudes au fur et a mesure des séances et une augmentation
de la satisfaction (non chiffrée). Cependant, des animateurs ont
exprimé des difficultés pour les ateliers nécessitant une
démonstration visuelle (yoga, sophrologie et activité physique)
avec la frustration de ne pas pouvoir corriger les personnes dans
leurs mouvements.

3.3 Réflexion sur les avantages et inconvénients des
web-ateliers par rapports aux ateliers collectifs en
présentiel

3.3.1 Résultats du focus groupe

Au total, 7 personnes ont participé au focus groupe, 2
hommes dont 1 qui a participé aux ateliers en tant qu’aidant de
sa compagne et 5 femmes. L’age moyen se situait entre 50 et
60 ans. Chacun avait suivi entre 2 et 5 web-ateliers durant le
confinement. Tous avaient également eu des expériences
d’ateliers de groupe en présentiel, dans le programme
polypathologie (4/7) et/ou dans d’autres programmes d’ETP
(4/7: sclérose en plaque, Alzheimer, apnée du sommeil,
Parkinson, insuffisance rénale).

3.3.1.1 Echanges et convivialité

Les participants ont noté une déperdition sensorielle liée a
I’absence de rencontre physique. Associé¢ aux limites de la
technique, cela représentait une barriére a la convivialité.
« Quand on est autour d’une table ou dans un cercle (...) il y a
des mouvements corporels qu’on n’appréhende pas quand on
est devant un écran et qu’'on ne voit que le visage des
personnes ». Mais bien que moins riche, la communication non
verbale n’était pas absente. Les participants ont d’ailleurs tenu
a faire ressortir les aspects positifs de la démarche. Plusieurs
fois, ils tempéraient par un « c’était trés bien» lorsque la
discussion s’orientait trop sur les aspects négatifs de 1’outil.
« Les avantages étaient plus nombreux que les quelques
difficultés que ’on a pu rencontrer ».

Une des participantes a évoqué 1’aspect plus personnel et
intimiste du web-atelier du fait que chacun se voit chez soi
dans son environnement.

Concernant le choix de 1’utilisation de la caméra, certains
le considéraient comme primordial a 1’échange, pouvant
contribuer au passage des émotions et aider a la concentration.
« 1l faut bien mettre des visages sur les gens qui parlent,
important, trés important je trouve, sinon on n’aura pas cette
ouverture et cette rencontre ». Des émotions pouvaient mieux
étre partagées.

Ils sont cependant tous en accord sur le fait qu’il est
important de voir les animateurs. Par contre, 1’utilisation de la
caméra pouvait ralentir le flux internet et géner les échanges.

3.3.1.2 Acquisition de compétences selon le type
d’atelier

La facilité de I’acquisition de compétences dépend du type
d’atelier. Les ateliers étaient plus difficiles a suivre lorsqu’ils
nécessitaient une démonstration visuelle tel que le yoga ou
I’activité physique adaptée. « C’est difficile d’étre a la fois
dans la posture et a bonne distance de son propre écran ». De
plus, les postures pouvaient moins facilement étre corrigées.
Par contre, les ateliers guidés par la voix tels que ceux sur la
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meéditation ou la sophrologie ont complétement répondu a leurs
attentes car mieux adaptés a la visioconférence selon eux. Le
passage d’un diaporama était quant a lui aussi ais€¢ qu’en
présentiel.

Recevoir au décours 1’enregistrement de la session et le
diaporama présenté permettait de consolider 1’acquisition de
compétences a distance.

3.3.1.3 Réduction de I'anxiété et du sentiment
d’isolement

Le bénéfice a été ressenti unanimement. Les patients se
sont sentis accompagnés, suivis et surtout moins isolés. IIs ont
tenu plusieurs fois a remercier pour cela. « Pour moi ¢a été
important, c’est vrai que j’avais bien repris les choses en main
avant le confinement, je faisais de [’activité tous les deux jours
(...), ces web-ateliers m’ont permis (...) de maintenir un peu de
motivation, c’était important de garder un fil rouge»;
« Pendant le confinement ¢a a été super parce que ¢a
reconnecte un peu d un groupe, puis c’est vrai qu’on se sentait
un peu privilégie ».

Leur anxiété face aux informations contradictoires a pu
étre allégée. « (...) j 'ai apprécié (...) de me concentrer sur des
vraies infos qui me concernaient personnellement et zapper un
petit peu tout ce coté anxiogene ».

L’ouverture sur les nouvelles technologies représentant
une découverte enrichissante a aussi été évoquée.

3.3.1.4 Accessibilité et avenir des web-ateliers

En dehors de cette période de confinement, tous les
participants ont considéré que ces web-ateliers amenaient des
avantages réels, surtout en termes d’accessibilité : éloignement
géographique, «déserts médicaux» ou des zones rurales,
difficultés a se déplacer, gain de temps et de fatigue a ne pas
avoir a se déplacer, opportunité de découvrir facilement cette
expérience d’ETP, sentiment de sécurité d’étre a domicile...
« Les web-ateliers vont devenir une référence, un outil
complémentaire comme on a appris a utiliser le téléphone ».

L’ensemble du groupe pronait également la perspective de
combiner du présentiel et du distanciel en méme temps, afin de
répondre aux besoins différents de chacun.

3.3.1.5 Vécu du parcours éducatif

La réticence a participer a ces web-ateliers était faible : soit
aucune crainte (4/7), soit essentiellement pour les aspects
techniques (3/7).

La réalisation des bilans éducatifs partagés et évaluations
finales par téléphone n’a pas posé de difficulté. Les patients ont
exprimé une satisfaction avec sentiment d’avoir été écoutés et
compris. Par contre, les patients qui ont eu un bilan initial par
mail n’ont pas eu la méme impression de suivi, malgré les
questions ouvertes : ils se sont limités a I’essentiel dans leurs
réponses comparativement a un appel téléphonique qui permet
d’installer une réelle conversation.

Les questionnaires de satisfaction envoyés en fin des
séances ont été per¢us comme des points d’étapes positifs
faisant partie intégrante du suivi. « Je trouve qu’il y a un suivi,
c’est bien aussi le questionnaire apres la séance, (...) on se sent

vraiment accompagné en plus des activités enrichissantes
qu’on n’aurait pas forcement découvertes ».

3.3.2 Synthese des réflexions sur les avantages et les
inconvénients de la pratique des ateliers éducatifs
collectifs a distance via internet par rapport au présentiel

Au terme de cette analyse d’expériences, enrichie par les
propos de patients sur des questionnaires de satisfaction ou en
focus groupe, ainsi que des avis des professionnels, nous avons
réalis¢ un temps de brainstorming au sein de 1’équipe
éducative, afin de résumer les avantages et inconvénients
réciproques pour les patients des ateliers éducatifs en groupe
réalisés en présentiel ou a distance. Ce méme travail a été fait
pour les professionnels.

L’ensemble des résultats est présenté sous la forme d’un
tableau selon des critéres évaluant les bénéfices et les limites
du présentiel et du distanciel (Tab. 2), qui est discuté plus loin.

4 Discussion

Notre expérience d’ETP collective a distance décrit la
conception et le développement d’un web-programme pour
des patients atteints de polypathologies chroniques. Les
résultats mettent en lumiére la faisabilité et la pertinence de
cette démarche éducative & distance, adaptée au premier
confinement li¢ a la Covid-19.

Bien que les technologies de l’informatique et de la
communication aient une place grandissante en ETP comme
ailleurs, trés peu d’expériences comparables ont été publiées a
notre connaissance dans le cadre du modele programmatique
frangais [2,11,12] plus encore dans le contexte épidémique
particulier. Cependant, le concept d’éducation de groupe de
patients en visioconférence via le numérique semble validé,
d’aprés une revue de la littérature récente [18], comme il I’est
également pour le suivi de patient en groupe (éducation,
psychothérapie...) [19].

La plupart des publications sur le theme de I’apprentissage
a distance ont trait a des outils numériques d’apprentissage,
comme des MOOC (Massive Open Online Course) [20,21],
des e-learning [5] ou des serious games [22]. Notre expérience
reléve d’un processus différent basé sur 1’interaction entre des
patients apprenants et des professionnels de santé formés.
Nous n’utilisons pas d’outil numérique éducatif spécifique,
mais un logiciel de visioconférence commun.

Notre expérience a été réalisée dans 1’urgence, s’intégrant
ainsi parfaitement dans le modeéle d’éducation d’urgence
récemment proposée [23].

Dans notre étude, la satisfaction des patients a été tres forte,
d’autant plus que la période était collectivement difficile a
vivre. Ceci fait écho au fait que la satisfaction des patients
suivant un programme d’ETP en présentiel est également
habituellement trés élevée [24].

Le soutien ressenti par les patients n’a semble-t-il pas
souffert de 1’éducation distancielle. Les patients ont largement
exprimé leur gratitude et leur satisfaction, et cette expérience
pour beaucoup leur a permis de mieux vivre le confinement et
d’améliorer leur qualité de vie grace au maintien d’une activité
physique, une meilleure gestion du stress par des outils et par
une meilleure compréhension de la maladie Covid-19.
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Tableau 2. Criteres différenciant la pratique des ateliers éducatifs en groupe réalisés en présentiel et en distanciel via le numérique, pour les
patients participants ou pour les professionnels de santé, en termes de bénéfices ou de limites.

Critéres communs aux patients et professionnels de santé

Atelier en présentiel

Atelier a distance

et ’animation a distance

Nécessité de disposer d’un matériel informatique avec 0 +++

micro et caméra, ainsi qu’un accés a Internet

Nécessité de savoir utiliser un microordinateur, un logiciel de 0 +++

visioconférence et Internet

Meilleure accessibilité (distance, disponibilité), entre autres + +++

pour les maladies rares

Diminution du risque de contamination en période épidémique 0 (sauf distanciation sociale +++

et précautions d’usage)

Diminution du risque infectieux pour certaines pathologies a 0/+ +++

risque (tuberculose, immunodéprimés, mucoviscidoses...)

Possibilité de démonstrations visuelles (activités physique, art...) +++ +

Convivialité +++ ++

Communication non verbale +++ +

Expression et ressenti des émotions +++ +

Sécurité par rapport a la confidentialité +++ ++ (sauf pour
des logiciels
certifiés sécures)

Possibilité d’enregistrement de 1’atelier éducatif 0/+ +++

Possibilité d’évaluation individualisée de la satisfaction +++ +++

Critéres spécifiques aux patients

Nécessité d’étre aidé a la connexion numérique 0 +++

Possibilité d’interactions avec les autres participants +++ ++

Participation en cas de timidité vis-a-vis du groupe + +++

Facilité a s’engager dans une premicre expérience + +++

d’un atelier d’ETP

Facilité¢ de rupture de 1’isolement social ++ +++

Possibilité¢ d’anonymat + +++

Critéres spécifiques aux professionnels de santé

Nécessité d’une formation préalable sur ’utilisation d’un logiciel 0 +++

de visioconférence

Nécessité d’aider les patients a savoir se connecter 0 +++

et utiliser le logiciel de visioconférence

Nécessité d’une formation préalable a la pédagogie 0 +++
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Tableau 2. (suite).

Nécessité d’un travail d’organisation concernant ++ +++
la réalisation de 1’atelier

Nécessité de compétences pour animer un groupe +++ 44+
Capacité d’animer seul un atelier 444+ +
Possibilité d’augmenter le recrutement en ETP + 444+

0: absente; + : faible; ++ : moyenne; +++ : maximale.

La rupture de I’isolement est essentielle a souligner, surtout
lorsque 1’on observe I’'impact psychologique grave de 1’épidé-
mie sur la population [14,15,25]. Ceci est encore plus vrai en
situation de confinement, ot s’ajoute un risque de rupture dans la
continuit¢ des soins chez les malades chroniques, et une
accentuation de la souffrance psychique [26].

D’autre part, ce web-programme, a su susciter chez
certains patients, I’intérét de I’usage du numérique pour sa
santé¢ et parfois I’envie de mieux s’équiper en matériel
informatique récent pour participer plus facilement a I’avenir a
ces ateliers.

I1 existe plusieurs bénéfices a cette pratique d’éducation a
distance : réduire le défaut d’accessibilité, permettre a des
patients réticents au collectif a participer a un programme
d’ETP, mieux faire connaitre I’ETP, faciliter le recrutement des
patients...

Concernant 1’accessibilité, 1’éducation du patient par le
numérique est une réponse largement établie maintenant
[18,19]. Dans notre expérience en confinement, les web-
ateliers ont permis a des patients d’autant plus éloignés de
participer. Or, I’accessibilité des programmes en présentiel est
une des principales limites du mode¢le frangais [13]. L’ETP est
destinée a se déployer en ville, en soins de proximité comme le
souligne la stratégie « Ma santé 2022 » mais la structuration
actuelle assez lourde des programmes, bien qu’efficace, la rend
difficile. Les web-ateliers pourraient aider ce déploiement sur
le territoire et améliorer la proximité (déserts médicaux,
¢loignements géographiques, difficultés de déplacements liés a
la maladie) [27].

Dans certains cas, réunir des patients en atelier de groupe
est difficile voire impossible: c’est le cas en cas de risque
infectieux (Covid, tuberculose, immunodépression, mucovis-
cidose ...), ou en cas de maladies rares. Or, la médecine de
groupe est particuliérement intéressante sur le plan pédago-
gique, pour faciliter I’apprentissage et le sentiment de soutien
social [27]. La possibilit¢ de vivre ce groupe a distance est
précicuse notamment dans le contexte particulier de 1’épidé-
mie. Rappelons que 70 % des programmes s’étaient arrétés lors
du premier confinement [1].

Le distanciel permet également au patient d’avoir une
premiére expérience plus facile de I’ETP collective, avec
moins d’effort pour y accéder. Cela contribuerait a améliorer sa
visibilité dans le grand public actuellement trés faible [13].

Certaines personnes timides n’osent souvent pas faire
partie de groupe éducatif. Le faire a distance parait moins
impliquant et moins effrayant pour certains, plus enclins a

participer dans le confort de leur domicile [11,12]. Ce fait a
déja été rapporté chez des sujets anxieux [28].

Du coté des professionnels, la pratique des web-ateliers
offre une possibilité beaucoup plus grande d’augmenter le
recrutement, notamment en accueillant beaucoup plus facile-
ment des patients habitant loin du centre ou I’ETP est
habituellement dispensée. Or, bien que le nombre de
programmes soit insuffisant en France au regard du nombre
de patients en affection longue durée (ALD) (4500 pro-
grammes estimés [27] pour 11 millions de patients en ALD), le
recrutement reste pour beaucoup de programmes une difficulté
[29]. Dans notre étude, le recrutement de patients a été
beaucoup plus importante pendant le premier confinement.

Concernant ’acquisition de compétences ou de connais-
sances, nous émettons 1’hypothése que celle-ci n’est pas
génée par la distance, sauf sans doute lorsque les démons-
trations visuelles et physiques s’avérent essentielles (comme
pour ’activité physique ou le yoga). Dans la littérature, des
études semblent aller dans le sens d’une acquisition
équivalente des compétences en distanciel et en présentiel
[11,12,18]. Dans notre étude, I’acquisition de compétences
n’a pas €été vraiment analysée en tant que telle, mais le taux
élevé d’atteinte autoévaluée des objectifs éducatifs des
patients fait présager une acquisition de compétences correcte
(71 % atteints, 21,5 % partiellement atteints et moins de 8 %
non atteints seulement).

Les web-ateliers représentent toutefois une solution qui
serait a qualifier de complémentaire, en plus de [’offre
éducative en présentiel [30]. Les patients continuent dans leur
majorité a plébisciter le collectif en présentiel, de par la
dimension humaine, la complétude des échanges réels et la
communication non verbale riche. Cet avis est partagé par
différents professionnels s’inquiétant de 1’impact du numé-
rique dans la relation de soins [31]. Mais les circonstances et
les difficultés d’accessibilité en temps de pandémie rendent ces
nouvelles modalités trés intéressantes et complémentaires,
voire indispensables.

Dans le futur, un modéle combiné réunissant a la fois des
patients en présentiel et des patients a distance représente une
perspective intéressante [11,12]. Elle demande toutefois un
investissement important pour des équipes qui font tres
souvent face a un manque de temps et d’opportunités [32].

Les limites principales pour les patients a 1’éducation a
distance, peuvent étre résumées ainsi : nécessité d’un matériel
informatique et d’un accés au réseau, difficultés techniques
liées a I’usage du numérique, risque lié¢ a la confidentialité sur
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internet, diminution de la convivialité, de la réduction de
I’expression non verbale, de moins pouvoir s’exprimer.

Concernant le matériel informatique, 77 % des francgais
possédent en 2019 un smartphone, 76 % un microordinateur,
permettant a 88 % d’entre eux un acces a internet [33]. Certes,
il existe une fracture numérique. Ainsi, 79 % des francais avec
de hauts revenus possédent smartphone et ordinateurs, contre
51 % parmi les Frangais aux bas revenus. D’autres facteurs de
non-usage du numérique pourraient étre évoqués tels que la
précarité sociale, le manque d’intérét ou de curiosité vis-a-vis
du numérique [34]. Une autre difficulté est de réussir a se
connecter pour suivre les web-ateliers ; dans notre expérience,
ces difficultés ont pu étre accompagnées et résolues. Se pose
également la question de la compréhension des processus
techniques. La aussi, nous avons constaté que des personnes
meéme agées jusqu’a 87 ans, avaient pu suivre les web-ateliers,
aidées soit par I’équipe pédagogique, soit par un proche aidant.
Certes, la littératie dans le numérique reste une vraie limite. En
2019, PINSEE fait état d’un illectronisme ou illettrisme
numérique chez 17 % de la population. Les sujets agés sont
particuliérement impactés en ce qui concerne le manque
d’équipement ou de compétences dans ce domaine [35].
Malgré cette différence chez les séniors, 1’'usage d’Internet se
démocratise. L’age ne semble pas constituer une limite
insurmontable a la participation dans notre expérience. Enfin,
la volonté de protéger sa vie privée est un facteur qui peut
influencer 1’usage [35], risque que nous avons atténué avec le
choix d’un logiciel permettant de garantir la confidentialité.
Aucun participant ne nous a d’ailleurs exprimé des craintes sur
ce sujet, chose retrouvée par ailleurs [18].

Les autres limites relévent des interactions entre les
personnes. Dans notre expérience comme dans celle de S.
Fabre [11,12], les interactions entre les patients se sont
révélées trés riches, au-dela méme de ce que les professionnels
avaient pu imaginer. Beaucoup d’expressions du visage
permettent une communication non verbale efficace. Les
émotions ont été également largement ressenties au cours de
ces temps de partage. A ce propos, nous avons proposé aux
patients de garder la caméra ouverte et trés peu ont préféré la
retirer. D’apres les retours recueillis, cette posture a été validée
par eux (sauf en cas de faible flux internet qui nécessite de
couper la caméra). Cela différe de I’expérience de 1’équipe de
S. Fabre qui avait préféré d’elle-méme, ne garder que le son,
dans le souci d’éviter que le patient soit géné de se montrer, en
raison d’éventuelles déformations physiques liées aux
maladies rhumatismales [11,12].

Egalement, la limitation des possibilités d’interactions
s’exprime en cas de démonstration visuelle (exercice physique
comme sur une posture, un mouvement, démonstration d’un
appareil...). La démonstration est plus difficile a réaliser a
distance et corriger a distance des mouvements ou attitudes
chez les patients reste problématique (exemple du yoga, ou
d’adaptation physique adaptée).

Le succes de ce parcours via le web a reposé sur
I’engagement fort de 1’ensemble de 1’équipe éducative.
Chacun a pu progresser tout au long des séances dans
I’animation et la gestion des web-ateliers. Pour gérer les
difficultés inhérentes a la technique (connexion internet peu
efficiente, outil informatique trop ancien, connexion de
I’audio...) [30], I’équipe doit faire preuve d’adaptation et

d’apprentissage. Le travail en bindme associant un intervenant
et une personne responsable des aspects techniques du
déroulement, parait essentiel [11,12], permettant a I’animateur
de la séance de se concentrer sur la pédagogie et non sur la
technique [36]. En sus, il est également important de prévoir
les difficultés des patients sur ce plan, en évaluant au préalable
leur situation [37].

Nous noterons également la place importante de patient
partenaires formés a I’ETP dans notre expérience, ainsi que de
professionnels extérieurs au CHU et bénévoles. Leur disponi-
bilité, leur motivation et leur enthousiasme nous ont aidé a
compléter en urgence 1’offre éducative, surtout au moment ou
tant de professionnels de santé étaient mobilisés du fait la
pandémie.

Notre expérience connait plusieurs limites. Elle a été
limitée dans le temps et I’espace, elle était monocentrique et a
été réalisée en période de confinement durant une épidémie.
L’offre éducative n’a été que de cing ateliers et le nombre de
patients reste modéré. Cette étude est de type exploratoire et
n’a pas force de preuve. Une étude comparative entre I’ETP en
présentiel et en distanciel serait précieuse.

5 Conclusion

Cette expérience montre la faisabilité, 1’acceptabilité et la
pertinence d’un parcours éducatif réalisé a distance, avec des
web-ateliers de groupe. Le premier confinement lié a la Covid-
19 a été une opportunité de développer en urgence ce processus
en I’intégrant dans un programme sur la polypathologie déja
existant. Ce parcours éducatif a distance a demandé une grande
mobilisation a 1’ensemble de 1’équipe pédagogique et de
patients partenaires. Mais, les efforts d’adaptation nécessaires
a la mise en ceuvre notamment des web-ateliers sont jugées
minimes par les participants et les animateurs comparative-
ment aux bénéfices obtenus. Dans notre expérience, I’analyse
des objectifs d’acquisition de compétences et de soutien face a
la détresse psychologique et a I’anxiété s’avere positive, mais
I’évaluation était limitée. Une évaluation comparative des
web-ateliers par rapport au présentiel en termes d’acquisition
de compétences mériterait d’étre menée.

A Tavenir, notre offre éducative sur la polypathologie va
s’enrichir de nouveaux thémes d’ateliers afin de répondre aux
différents besoins des patients polypathologiques (18 web-
ateliers a 1’automne 2020). Parallélement, notre expérience
pourrait étre exploitée méthodologiquement par d’autres équipes
qui souhaiteraient mettre en place des web-ateliers dans leurs
programmes, dans le cadre d’une solution innovante, adaptée au
contexte. Ils pourraient étre envisagés comme une possibilité de
développement de ’ETP sur les territoires, améliorant son
accessibilité mais également sa visibilité.
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