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METHODOLOGIE



UNE METHODOLOGIE EN 2 PHASES

PHASE 1 :
INVESTIGATION ET
ANALYSES

(SEPTEMBRE 2019-MARS
2020)

PHASE 2 :
RECOMMANDATIONS
ET RESTITUTION

(MARS 2020 - MAI 2020)
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LES PARTIES PRENANTES INTERROGEES
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ANALYSE DE LENQUETE
EN LIGNE



ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (1/7)

o s
Répartition des origines géographiques des répondants a I'enquéte

\

D/égénement ] Nombrede >> En résumé
79 86 By
Y O _ ------ — — Un questionnaire diffusé via deux newsletters d’'ETHNA
o e
% & B — Une enquéte qui couvre lensemble des territoires de la
' & ndes 40 o région, avec une diversité de profils dans les repondants
19 .
S 2 o — Avec toute de méme un taux faible de réponse par
&v ® oo rapport au nombre de personnes sollicitées
@ e RN N
Y o : — — Ce qui renvoie a la difficulté de mobiliser sur 'ensemble
40 | du territoire d'une région aussi etendue que la Nouvelle
Aquitaine.
o« @2
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ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (2/7)

>> En résumé

— ETHNA : une association dont le role pergu est de rendre visible 'ETP, réunir une diversité d'acteurs et donner leur place aux
patients et aux aidants

— Lexistence d'une telle plateforme jugée nécessaire

— Mais des frustrations évoquées : encore trop peu de communication quant aux actions mises en ceuvre, des difficultés de
compréhension quant au role de chacun, et des attentes d'actions plus concrétes sur le terrain

Pour vous ETHNA c'est quoi ? Quelle image avez-vous d'ETHNA ?
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ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (3/7)

Comment souhaitez-vous vous impliquer dans les actions

d'ETHNA?

IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII: >>En résumé

Je souhaite soutenir I'association en y apportant mes
compétences

Je souhaite participer a de futurs groupes de travail en lien avec
I’ETP selon mes compétences

Je souhaite devenir adhérent / continuer a adhérer

Je souhaite proposer des pistes de collaborations

Je souhaite étre ambassadeur d’ETHNA sur mon territoire =
relayer les actions, infos, proposer des mises en relation dacteurs

Je ne souhaite pas m’impliquer dans les actions d’'ETHNA

7%

54%

— Des répondants qui connaissent ETHNA par
différents canaux, a relier a la diversité des profils
interrogés. A noter toutefois que le travail de

ack préefiguration mené a permis de faire connaitre

ETHNA a une grande partie des répondants.

46%

36%

— Une vraie volonté de participer activement aux
25% activités d’'ETHNA en apportant des compétences
et en participant a des groupes de travail
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ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (4/7)

39% des répondants classent
en priorité n°1 « donner leur
place aux patients et a leurs

proches »

39%

36%

21%

Les missions par ordre d'importance

36%

18% ‘

29%

14% ‘

2

46%

32% 32%

25% 25%
14%
11%
I -
4

3

W Mettre en réseau les acteurs

m Améliorer la visibilité de I'ETP

W Harmoniser les pratiques pour
une plus grande qualité

W Donner leur place aux patients
et a leurs proches

SCOPINA

>> En résumé

— Une grande partie des répondants classent
en priorité n°1 « Donner leur place aux
patients et a leurs proches » (39%) et
« Améliorer la visibilité de 'ETP » (36%)

— Tandis que I'harmonisation des pratiques
arrive en derniere position pour 46% des
réepondants

— Ainsi des vraies attentes vis-a-vis ' ETHNA en
ce qui concerne son role quant a la place
donnée aux patients et a leurs proches et a
Iamélioration de la visibilité de ETP

— Une certaine méconnaissance du projet
associatif d’ETHNA dans sa globalité

10



50%

u5%
[ ]
[ ]

ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (5/7)

Les rubriques du site Internet par ordre

d'importance
La cartographie des 46%
w o azecm programmes ETP est
la rubrique la plus 39% B Agenda
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B Ressources
documentaires
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—mais un contenu gui pourrait étre amélioré pour 15% des répondants

>> En résumeé

— Site Internet :

— Un site fréquenté, apprécié pour son accessibilite,
son ergonomie et son visuel.

— Une vraie attention portée a la cartographie des
programmes ETP , toutefois des améliorations
possibles dans la mesure ou 28% des répondants
en sont plutdt insatisfaits

Appréciation des caractéristiques de la

» newsletter
1
Format _ 46% 4% 7%
>>En résumé
Contenu _ 46% 11% l%
— Newsletter :
—une satisfaction globale en termes de fréquence, de format ou de contenu, reorce [ = e 7
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45%

4066

35%

3R

5%

20

15%

108

5%

ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (6/7)

Comment qualifieriez-vous la place donnée
aux patients et aux aidants au sein

4%
]

Insatisfaisante

11%

Plutot
insatisfaisante

d'ETHNA?
39%

Ne sait pas

29%

18%

Plutot Satisfaisante
satisfaisante

>> En résumé

— Si pres de la moitié des répondants est assez
satisfaite de la place accordée aux patients et aux
aidants au sein d’ETHNA, une grande partie (39%)
ne se prononce pas

— |l faudrait selon eux davantage prendre en compte
la parole des patients en les impliquant dans les
évenements/rencontres organisés, et sappuyer
sur les initiatives de territoires en matiere
d’implication des patients.
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ANALYSE DU QUESTIONNAIRE EN LIGNE (7/7)

Quelles actions prioritaires selon vous ?

e e e B o e ey <% | >> EN résSUME

1 dans les médias, radios, journaux...)
b Contribuer au développement de programmes ETP sur les territoires ]
E déficitaires en termes de programmes ETP 39% 9 . . z . oy o
: Parmi les actions jugées comme prioritaires
' Poursuivre Forganisation de la formation des patients partenaires || NRNREEIGIGNGEGEGEGEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE 3% H . ,
E Accompagner le développement de 'ETP [ NN 25% . X
retrouve :
Faciliter les collaborations entre les équipes porteuses et les patients et I 25% E . . .
aikanks partacicns 5 *  La communication grand public

Faire témoigner des patients su e site nternet N 21%  Lacontribution au développement
Développer IETP en milleu carcéral N 21% des programmes ETP sur les
Organise des réunions présentilles déchanges de pratiaues sur a1 g territoires déficitaires
* Lapoursuite de organisation de la
formation des patients partenaires

Faciliter 'accessibilité des programmes ETP sur tous les territoires || N 14%
Réaliser un référentiel qualité des programmes ETP || NN 13%
Développer 'ETP auprés des acteurs médico-sociaux || NENENGNGTNGIGNGEG 14%

Développer 'ETP dans le monde de I'entreprise [ 4%

0% 5% 1086 15% 20% 25% 30% 35% 408 45% 50%
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ANALYSE DES ENTRETIENS



REGARD PORTE SUR L'IMAGE D’ETHNA

« lly a une chose qui a
particulierement avance, cest

) ) le site Internet. »
>>En résumé

« Les gens (...) ont trouvé que
c’était lent comme

lancement. » «On sent que ¢a
prend doucement. »

— Les premiers pas d’ETHNA : un lancement attendu...
—...mais nécessitant plus d’éclaircissement

* Uneimage positive de la cellule de coordination : rigueur
professionnelle, réactivité et disponibilite.
 Un conseil dadministration (CA) jugé toujours en rodage
* Des priorités d'intervention d' ETHNA peu connues
* Un jugement global positif sur la qualité des interventions
* Mais des complémentarités a associer pour :
* Valorisation des acteurs de 'ETP
* Reconnaissance comme un acteur central au service
des patients atteints de maladies chroniques.
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PRINCIPAUX ATOUTS MIS EN EVIDENCE

« La place du patient au centre est tres importante. »

>> En résumé
« Réelle satisfaction d'étre impliqué dans
— PLACE DU PATIENT : un positionnement unique, a un tel projet » « on est tous considérés
valoriser (président patient...) comme des acteurs potentiels de

nouveaux projets. »

—VOLONTE DE FAIRE PARTICIPER : construit de fagon
collaborative/participative. Organisation de groupes de
travail...

— QUALITE ACCUEIL DE LA CELLULE DE LA COORDINATION :
réactivité, reponses claires

— OUTILS DE COMMUNICATION : la cartographie, la
newsletter, le site Internet...

— REPONSE A UN REEL BESOQIN : vrai besoin de coordonner a

I'échelle de la Nouvelle Aquitaine
. ."SCOPIA ’



POINTS D’AMELIORATIONS

« Il faudra se poser la question du positionnement vis-G-vis
>>En résumé des adhérents. »

— DEFINITION DU ROLE DES ADHERENTS : un positionnement vis-
a-vis des adhérents a préciser

— CONNAISSANCE DE TERRAIN : une communication avec les
territoires plus ruraux et plus au sud de la Région a renforcer

« Des partenaires et
%COMMUNICA-HON INTERNE/EXTERNE -un bureau b|en adhérents qu[peuventse
informé, un conseil d'administration au courant, mais des sentir mis de coté. »

partenaires / adhérents qui ne sont pas toujours informés

—VISIBILITE DU PROJET ASSOCITATIF : une stratégie/un projet
associatif peu connu et des définitions d’ETHNA qui divergent
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ENSEIGNEMENTS ET
PERSPECTIVES



LES PREMIERS PAS D’ETHNA : UN LANCEMENT ATTENDU MAIS NECESSITANT PLUS
D’ECLAIRCISSEMENT

RIGUEUR

PROFESSIONNELLE

CONSCIENT DE

. LA COMPLEXITE
o | INERTIE I} DE LA TACHE
OPACITE

SCOPINA .




DES ATTENTES QUI SE SITUENT A PLUSIEURS NIVEAUX SELON LES ACTEURS

COMMUNICATION ‘
GRAND PUBLIC

COORDINATION A
x‘ }

RECONNAISSANCE | .
APPROCHE RELATION DE
DIFFERENCIEE | JPROXIMITE

DE LA

COMPETENCE DU

TERRITOIRES D'INTERVENTION
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DES ATOUTS MIS EN EVIDENCE...

LA LOGIQUE DE
CO-

LES PREMIERS OUTILS DE
COMMUNICATION

CONSTRUCTION

X7

LA VALORISATION DE LA
PLACE DU PATIENT

LA POSITION D'ACTEUR
REGIONAL
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ET DES PISTES D'AMELIORATION

ORGANISATION INTERNE ET VISIBILITE DU PROJET
COMMUNICATION EXTERNE ASSOCIATIF

OLLABORATION A
NSTRUIRE AVEC LES
CTEURS DE L'ETP

RENFORCEMENT DE LA
MAILLAGE DU TERRITOIRE PLACE DU PATIENT EN
ETP

SCOPINA
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