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Une profession en pleine mutation 



Projet Horizon

• Recherche participative initiée par les Hospices civils de Lyon

• En plusieurs étapes:
• Questionnaire à tous les CRCM + audition d’experts étrangers + analyse de la littérature
• Étude sociologique auprès de plusieurs CRCM
• Ateliers collectifs

• A venir: Elaboration de recommandations (Méthode de consensus Delphi) puis
expérimentation de nouvelles modalités d’organisation dans les CRCM



Volet sociologique

• Appréhender les changements organisationnels et professionnels
depuis les nouveaux modulateurs de CFTR:
• L’attention au travail des soignants et à l’organisation de la prise en charge
déterminent l’expérience sociale de lamaladie.

• Une démarche qualitative
• 6 CRCM

• 2 pédiatriques, 2 adultes, 2 mixtes
• De taille variée : cohorte de + 400 patient.es versus de 90 patient.es

• 86 entretiens semi-directifs (1h à 2h30)
• professionnel.les de santé et des patient.es : soutien de Monia Mehalla dans 1 CRCM
• Membres nationaux : associatifs, filière, ETP

• 5 jours d’observation : réunions pluriprofessionnelles, consultations, vie du
CRCM



Un faisceau de tâches plus ou moins 
visibles 

• Des conditions de travail initialement favorables
• Travail auprès des patient.es et de leurs proches mais aussi des

soignants de l’hôpital et en dehors
• Soins techniques, programmation, recherche, etc. Et surtout répondre

aux demandes des uns et des autres:
• Brigitte, est-ce que je peux donner de la tisane de camomille aux filles ? » - Ben
ouais. - Oui, mais est-ce que je donne du Créon ? ». Voilà, c'est des trucs comme
ça. Ça, c'est toute la journée, enfin des trucs. C'est tellement varié (…)
quelquefois, je me dis quand même, c'est tellement simple, ils sont gonflés
quand même de m'appeler pour ça, mais quelque part, c'est nous qui avons
induit ça. On l'a induit, on les a rendus dépendants, quelque part. Voilà, on
s’est…mais, parce que, c'était notre mission, on était là pour eux.



Evolutions avec les nouvelles thérapeutiques

• Rendre possible l’accès au traitement et en assurer la
surveillance

• Nouvelles missions
• Et l’ETP?

• Des acceptions variées: ARS, « changement de posture », prolongement
de compétences professionnelles

• « L’ éducation sauvage » versus les « puristes de l’ETP »
• Des difficultés persistantes: organisation du travail, désintérêt des

patient.es, manque de reconnaissance

• Situation d’épuisement professionnel



Les focus groups

• Quatre focus groups (ateliers collectifs) :
oAtelier 1 patient.e.s et proches et professionnel.le.s
oAtelier 2 Fonction de coordination en CRCM
oAtelier 3 Lien ville-hôpital
oAtelier 4 Dimension stratégique des CRCM de demain

Nous allons, avec vous, mettre en perspective l'atelier 2 qui a
principalement réuni des IDEC, et 1 assistante sociales, 1 IPA, 1 cadre et 2
médecins
> deux séances en visio : le 15 juillet 2025 (2h) et le 3 novembre 2025 (2h)



Une expertise mise à l’épreuve de la polyvalence
Atelier 2 - première séance- 15 juillet 2025

Ce qui est valorisé :
• le contact direct avec les patient.e.s par mail ou téléphone
• l’expertise concernant chaque patient.e
Ce qui suscite des difficultés :
• Intervenir dans d’autres services pour « combler les trous »
• L’impossibilité de développer l’ETP
• Prendre en charge les patients vulnérables (langue, milieu social défavorisé)
• La programmation (chronophage et difficile à déléguer)

• Plus généralement le travail invisible: 4 IDEC ont demandé un soutien à leur
direction



Faire reconnaitre le rôle des IDEC (1/2)
Atelier 2 – Fonction de coordination, 3 novembre 2025

Desmissions qui s’élargissent
• Prise en charge d’autres pathologies rares (DCP, DDB, asthme

sévère).
• Programmation chronophage, accentuée par les modulateurs et

la complexité des parcours.
Des tensions récurrentes
• De nouvelles divisions du travail non encadrées (co-production

des prescriptions)
• Difficulté à développer l’éducation thérapeutique.
• Manque de reconnaissance



Faire reconnaitre le rôle des IDEC (2/2)
Atelier 2 – Fonction de coordination, 3 novembre 2025

• Besoins exprimés collectivement
• Déléguer certaines tâches de programmation à des aides-soignantes et

secrétaires
• Sécuriser certaines missions (proposition: protocoles de coopération)
• Valoriser les activités « délaissées » (prévention, vaccination, santé

bucco-dentaire).
• Savoir avec qui coopérer en ville: définir un soignant référent autre que le

médecin ?

! Conditions d’exercice difficiles à l’hôpital : manque de personnel et de
locaux
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