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Premiere partie :
Définitions et cadre théorique retenu

1. Introduction

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est une pratique et un domaine
scientifique jeune, évolutif, qui trouve un ancrage a la fois dans la médecine,
la pédagogie de la santé et les sciences humaines et sociales (psychologie
de la santé, sociologie, anthropologie, etc.). Cette démarche éducative, qui
repose de maniere fondamentale sur la relation de soin et sur une approche
structurée, inscrite dans la durée, accorde une place prépondérante au
patient en tant qu'acteur de sa santé.

De plus en plus, les professionnels de santé et leurs instances (sociétés
savantes, colléges, etc.), les patients, leurs proches et leurs associations,
ainsi que les institutionnels (ministere de la Santé, caisses d’Assurance
maladie) souhaitent le développement et la pérennisation de I'ETP en tant
gu’élément indispensable de la prise en charge d’'une maladie chronique. Ce
développement et cette pérennisation nécessitent la définition de bonnes
pratiqgues, une prise en charge financiere, et dans le méme temps une
évaluation en termes d’efficacité et d’efficience des interventions d’ETP.

Ce travail s’inscrit dans une demande d’élaboration de la CNAMTS d’'« Un
cahier des charges pour une consultation ou une seéance d'éducation
thérapeutique (établissement d’'un premier diagnostic éducatif, construction
avec la collaboration du patient d’un projet éducatif et la réalisation du projet
sous la forme d’'un programme). »

Le document est scindé en trois parties :

e les définitions et le cadre théorique retenu ;

e les modalitts de mise en ceuvre d'un programme personnalisé
d’éducation thérapeutique pour un patient ;

e les modalités d’élaboration d’'un programme structuré d’'ETP, en tant
gue cadre de référence pour les professionnels de santé, pour leur
permettre I'élaboration de programmes personnalisés. Cette troisieme
partie inclut :

» des propositions pour I'évaluation de I'efficacité de 'ETP ;
» des éléments de réflexion visant a améliorer le processus de I'ETP (sa
conception, son organisation, sa réalisation, son évaluation).
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L’organisation et les modalités pratiques de mise en ceuvre de 'ETP ne font
aujourd’hui I'objet d’'un consensus ni dans la littérature ni dans les pratiques.
Par conséquent, ce guide propose un cadre général structuré, transversal
aux maladies chroniques, pour répondre aux besoins éducatifs des patients.

Ce cadre propose une structuration par étapes développée par Green et
Krauter'. A chaque étape, il peut étre fait appel a des concepts ou théories
issus des sciences humaines et sociales (psychologie de la santé,
sociologie, etc.). Ces concepts ou théories, dont l'intérét parait majeur pour
la conception, la mise en ceuvre et I'évaluation de I'ETP, ne sont pas
développés dans ce document.

Outre ce guide méthodologique, un rapport sur les conditions de
pérennisation de I'ETP, comprenant une analyse médico-économique et
organisationnelle, a été élaboré par la HAS, et est diffusé séparément.

1.1 Theme et objectifs du guide méthodologique

Ce guide méthodologique concerne la structuration de 'ETP dans le champ
des maladies chroniques, méme si elle n'est pas réservée a ces seules
maladies. Il propose un cadre pragmatique, qui se veut d'une part
suffisamment précis pour identifier et réaliser les activités d’ETP, et soutenir
le patient, et d'autre part suffisamment souple, pour permettre une
adaptation a chaque patient, a chaque maladie, a chague moment de la
prise en charge et a chaque contexte de soins (établissements de santé,
réseaux, soins de ville, etc.), dans un souci de proximité avec les patients.

Les objectifs de ce guide méthodologique sont de :

e définir lETP, ses finalités, son organisation ;

e décrire la démarche d’ETP, le contenu de ses étapes et ses modalités
de mise en ceuvre ;

e proposer des points de repére pour structurer un programme d’ETP
spécifigue d’'une maladie chronique donnée, en tant que cadre de
référence pour les acteurs ;

e faire des propositions pour I'évaluation de l'efficacité des interventions
d'ETP ;

e proposer des éléments de réflexion visant a améliorer le processus de
'ETP.

' Green 2005 (www.Igreen.net).
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Ce guide méthodologique est destiné :

e aux professionnels de santé, pour leur permettre de mieux comprendre
'ETP afin de pouvoir proposer aux patients une démarche structurée et
personnalisée, et de s’engager eux-mémes, s'ils le souhaitent, dans sa
mise en ceuvre ;

e aux sociétés savantes et organisations professionnelles, médicales et
paramédicales, pour les aider a définir, avec les patients et leurs
représentants, le contenu et les modalités de mise en ceuvre de 'ETP
pour une ou plusieurs pathologies ;

e aux patients et aux associations pour gu’elles soient informées de ce
gue peut recouvrir 'ETP, et qu’elles participent a la conception des
programmes d'ETP, a leur mise en ceuvre et a leur évaluation.

1.2 Méthode de travall et littérature analysée

» Méthode

Ce guide méthodologique a été élaboré a partir d’'une analyse critique de la
littérature publiée, et de la prise en compte de l'avis de professionnels
impliqués dans le theme traité.

L'analyse de la littérature et des rapports disponibles, la description des
expériences francaises, utilisées pour rédiger ce guide méthodologique, ont
porté sur des maladies chroniques fréquentes, choisies selon les criteres
suivants : existence de démarches éducatives anciennes (diabéte, asthme)
ou plus récentes (maladies cardiovasculaires, BPCO), plans et programmes
d’actions du ministere de la Santé, promus depuis les années 2000,
mentionnant une ETP dans la prise en charge des patients.

Cette analyse a été complétée par la recherche de modéles d’organisation
de la maladie chronique, et de dispositifs d’analyse de la qualité d’'une ETP
structurée (criteres d’évaluation du processus et des résultats), et
d’exemples de structuration des activités éducatives.

Ce travail s’appuie sur la réflexion de groupes de travail et de lecture, et sur
les résultats d’'une rencontre (focus group) avec des patients ayant une
maladie chronique.

» Limites de la littérature disponible

L’objectif de ce travail n’était pas de démontrer I'efficacité de 'ETP, d’autant
plus que ces études sont a ce jour encore trop peu nombreuses. Des
données existent sous la forme de méta-analyses et de revues de la
littérature anglo-saxonnes d'études contrbélées randomisées pour plusieurs
maladies chroniques (asthme, diabéte de type 1, insuffisance cardiaque).
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Dans ces études, les interventions éducatives étaient comparées a une prise
en charge habituelle, et non a un autre programme d’ETP. L’intérét de
programmes structurés d’ETP, intégrés a une stratégie thérapeutique,
fondée sur des recommandations de prise en charge médicale, a été
démontré sur des parametres limités en termes i) de réduction des
hospitalisations et des séjours aux urgences, des visites médicales non
programmées, des épisodes d’asthme nocturne, et d’absentéisme
professionnel et scolaire du fait de l'asthme ; ii) d’impact significatif et
durable sur le contrdle métabolique et les complications du diabéte de
type 1. Les criteres de jugement retenus dans ces études étaient centrés sur
des variables mesurables ou une mesure quantitative. lls ne concernaient
pas d’autres dimensions, considérées comme tout aussi importantes, mais
plus difficiles a appréhender comme les processus cognitifs et réflexifs, les
stratégies d’adaptation a la maladie, aux traitements et a leurs
répercussions, les processus d’autodétermination, la capacité d'agir, les
facteurs psychologiques, sociaux, environnementaux, etc.

La littérature ne permet de répondre ni a la question du contenu et de la
définition des activités éducatives, ni au type d’adaptation des programmes
d’ETP en général, et en particulier dans les situations de polypathologie. Les
durées de suivi des patients n’excédant pas un an, la littérature n’apporte
pas de réponse claire a la question des types de dispositifs, qui permettent
aux patients de maintenir leurs compétences dans le temps. En effet, 'ETP
est une intervention de santé complexe, en raison des nombreux éléments
qui interagissent dans sa mise en ceuvre, son organisation, son évaluation,
sa reconnaissance et ses effets. La littérature montre l'intérét d’adapter au
mieux I'ETP & chaque patient, mais dans le respect d’'une démarche
structurée et planifiée, pouvant faire appel a des théories issues des
sciences sociales et humaines (psychologie de la santé, sociologie, etc.), a
des niveaux de conception, de mise en ceuvre et d’évaluation.

Ce travalil s’est donc centré sur des aspects de définition, de description des
étapes de la démarche d’'ETP, du contenu de programme d’ETP et de son
évaluation.

Du fait des limites de la littérature disponible, le guide méthodologique
repose sur un accord professionnel au sein du groupe de travail, aprés avis
du groupe de lecture. Il s’appuie également sur des études de pratiques
réalisées par la HAS dans le secteur des soins ambulatoires, et par I'lnpes
en milieu hospitalier.
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L’ETP offre un champ de recherche encore largement sous-exploité, ou les
professionnels de santé impliqués dans la prise en charge et le suivi des
maladies chroniques seront amenés a évaluer a la fois le processus et
I'efficacité des programmes d’ETP sur le terrain. Ces évaluations doivent
étre encouragées, avec la possibilité de recourir a des méthodes différentes
de celles de la recherche biomédicale classique.

2. Qu’est-ce que I'éducation thérapeutique
du patient ?

2.1 Définition retenue

La définition retenue de I'ETP est celle du rapport de 'OMS-Europe, publiée
en 1996, Therapeutic Patient Education— Continuing Education
Programmes for Health Care Providers in the field of Chronic Disease,
traduit en francgais en 1998.

L’éducation du patient ou ETP est définie (p 28 de la traduction francaise)
comme suit: « Elle vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique.

Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de [lorganisation et des procédures hospitalieres, et des
comportements liés a la santé et a la maladie.

Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur
maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a
maintenir et améliorer leur qualité de vie. »

La définition commune standardisée, utilisée en santé publique au sein de
I'Union européenne, publiée en 2004% s'appuie sur le rapport de 'OMS-
Europe. Dans ce glossaire, tout comme dans ce document, les termes
éducation du patient, et ETP, sont considérés comme synonymes.

? Glossaire multilangue de santé publique (www.bdsp.tm.fr).
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La définition de 'OMS-Europe de 1996 centre la réalisation de 'ETP sur les
établissements hospitaliers, mais une ETP structurée peut étre mise en
ceuvre dans tous les secteurs et lieux de soins, quel que soit le mode
d’exercice des professionnels de santé.

2.2 Finalités de I'éducation thérapeutique du patie  nt

Sous réserve qu'elle se déroule dans le cadre d’'un programme structuré,
'ETP participe a 'amélioration de la santé du patient (biologique, clinique),
et a 'amélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches.

Les finalités spécifiques de 'ETP sont l'acquisition et le maintien par le
patient de compétences d’autosoins et la mobilisation ou I'acquisition de
compétences d’adaptation (nommées par certains auteurs compétences
psychosociales).

L’'acquisition de compétences d’autosoins est indissociable de l'acquisition
ou de la mobilisation de compétences d’adaptation. Tout programme d’ETP
personnalisé doit prendre en compte ces deux dimensions, tant dans
'analyse des besoins, de la motivation du patient et de sa réceptivité a la
proposition d’'une ETP, que dans la négociation des compétences a acquérir
et a soutenir dans le temps, le choix des contenus, des méthodes
pédagogiques et d’évaluation des effets.

L’acquisition de ces compétences tout comme leur maintien sont fondés sur
les besoins propres du patient. Ces acquisitions se développent au cours du
temps grace a 'ETP. Elles doivent étre progressives, et tenir compte de
I'expérience de la maladie et de sa gestion par le patient.

» Acquisition de compétences d’autosoins

L’ETP contribue a I'acquisition de compétences d’autosoins en lien avec la
prise en charge de la maladie chronique, les besoins et les attentes du
patient.

Les autosoins® représentent des décisions que le patient prend avec
l'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé, et qui consistent a :

® World Health Organization, Centre for Health Development. A glossary of
terms for community health care and services for older persons. Kobe:
WHO; 2004.
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e soulager les symptdmes, prendre en compte les résultats d'une
autosurveillance, d’'une automesure ;

e adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement ;

e réaliser des gestes technigues et des soins ;

e mettre en ceuvre des modifications de mode de vie (équilibre diététique,
programme d’activité physique, etc.) ;

e prévenir des complications évitables ;

e faire face aux problémes occasionnés par la maladie ;

e et impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des
traitements et des répercussions qui en découlent.

Parmi ces compétences d’'autosoins, des compétences dites de sécurité
visent a sauvegarder la vie du patient. Ces compétences sont considéréees
par les professionnels de santé comme indispensables et prioritaires, a
acquérir par le patient ou ses proches. Leur caractére prioritaire et leurs
modalités d’acquisition doivent étre considérées avec souplesse, et tenir
compte des besoins spécifiques de chaque patient.

» Acquisition de compétences d’adaptation
L’ETP s’appuie sur le vécu et I'expérience antérieure du patient, et prend en

compte ses compétences d’adaptation (existantes, a mobiliser ou a
acquerir).

Selon 'OMS*, les compétences d'adaptation sont «des compétences
personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent a
des individus de maitriser et de diriger leur existence, et d'acquérir la
capacité a vivre dans leur environnement et a modifier celui-ci. »

Les compétences d’adaptation recouvrent les dimensions suivantes (qui font
partie d’'un ensemble plus large de compétences psychosociales) :

e Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi ;

e savoir gérer ses émotions et maitriser son stress ;

e développer un raisonnement créatif et une réflexion critique ;

* World Health Organization. Skills for health. Geneva : WHO ; 2003.

Life skills are abilities for adaptive and positive behaviour that enable
individuals to deal effectively with the demands and challenges of everyday
life. In particular, life skills are a group of psychosocial competencies and
interpersonal skills that help people make informed decisions, solve
problems, think critically and creatively, communicate effectively, build
healthy relationships, empathise with others, and cope with and manage
their lives in a healthy and productive manner. Life skills may be directed
toward personal actions or actions toward others, as well as toward actions
to change the surrounding environment to make it conducive to health.
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e développer des compétences en matiere de communication et de
relations interpersonnelles ;

e prendre des décisions et résoudre un probleme ;

e se fixer des buts a atteindre et faire des choix ;

e s'observer, s’évaluer et se renforcer.

Les compétences d’adaptation reposent sur le développement de
'autodétermination et de la capacité d’'agir du patient. Elles permettent de
soutenir I'acquisition des compétences d’autosoins.

2.3 Distinction entre éducation thérapeutique du

patient et information
Contrairement aux idées recues, 'ETP ne se résume pas a la délivrance
d'une information. Des méta-analyses d'études contrdlées randomisées
concernant l'asthme, la polyarthrite rhumatoide, la prise au long cours
d’antivitamines K ont montré que I'information seule ne suffisait pas a aider
les patients a gérer leur maladie au quotidien.

Une information orale ou écrite, un conseil, un message de prévention,
peuvent étre délivrés par un professionnel de santé a diverses occasions
(par exemple lors d’'une consultation, d’'un acte de soins, de la délivrance de
médicaments, d’'un séjour en établissement de soins, de linstallation d’'un
matériel de soins, etc.), mais n’équivalent pas a une ETP. Il en est de méme
de I'information sur les traitements, en vue d’une participation du patient a la
prise de décision.

3. Populations bénéficiaires de I'éducation
thérapeutique

3.1 Patients

Une proposition I’ETP doit étre présentée a toute personne, enfant et ses
parents, adolescent, adulte ayant une maladie chronique®, quels que soient
son age, le type, le stade et I'évolution de sa maladie. Si cette proposition
est acceptée par le patient, elle doit s’adapter a ses besoins et a ses
demandes, que I'étape de « diagnostic éducatif » doit identifier.

®> « La maladie chronique est une maladie qui évolue & long terme, souvent
associée a une invalidité ou a la menace de complications sérieuses, et
susceptible de réduire la qualité de vie du patient. » (glossaire multilangue
de la Banque de données en santé publique : www.bdsp.tm.fr).
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Le patient a toute liberté de participer ou non a une ETP. Si le patient
accepte une ETP, il peut en négocier les buts et les modalités de mise en
ceuvre, et les redéfinir avec le professionnel de santé apres avoir fait
'expérience de 'ETP.

3.2 Entourage du patient

Les proches (parents d’enfants ayant une maladie chronique, conjoint ou
compagnon, fratrie, enfants de parents malades, personne de confiance,
etc.) peuvent étre associés a la démarche d’ETP, s'ils le souhaitent.

lls peuvent étre concernés par l'acquisition de compétences d’autosoins et
d’adaptation, si le patient souhaite les impliquer dans l'aide a la gestion de
sa maladie. lls peuvent avoir besoin détre soutenus dans I'acquisition de
compétences et dans leur motivation.

Sont concernés également les professionnels et les aidants qui prennent
soin des personnes agees et dépendantes ou en situation de handicap
moteur, sensoriel ou mental, dans les établissements meédico-sociaux ou a
domicile.

A la demande des parents, les compétences acquises dans le cadre de
'ETP par I'enfant peuvent étre portées a la connaissance des enseignants,
et écrites dans un projet d’accueil individualisé (PAl). Il en est de méme pour
les personnels d’encadrement du temps périscolaire et de la restauration
scolaire.

4. Intervenants concernés par I'éducation
thérapeutique du patient

4.1 Professionnels de santé

Difféerents niveaux d’intervention dans la démarche d’ETP sont possibles
pour les professionnels de santé et nécessitent une coordination et une
transmission d’'informations.

» Informer, proposer une ETP, suivre le patient
Tout professionnel de santé®, impliqué dans la prise en charge usuelle d’un
patient ayant une maladie chronique, doit informer le patient de la possibilité

® Selon la liste du Code de la santé publique.
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de bénéficier d'une ETP, et doit la lui proposer en lui décrivant les
ressources locales.

Toute rencontre du patient avec un professionnel de santé, notamment avec
celui qui a initié 'ETP, est une occasion d’aborder avec le patient le vécu de
sa maladie et de sa gestion, et de s’assurer du maintien des compétences
en particulier de celles de sécurité.

» Réaliser 'ETP

Dans le champ de la maladie chronique, la mise en ceuvre de I'ETP requiert
souvent l'intervention de plus d’'un professionnel de santé, voire d’emblée le
recours a une équipe multidisciplinaire. La composition de I'équipe qui
réalise 'ETP dépend du public-cible, en particulier de son age, du type, du
stade et de l'évolution de la maladie, de la nature des compétences a
acquérir par le patient.

L'ETP (élaboration du diagnostic éducatif, formulation avec le patient des
compétences a acqueérir, conduite des séances d’ETP individuelles ou de
groupe, évaluation individuelle de [lacquisition ou du maintien des
compétences) est réalisée :

e soit par le professionnel de santé lui-méme s'il est formé a I'ETP,
lorsque l'apprentissage des compétences par le patient ne nécessite
pas lintervention d’emblée d’autres professionnels de santé ;

e soit par une équipe formée a I'ETP, comprenant ce professionnel,
lorsque l'apprentissage des compétences par le patient nécessite
I'intervention d’emblée d’autres professionnels de santé ;

e soit par une équipe multiprofessionnelle formée a I'ETP, a laquelle le
patient est adressé par le professionnel qui lui a proposé une ETP pour
sa mise en ceuvre, en lien avec le médecin traitant du patient.

» Etre formé pour mettre en oeuvre 'ETP

L'ETP est mise en ceuvre par des professionnels de santé formés a la
déemarche d’ETP, aux techniques de communication et aux techniques
pédagogiques qui permettent d’aider le patient a acquérir des compétences
d’autosoins et d’adaptation, au travail en équipe et a la coordination des
actions (encadré 1).

Ces professionnels doivent avoir acquis des compétences en ETP au cours
de leur formation initiale et continue ou a travers une expérience reconnue
par une validation des acquis. Les dispositifs de reconnaissance de
I'expérience et des acquis sont a créer, et sortent du champ de ce guide
méthodologique.
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Encadré 1. Liste non exhaustive des compétences nécessaires
aux professionnels de santé pour mettre en ceuvre I'  éducation
thérapeutigue du patient de maniére multidisciplina ire

Compétences relationnelles : Communiquer de maniére empathique,
recourir a I'écoute active, choisir des mots adaptés, reconnaitre les
ressources et les difficultés d’apprentissage, permettre au patient de prendre
une place plus active au niveau des décisions qui concernent sa santé, ses
soins personnels et ses apprentissages. Soutenir la motivation du patient,
tout au long de la prise en charge de la maladie chronique.

Compétences pédagogiques et d’animation : Choisir et utiliser de
maniére adéquate des techniques et des outils pédagogiques qui facilitent et
soutiennent I'acquisition de compétences d’autosoins et

d’adaptation, prendre en compte les besoins et la diversité des patients lors
des séances d'ETP.

Compétences meéthodologiques et organisationnelles : Planifier les
étapes de la démarche d’ETP (conception et organisation d’'un programme
individuel d’'ETP négocié avec le patient, mise en ceuvre et évaluation),
recourir a des modalités de coordination des actions entre les services et les
professionnels de santé, de maniere continue et dans la durée.

Compétences biomédicales et de soins:  Avoir une connaissance de la
maladie chronique et de la stratégie de prise en charge thérapeutique
concernées par le programme d’ETP, reconnaitre les troubles psychiques,
les situations de vulnérabilité psychologique et sociale.

4.2 Autres professionnels pouvant étre impliqués

D’autres professionnels peuvent intervenir soit en contribuant directement a
la démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux
difficultés du patient ou de son entourage ou des professionnels de santé
qui mettent en ceuvre I'ETP : psychologue, travailleur social, éducateur en
activité physique adaptée, pédagogue de la santé, etc.

L’intervention d’autres professionnels nécessite une coordination des
interventions et une transmission systématique d’informations au médecin
traitant, et au professionnel ressource telle que définie dans la section sur la
coordination.
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4.3 Patients et associations

Les patients, individuellement ou leurs associations, sont sollicités dans les
phases de conception, de mise en ceuvre et d’évaluation d‘'un programme
d’ETP spécifique a une ou des pathologies chroniques.

L’intervention de patients dans les seéances collectives d’éducation

thérapeutique peut étre complémentaire de l'intervention des professionnels

de santé. Elle contribue a la démarche éducative par :

e un partage d’expériences de la maladie ou des traitements ;

e un relais des messages délivrés par les professionnels de santé ;

e un échange sur les préoccupations quotidiennes, la résolution de
problémes et les ressources disponibles.

Les associations de patients peuvent participer activement a I'ETP, afin
d’'informer, d’orienter, d’aider, de soutenir le patient et ses proches.

5. Organisation de I'éducation
thérapeutique du patient

5.1 Intégration de I'éducation thérapeutique a la
stratégie thérapeutique

Les recommandations internationales et nationales dans le champ de la
maladie chronique soulignent I'importance d’intégrer 'ETP a la stratégie
thérapeutique (figure 1). L'ETP peut étre considérée comme intégrée a la
prise en charge thérapeutique si elle est réellement complémentaire et
indissociable des traitements et des soins, du soulagement des symptomes
(en particulier de la douleur), de la prévention des complications, et si elle
tient compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des vulnérabilités
psychologiques et sociales et des priorités définies avec le patient.
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Prise en charge d’'un patient dont la maladie chroni  que a été diagnostiquée

Proposer une prise en charge spécifique
si troubles psychiques, addictions
ou situation de vulnérabilité psychologigue et sociale

Proposer traitement, plan d’action écrit,
automesure, autosurveillance, recours en
cas d'urgence, efc.

Se référer aux Proposer une Présenterla ) Se reférer aux
recommandations éducation démarche, inciter : recommandations
P . . L . 2 Orienter vers un acifique
spécifiques thérapeutique initiale le patient a poser spécialiste speciiques
au patient des guestions Y,

Orienter vers un travailleu
social ou professionnel
médico-social

Se référer a un programme structyré
d’éducation thérapeutique

y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge autour et avec le patient

|
v v v
Favoriser la participation du

patient aux décisions
Définir cfes priorités avec lui

v

Identifier un interlocute
privilégié du patient

Organiser des échanges
multiprofessionnels

Identifier qui fait, quoi,
guand, comment

Mise en celivre de I'édiication théranetitiniie dir natien t avec snn aceord

Planifier et mettre en
3 ceuvre les séances ETP
individuelle ou collective, ou
en alternance

Réaliser une évaluation :
compétences acquises,
déroulement du programme

Elaborer un
1 diagnostic
éducatif

Définir un programme
€ personnalisé d’ETP avec de}
priorités d’apprentissage

v

Coordination des acteurs impliqués danila prise en ¢ harge avec le patient

v v v v

Organiser des E(ansmetltre _ Prendre en compte vécu
échanges syntt eds_e_gval:Jatlon du patient : expérience
multinrofessionnel indivicuelle maladie et programme

Transmettre synthése
diagnostic éducatif et
programme individuel

Suivi médical et éducatif — Demandes du patient

—

>
~Proposer une ETP de suivi.._
" approfondi (ou de reprise) :
difficultés d’acquisition

Proposer une ETP de
suivi régulier (ou de
renforcement) : maintien,
actualisation

Prendre en compte
besoins de redéfinition
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d’action : tolérance,
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Figure 1. Intégration de la démarche d’éducation thérapeutique du patient (ETP) a la

stratégie thérapeutique et de soins dans le champ de la maladie chronique. Les

étapes en orange sont spécifiques de la démarche d'ETP.
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5.2 Planification d’'un programme personnalisé

d’éducation thérapeutique du patient
Indépendamment de la maladie chronique et des compétences a
développer, une ETP structurée doit étre mise en ceuvre a partir d'un
programme et d’une planification par étapes.

Un programme structuré d’ETP représente un cadre de référence pour la
mise en ceuvre du programme personnalisé de chaque patient. Il définit,
dans un contexte donné, Qui fait Quoi, pour Qui, Ou, Quand, Comment et
Pourquoi réaliser et évaluer une ETP (cf. troisiéme partie du document).

La planification par étapes propose un cadre logique et cohérent pour
I'action des professionnels de santé. Chacune des 4 étapes recommandées
s’inscrit dans la continuité de la précédente.

e La premiére étape est l'identification des besoins  de chaque patient,
dont ressortiront, au moyen d’'un diagnostic éducatif, les composantes
pédagogiques, psychosociales et biomédicales.

e La seconde étape consiste a formuler avec le patient les compétences
a acqueérir ou a mobiliser et a maintenir au regard de son projet, de la
stratégie thérapeutique et de ses priorités, et a les négocier avec lui afin
de planifier un programme personnalisé d’'ETP, de les communiquer
sans équivoque au patient et aux professionnels de santé impliqués
dans sa mise en ceuvre et le suivi du patient, et de concevoir
I'évaluation individuelle sur la base des compétences négociées avec le
patient.

e La troisieme étape, consiste a sélectionner les contenus a proposer
lors des seéances d’ETP, les méthodes et techniques participatives
d’apprentissage qui facilitent les interactions et les médiations avec le
patient et ses proches pour I'acquisition de compétences, et a mettre en
ceuvre le programme d’ETP.

e La quatrieme étape est celle de [I'évaluation des compétences
acquises par le patient (acquisition de compétences, adaptation,
changements mis en ceuvre dans la vie quotidienne), du déroulement et
de la pertinence du programme, indiquant ainsi au patient et aux
professionnels de santé ce que le patient sait, ce qu’il a compris, ce
gu'il sait faire et appliquer, ce qu'il lui reste éventuellement a acquérir,
la maniére dont il s’adapte a ce qui lui arrive.

Aux différentes étapes de la démarche d’ETP, les professionnels de santé

peuvent avoir recours a diverses théories issues des sciences sociales et

humaines. Ces théories peuvent étre utilisées pour :

e Guider une démarche exploratoire de recueil de données lors de
I'élaboration du diagnostic éducatif ou de [I'exploration des
représentations, des souhaits, des craintes, de la motivation ou de
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I'évolution des changements d’habitudes ou des adaptations du
patient :

» comment mieux connaitre le patient ? (cf. diagnostic éducatif) ;

» comment explorer sa demande ? (pourquoi ? qu’est-ce qui doit étre
changé ?) ; sur quels éléments étre attentif ? ;

» comment construire une réponse avec le patient ? ;

» comment savoir si le patient est d'accord avec ce qui lui est
proposeé ?

e Guider une démarche de changement chez le patient lors des étapes
de formulation des compétences, de mise en ceuvre du programme et
d’évaluation des compétences acquises :

» comment parvenir a l'acquisition et au maintien de compétences
d’autosoins et a la mobilisation ou Il'acquisition de compétences
d’adaptation a la maladie chronique et a ses répercussions sur les
projets de vie du patient (avec quelles stratégies ? avec quelles
méthodes participatives ou interactives ?) ;

» comment comprendre ou en est le patient dans I'apprentissage des
autosoins ? ;

» comment consolider les compétences, les changements et
'adaptation a la maladie chronique et a ses conséquences sur les
projets de vie du patient ?

Aucune de ces théories en particulier ne peut étre recommandée. Le choix
d'une ou plusieurs théories dépend de son intérét pour une population
donnée et de sa possibilité d’étre appliqué a une situation donnée.

5.3 lIdentification des situations conduisant a
proposer au patient des interventions spécifiques

La maladie chronique peut étre le révélateur ou la cause de souffrances ou
de maladies psychiques, et de difficultés sociales chez les patients et leur
entourage.

Des situations de vulnérabilité psychologique et sociale peuvent étre
évidentes d’emblée ou survenir au fil du temps. Une orientation vers un
travailleur social ou un professionnel du champ meédico-social peut étre
nécessaire dans la recherche de solutions, conjointement a la mise en place
et au déroulement d'une démarche d’ETP.

Des comorbidités peuvent étre également présentes ainsi que des troubles
psychiques (stress, anxiété, troubles du sommeil, dépression), des
addictions qui peuvent nécessiter une prise en charge spécifique. Celle-ci
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peut s'avérer étre une priorité ou étre menée conjointement au déroulement
d’'une démarche d’ETP.

Les professionnels de santé doivent étre attentifs a ces situations et aux
signes d’alerte Ces signes peuvent étre percus tant au moment de la
proposition d’'une ETP que lors des consultations de suivi de la maladie
chronique, gu’au moment de I'élaboration du diagnostic éducatif ou au cours
des séances d’éducation thérapeutique.

Ces prises en charge, qui doivent étre précoces, peuvent influer sur la
définition des priorités avec le patient. Une nouvelle priorisation des besoins
peut intervenir a tout moment de la prise en charge, sans perdre de vue
I'objectif de mettre en ceuvre une ETP adaptée si le patient le souhaite ou de
la mener conjointement a ces prises en charge spécifiques.

5.4 Coordination des intervenants et conditions de
mise en oceuvre

» Définition de la coordination

La coordination autour du patient et avec lui est un processus conjoint

d'analyse de la situation et de prise de décision qui fait appel, a chaque

étape de la démarche éducative, a:

e la mise en commun des informations dont disposent le patient et
'ensemble des professionnels impliqués dans la prise en charge de la
maladie chronique ;

e la prise en compte des fonctions et de I'expertise de chaque
professionnel ;

e la planification des activités et la gestion des ressources ;

e [I'évaluation individuelle du patient et du déroulement de son
programme ;

e la communication entre les acteurs, etc.

Les principes énoncés dans cette définition concernent également la
coordination des activités au sein d'une structure dédiée a 'ETP. Les autres
composantes de la coordination d’une structure ne sont pas abordées dans
ce guide méthodologique.

» Objectifs et modalités de mise en ceuvre de la coord  ination

Une coordination doit étre mise en ceuvre pour une cohérence des
interventions de soins et des activités d’'ETP, selon des objectifs et des
modalités définies de mise en ceuvre (encadre 2).
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La coordination des différents acteurs impliqués dans la prise en charge est

en particulier nécessaire (figure 1) :

e des que la proposition d'une ETP a été acceptée par le patient ;

e apreés I'élaboration du diagnostic éducatif ;

e aprés 'évaluation individuelle des compétences acquises par le patient
et I'évaluation du déroulement du programme pour proposer une
continuation de I'ETP. Cette nouvelle proposition s’appuie sur le suivi
médical et éducatif du patient, en intégrant les informations fournies par
les divers professionnels impliqués dans la prise en charge et par le
patient, et éventuellement son entourage. Ce suivi tient compte :

» de l'évaluation des compétences acquises par le patient, de ses
besoins et de son expérience de la gestion de la maladie ;

» de I'évaluation du processus d’élaboration du programme d'ETP
individuel et du déroulement des séances ;

» du souhait du patient de redéfinir les objectifs et les modalités de
I’éducation thérapeutique aprés en avoir fait I'expérience ;

» de latolérance aux traitements et aux soins ;

» de [l'utilisation effective du plan d’action en cas de crise ou de
modification de I'état de santé ;

» de I'évolution de la maladie, des traitements ;

» d'une nouvelle phase de développement de la personne, de
changements survenus dans la vie professionnelle, familiale, affective
et dans I'état de santé du patient.

Le patient doit bénéficier d’'une synthése des données le concernant, a
chaque étape de la mise en ceuvre de 'ETP. Cette synthése concerne en
particulier la stratégie thérapeutique incluant 'éducation thérapeutique.

Le dossier du patient doit porter la trace écrite des actions des
professionnels de santé intervenant dans 'ETP, en particulier des syntheses
du diagnostic éducatif initial et actualisé, de I'évaluation individuelle de 'ETP
et des décisions prises avec le patient, les interventions réalisées. Chaque
professionnel de santé intervenant dans I'ETP doit pouvoir prendre
connaissance de ces informations, et les enrichir dans le but de favoriser la
continuité des soins. Un exemple des principales rubriques du dossier
d’éducation thérapeutique, y compris la synthese du diagnostic éducatif, est
proposé en annexe 1.
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Encadré 2. Objectifs de la coordination des acteurs impliqués
dans la prise en charge, autour et avec le patient, et modalités
de mise en ceuvre.

Définir en commun les différents aspects de la pris e en charge du
patient dans le cadre de son projet dETP, afin de répondre de
maniére adaptée aux besoins, aux attentes, aux diff icultés et aux
problémes identifiés, en tenant compte des ressourc es de la
personne :

- Des échanges multiprofessionnels doivent étre organisés en tenant
compte des possibilités locales.

Faciliter la participation du patient et de ses pro  ches a la définition, a
la mise en ceuvre des interventions d’ETP et a I'éva luation de leur
déroulement et de leurs effets :

- L’expression des attentes du patient, de ses préférences, de son avis,
doit étre favorisée apres lui avoir délivré une information compréhensible et
adaptée sur les modalités pratiques de la mise en ceuvre de 'ETP, sur la
coordination des interventions et I'évaluation du programme.

- La participation du patient aux décisions qui le concernent (négociation
des buts et des modalités de mise en ceuvre de I'ETP, redéfinition apres
en avoir fait 'expérience) doit étre favorisée en utilisant une démarche
d’aide au choix ou de révélation de ses préférences.

- La participation de I'entourage a la démarche déducation
thérapeutique, si le patient souhaite étre aidé pour la gestion de sa maladie
et si I'entourage I'accepte, peut aider le patient a gagner en autonomie.

Programmer, organiser les activités d’ETP :

- La programmation et l'organisation des interventions consistent a les
répartir dans le temps, et a en attribuer la réalisation aux intervenants.

- Le choix des priorités, la concertation sur la mise en ceuvre du
programme éducatif et I'évaluation des résultats peuvent étre facilités par
I'utilisation d’un outil de planification prévisionnelle des interventions.
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Présenter au patient les modalités de coordination mise en place, et
envisager avec lui la place qu’il souhaite et peut y prendre :

- Un « professionnel ressource » parmi les professionnels de santé
impliqués dans la prise en charge sert d’interlocuteur privilégié du patient
et de ses proches : il s’assure de la compréhension par le patient et ses
proches des buts de la prise en charge ; donne des informations, apprécie
le niveau de participation du patient et de ses proches ; il s'assure de la
cohérence de la planification des séances d'ETP par rapport aux
compétences et aux priorités d’apprentissages négociées avec le patient ;
veille a la mise en ceuvre réguliere de I'évaluation des compétences
acquises par le patient, du déroulement et de la pertinence du
programme ; s’assure de la qualité des échanges multiprofessionnels qui
aboutissent a la coordination des activités et du suivi selon les modalités
définies par I'équipe.

Partager des informations pour assurer la cohérence des
interventions d’ETP et leur continuité :

- Une synthese du diagnostic éducatif et du programme individuel, ainsi
gue les évaluations individuelles des compétences acquises et du
déroulement du programme sont transmises aux acteurs impliqués dans la
prise en charge du patient, avec I'accord du patient.

- Les différents acteurs concernés doivent faire preuve de discernement
au moment du partage des informations, en transmettant les informations
utiles et pertinentes, avec l'accord du patient. La liste de questions ci-
dessous peut les y aider :

Si je transmets de l'information, c’est dans quel objectif ? Pour aider qui ?
Avec quelle retombée positive espérée ?

Est-ce approprié a la fonction du professionnel concerné ?

L'alliance avec le professionnel a qui je pense parler nécessite-t-elle
vraiment cet échange de contenus ?

Le patient a aider est-il au courant de cet éventuel passage d’'information ?
Puis-je me passer de son accord ? Comment va-t-il I'interpréter ?
Comment vais-je formuler la part utile de I'information a transmettre ?

En fonction de tout cela, que vais-je garder pour moi, que vais-je
transmettre ?
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Deuxieme patrtie :

Comment mettre en ceuvre un
programme personnalisé d’éducation
thérapeutique du patient ?

1. Deéfinition et contenu des offres
d’éducation thérapeutique du patient

Les offres d’'ETP sont qualifiées d'« initiale », de « suivi régulier (ou de
renforcement) », de « suivi approfondi (ou de reprise) » (encadré 3). Le
déecoupage en offres spécifiques d’'ETP est schématique par nécessité d’en
décrire le contenu.

Pour chaque offre d’ETP, la durée et les moyens nécessaires a mettre en
ceuvre dépendent des besoins éducatifs du patient. Chaque offre d’'ETP
comprend :

e une séance individuelle d’élaboration du diagnostic éducatif ou son
actualisation. L’étape de diagnostic éducatif initial peut nécessiter plus
d’'une séance individuelle. Le diagnostic éducatif peut étre élaboré par
un ou plusieurs professionnels de santé ;

e des séances d’éducation thérapeutique collectives ou individuelles ou
en alternance pour l'acquisition des compétences d’autosoins, et
'acquisition ou la mobilisation des compétences d’adaptation ou leur
maintien ;

e une séance individuelle d’évaluation des compétences acquises, des
changements chez le patient et du déroulement du programme
individualisé ;

e une coordination autour du patient, des professionnels de santé
impliqués dans la prise en charge de la maladie chronique.

L'ETP est une démarche continue qui nécessite des adaptations
permanentes liées a I'évolution de la maladie et a I'expérience de sa gestion
par le patient lui-méme, et a ses propres demandes. C’est pourquoi ces
offres, dans leur contenu et leur continuité de I'une a l'autre, doivent rester
souples pour répondre aux besoins éducatifs de chaque patient. Par
exemple, une séance individuelle dédiée peut étre proposée a tout moment
de la prise en charge soit pour une actualisation du diagnostic éducatif, soit
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pour un apprentissage spécifigue, soit pour une évaluation des

compétences :

e sile professionnel de santé le juge nécessaire pour s'adapter au rythme
du patient, et anticiper ou résoudre des difficultés ;

e sile patient la sollicite.

Encadré 3. Les offres d’éducation thérapeutique du patient
(ETP) et le passage de I'une a l'autre.

Une offre d’éducation thérapeutique initiale nécessite un investissement de
la part des professionnels et du patient, voire de ses proches :
e Elle suit 'annonce du diagnostic de la maladie ou une période de vie
avec la maladie, sans prise en charge éducative.
e L’évaluation individuelle permet de savoir si les objectifs éducatifs ont
éteé atteints :
» si oui: une offre déducation thérapeutique de suivi régulier
(renforcement) peut étre proposée ;
» si non: une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi
(reprise) peut étre proposee.

Une offre d’éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement) :

e Elle fait suite a une éducation thérapeutique initiale.

e Elle est une forme d’ETP continue qui consolide les compétences du
patient et les actualise, elle permet au patient de les adapter.

e Elle permet d’encourager le patient dans la mise en ceuvre de ses
compétences et de soutenir ses projets de vie.

e Il est possible de fixer avec le patient de nouvelles compétences a
développer en lien avec I'évolution de la maladie, des traitements, etc.

L’investissement en temps consacré et en professionnels impliqués est

moins important que I'offre d’ETP initiale : la fréquence et le contenu de

cette offre sont en lien avec les éléments du suivi médical, les demandes

du patient, et les évaluations des compétences acquises.

Une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise), si

besoin :

e Elle est nécessaire en cas de difficultés dans I'apprentissage, de non-
atteinte des compétences choisies, de modifications de I'état de santé
du patient, du contexte et de ses conditions de vie ou lors du passage
des ages de I'enfance a I'adolescence.

Cette offre d’ETP de suivi approfondi (reprise) mobilise généralement

plusieurs professionnels, nécessite du temps qui équivaut dans certaines

situations a celui d'une éducation initiale.
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2. Favoriser la communication avec le
patient

La démarche d’ETP repose de maniere fondamentale sur la relation de soin,
et accorde une place prépondérante au patient en tant qu’acteur de sa
sante.

Les technigues de communication centrées sur le patient permettent en
utilisant I'écoute active, I'empathie, une attitude encourageante :

e de poser des questions adaptées, et d’écouter activement les réponses
du patient ;

d’aider le patient & s’exprimer plus facilement ;

de prendre des décisions en commun ;

de faire face aux émotions du patient ;

de s’assurer de la compréhension mutuelle des conclusions de la
rencontre ;

e de parvenir & une décision prise en commun.

Les conditions de dialogue et les technigues de communication qui
favorisent un climat de confiance entre le patient et le professionnel de santé
sont présentés dans I'encadré 5 (page 31).

Des techniques comme I'entretien motivationnel utilisé soit au moment de la
proposition d’'une offre d’'ETP, de I'élaboration du diagnostic éducatif, soit au
cours du suivi éducatif et du suivi médical, favorisent la communication et la
relation entre le professionnel de santé et le patient. Elles permettent au
patient d’énoncer ses choix et ses préférences, elles permettent d’initier un
changement chez le patient, et de soutenir sa motivation et celle de ses
proches au fil du temps.

3. Présenter et proposer une offre
d’éducation thérapeutique du patient

La proposition d’'une éducation thérapeutique initiale doit étre faite au patient
a un moment proche de I'annonce du diagnostic de la maladie chronique ou
a tout autre moment de I'évolution de la maladie, si la proposition ne lui a
pas été faite antérieurement ou si le patient a refusé cette offre.

Cette proposition est précédée par la présentation au patient des bénéfices
pour lui de I'éducation thérapeutique, mais aussi des contraintes en termes

HAS — INPES/Juin 2007
25



Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

de temps nécessaire, de disponiblité. Des exemples de déroulement de
programme d’ETP et les ressources locales pour la mise en ceuvre du
programme sont présentés au patient. Un document écrit d’information peut
compléter l'information orale, et permettre au patient de s’y reporter pour
prendre sa décision.

A titre d'illustration, se reporter a la brochure Mieux vivre avec votre asthme.
L'éducation thérapeutique pour bien gérer votre asthme au quotidien. Paris :
HAS ; 2007 (disponible sur : www.has-sante.fr).

L’entretien de présentation et de proposition de I'ETP a pour objectif d’aider
le patient a prendre une décision concernant sa participation aux séances
d'ETP :

e en lui expliquant les buts de 'ETP et ses bénéfices pour lui en
fournissant des exemples, les éventuelles contraintes en termes de
temps nécessaire, de disponibilité ;

e en lui permettant de poser des questions sur 'ETP ;

e en le renseignant quant & l'acces a des séances d’ETP dans son
environnement proche ;

e en lui laissant un temps de réflexion pour prendre la décision de
s’engager ;

e en faisant le lien avec les professionnels de santé qui mettent en ceuvre
'ETP, dans le cas ou le professionnel de santé proposant 'ETP n’est
pas celui qui la met en ceuvre.

La proposition peut ne pas étre acceptée par le patient ou reportée dans le
temps, en raison par exemple des conditions et des modalités d’annonce du
diagnostic, de I'état émotionnel du patient, de l'attitude de I'entourage, mais
aussi par choix. Une nouvelle information claire, valide et adaptée au patient
lui sera proposeée, s'il le souhaite.

Le patient a toute liberté individuelle de sortir de la démarche d’éducation
thérapeutique a tout moment, et de souhaiter en bénéficier a nouveau a un
moment plus favorable pour lui.

La proposition d’ETP peut étre faite aux personnes pouvant étre impliquées
par le patient dans l'aide a la gestion de la maladie (proches, professionnels
de santé, aidants), si le patient le souhaite.
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4. Education thérapeutique initiale

4.1 Identifier les besoins du patient, ses ressourc  es,

grace au diagnostic éducatif
Le diagnostic éducatif doit étre la premiére étape de la démarche d'ETP. Il
est élaboré par un professionnel de santé au cours d’'une ou plusieurs
séances d’ETP individuelle. Il est au mieux le fruit de la collaboration d’'une
equipe multiprofessionnelle lorsque cela est possible. Le diagnostic éducatif
constitue un temps d'apprentissage pour le patient, en sollicitant sa
compréhension, sa réflexion, sa capacité d’anticipation.

Les facteurs liés a la personne et ceux liés a son environnement, et leur
interaction mutuelle, sont nécessairement pris en compte tout au long de la
démarche éducative. Le diagnostic éducatif est donc évolutif, et doit étre
actualisé régulierement, et systématiquement lors de la survenue de tout
élément nouveau.

» Quels sont les objectifs du diagnostic éducatif ?

Le diagnostic éducatif est indispensable a l'identification des besoins et des
attentes du patient, a la formulation avec lui des compétences a acquérir ou
a mobiliser ou & maintenir et a la précision du contenu de I'ETP, en tenant
compte des priorités du patient. Il constitue un temps d’apprentissage pour
le patient.

En pratique, le diagnostic éducatif permet d’appréhender les différents
aspects de la vie et de la personnalité du patient, d’évaluer ses potentialités,
de prendre en compte ses demandes et son projet. Il identifie les situations
de vulnérabilité psychologique et sociale. Il appréhende également la
maniére de réagir du patient a sa situation, et ses ressources personnelles
et sociales. Il identifie la réceptivité du patient et de ses proches a la
proposition d’'une ETP.

Les principaux objectifs du diagnostic éducatif et des exemples d’éléments
du recueil d'informations sont présentés dans l'encadré 4. L'encadré 5
présente une liste des facteurs de vulnérabilité psychologique et sociale, et
leur définition.
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Encadré 4. Objectifs du diagnostic éducatif et exemples
d’éléments du recueil d’'information.

Accéder, par un dialogue structuré, aux connaissanc es, aux

représentations, aux logiques explicatives, au ress  enti du patient :

e Identifier ce que le patient sait et croit sur sa maniere de gérer sa
maladie.

e Evaluer les connaissances du patient sur la maladie, les explications
de sa survenue : a quoi l'attribue-t-il ? comment percoit-il I'évolution de
la maladie ? son caractére de gravité ?

e Identifier ses conditions de vie et de travail.

e Evaluer les savoir-faire du patient : comment se soigne-t-il ? comment
utilise-t-il les médicaments d’'une maniere générale ? Comment se
nourrit-il ?

Reconnaitre la maniére de réagir du patient a sa si  tuation, les diverses

étapes de I'évolution psychologique du patient :

e Identifier les réactions du patient qui peuvent s’exprimer a des niveaux
différents selon les patients: comportemental par la recherche
d’'informations, d’aide, etc.; cognitif par I'évaluation de la situation ;
emotionnel par I'expression de différents affects : peur, colere, anxiéte,
etc.

e Identifier la perception et I'évaluation (par le patient) des facteurs de
stress, des facteurs de vulnérabilité’, de ses ressources sociales :
soutien a I'intérieur d’un réseau social, isolement ou non, problemes de
type relationnel®, etc.

e Etre attentif & la fragilité lors de I'avancée en age”.

’ La vulnérabilité est une caractéristique « principalement psychologique qui
signifie étre dans une condition non protégée, et donc susceptible d’'étre
menaceé du fait de circonstance physique, psychologique ou sociologique. »
http ://www.bdsp.tm.fr/Glossaire/Default.asp

® Les problémes de type relationnel, en particulier dans la famille avec
comme consequence lisolement et un sentiment d’insécurité par absence
de soutien de I'entourage.

° La fragilité lors de 'avancée en age correspond & un degré différent selon
les personnes, a une perte de résistance physique, des fonctions
sensorielles, des aptitudes intellectuelles, de la mémoire et de la vitesse
d’exécution des opérations cognitives, ce qui impose de réévaluer avec la
personne son efficacité personnelle.
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Reconnaitre le role protecteur ou non des facteurs socio-
environnementaux : catégorie sociale, age, niveau e  t style de vie,
caractéristiques socioculturelles, événements stres sants de vie et
intégration sociale :

e Identifier la perception (par le patient) de ses ressources (optimisme,
sentiment de contréle, auto-efficacité, etc.) ou de facteurs défavorables
(anxiété, image de soi dévalorisée, dépression, etc.).

e ldentifier ses besoins, ses attentes, ses croyances, ses peurs.

e Deéterminer avec le patient les facteurs limitant et facilitant I'acquisition
et le maintien des compétences d’autosoins, et leur utilisation dans la
vie quotidienne, la mise en ceuvre de son projet, et I'acquisition ou la
mobilisation des compétences d’adaptation.

e Identifier les situations de précarité'® ou de risque social™'.

Chercher a connaitre ce que le patient comprend de  sa situation de

santé et attend.

Reconnaitre des difficultés d’apprentissage et les ressources du

patient :

e Préciser avec le patient sa demande par rapport a sa perception et a
sa compréhension de 'ETP, intégrée a la stratégie de soins.

e Identifier les difficultés de lecture et/ou de compréhension de la langue,
un handicap sensoriel, mental, des troubles cognitifs, une dyslexie, etc.

19 La précarité représente « 'absence d'une ou de plusieurs sécurités,

notamment celle de I'emploi, permettant aux personnes et aux familles
d'assumer leurs obligations professionnelles, familiales et sociales, et de
jouir des droits fondamentaux. L'insécurité qui en résulte peut étre plus ou
moins étendue, et avoir des conséquences plus ou moins graves et
définitives. Elle conduit a la grande pauvreté quand elle affecte plusieurs
domaines de l'existence, quand elle devient persistante, quand elle
compromet les chances d'assumer a nouveau ses responsabilités et de
reconquerir ses droits par soi-méme. »
http ://www.bdsp.tm.fr/Glossaire/Default.asp

" Le risque social est lié & « des événements dont la survenue incertaine et
la durée variable pourraient mettre en danger la capacité d’'un individu ou
d'un ménage a répondre a ses besoins a partir de ses ressources
disponibles financieres ou autres. Les principaux risques sociaux sont la
maladie/l'incapacité, le vieilissement, la perte du travail (chémage, retraite
ou accident du travail), et le changement de la composition familiale
(enfants, parent isolé ou rupture conjugale). »
http ://www.bdsp.tm.fr/Glossaire/Default.asp
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Favoriser I'implication du patient, soutenir sa mot ivation.

Rechercher avec le patient les modalités de gestion personnelle de sa

maladie les plus adaptées a sa situation :

e Tenir compte de ses demandes et de son ou ses projets.

e Permettre au patient de s’approprier le programme d'ETP.

e Hiérarchiser avec le patient ses priorités d’apprentissage, ses priorités
de changements, en tenant compte du temps nécessaire pour le
patient pour réaliser ces changements (planification progressive).

e Négocier les priorités du patient en regard de celles estimées par le
professionnel de santée.

e Soutenir les pratiques d’auto-évaluation gratifiantes pour le patient.

» Quelles sont les conditions d’élaboration du diagno stic éducatif ?

Des conditions de dialogue et des techniques de communication

appropriées, favorisant une discussion ouverte et confiante, doivent étre

utilisées (encadré 5). Elles permettent :

e de poser des questions adaptées, et d’écouter activement les réponses
du patient ;

e de favoriser I'expression du patient, et de I'encourager a poser des

guestions ;

de prendre des décisions en commun ;

de faire face aux émotions du patient ;

de parvenir a une décision prise en commun ;

de s’assurer de la compréhension mutuelle des conclusions de la

rencontre.

Encadré 5 : Conditions de dialogue et techniques de
communication favorisant un climat de confiance ent re le
patient et le professionnel (adapté de ’Agence de santé publique
du Canada. La communication efficace [...] a votre service.).

Confidentialité de I'entretien.

Aménagement des locaux.

Qualité de laccueil, écoute active, tact, attitude encourageante non
culpabilisante, non disqualifiante, empathie.

Temps d’expression suffisamment long du patient, et éventuellement de
son entourage.

Reconnaissance de I'expérience et du savoir-faire du patient.

Utilisation de questions ouvertes qui permet d’accéder au ressenti du
patient, et de tenir compte de sa logique de raisonnement. Les questions
fermées sont utilisées pour obtenir une précision.

Reformulation, relance pour explorer une dimension en particulier.
Possibilité de s’entretenir un moment avec le patient seul (hotamment
I'adolescent).
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Progressivité dans la délivrance des informations sur les modalités de mise
en ceuvre de I'éducation thérapeutique.

Clarté et adaptation du niveau de langage, en particulier en cas de
handicap sensoriel, de faible niveau d’études ou pour personnes venant de
pays étrangers (recours a un interpréete).

Information et accord du patient pour la transmission d’informations entre
les professionnels de santé impliqués dans la stratégie de soins.

» Quels outils utiliser pour faciliter le recueil des informations ?

Un guide d’entretien facilite le recueil d'informations (encadré 6). Ce guide
n'est pas destiné a étre utilisé comme un questionnaire auto-administré,
mais comme un support structuré pour I'entretien avec le patient. Il doit étre
adapté par les professionnels aux spécificités de la maladie chronique et a
la population concernée.

D’autres outils peuvent étre utilisés pour faciliter le recueil d’informations ou
pour affiner le diagnostic éducatif. lls sont validés le plus souvent de maniére
empirique. Certains d’entre eux nécessitent un apprentissage pour une

utilisation adéquate (carte conceptuelle, photolangage®, etc.).

Encadré 6. Guide d’entretien pour faciliter le recueil
d’informations lors de I'élaboration du diagnostic educatif :
principales dimensions du diagnostic éducatif adapt ees par
d’Ivernois et Gagnayre (2004) d’aprés le modele de  Green et
Kreuter (www.lgreen.net)

Le guide d’entretien peut comporter des questions ouvertes et fermées
selon le niveau et la précision des informations recherchées. Les items listés
sous chaque dimension doivent étre adaptés a chaque maladie chronique.
Ce guide ne doit pas étre utilisé comme un questionnaire auto-administre,
mais comme un support structuré pour le dialogue avec le patient.

Dimension biomédicale de la maladie : qu’est-ce qu'il (elle) a ?

Ancienneté de la maladie, son évolution, sa sévérité ou gravité.

Problémes de santé annexes et importants pour le patient.

Fréquence et motifs des hospitalisations.

Dimension socioprofessionnelle : qu’est-ce qu’il (elle) fait ?

Vie quotidienne, loisirs.

Profession, activite.

Hygiéne de vie.

Environnement social et familial.

Dimension cognitive : qu’est-ce qu’il (elle) sait sur sa maladie ? Comment se
représente-t-il (elle) la maladie, les traitements, les conséquences pour lui
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(elle) et ses proches ? Que croit-il (elle) ?

Connaissances antérieures sur la maladie.

Croyances, représentations, conceptions.

Mécanismes de la maladie.

Facteurs déclenchant les crises.

Role et mode d’action des médicaments.

Efficacité des traitements.

Utilité de I'’éducation.

Dimension psycho-affective : qui est-il (elle) ?

Stade dans le processus d’acceptation de la maladie (choc initial, déni,
révolte, marchandage, dépression, acceptation).

Situation de stress.

Réactions face a une crise.

Attitudes.

Projets de vie du patient : quel est son projet ?

Repérage du projet initial.

Repérage de la réceptivité du patient a la démarche éducative.

Présentation de la possibilité de réalisation du projet par I'éducation
thérapeutique.

4.2 Définir avec le patient les compétences a acqué  rir

Le diagnostic éducatif doit permettre de :

e formuler avec le patient les compétences d’'autosoins a acquérir, et
parmi elles, les compétences de sécurité, ainsi que les compétences
d’adaptation & mobiliser ou a acquérir pour gérer et vivre le mieux
possible avec la maladie. Ces compétences négociées avec le patient
constituent les objectifs pertinents et réalistes du programme individuel
d’ETP. Des exemples de compétences pouvant étre acquises a l'issue
d'un programme d’ETP, ainsi que les objectifs spécifiques qui doivent
étre précisés pour chague maladie chronique sont proposés dans le
tableau 1 ;

e proposer une planification des séances d’ETP, et en convenir avec le
patient ;

e formaliser un partenariat entre le patient et le ou les professionnels de
santé, sous la forme d'un engagement oral ou écrit (qui renforce
I'alliance thérapeutique au sens de partenariat conclu entre un ou des
soignants et le patient qui poursuivent un certain nombre d’objectifs
communs).

Le diagnostic éducatif permet par les informations recueillies de préciser la
ou les compétences d’adaptation qui semblent importantes a acquérir ou a
mobiliser chez le patient, pour soutenir l'acquisition des compétences
d’autosoins. Il peut s’agir de se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi ;
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de savoir gérer ses émotions et maitriser son stress; de développer un
raisonnement créatif et une réflexion critique; de développer des
compétences en matiere de communication et de relations
interpersonnelles ; de prendre des décisions et résoudre un probleme ; de
se fixer des buts a atteindre et faire des choix ; de s’observer, s’évaluer et se
renforcer.

Avec l'accord du patient, une synthése du diagnostic éducatif, les
compétences d’'autosoins et d’adaptation, les facteurs identifiés au moment
du recueil, comme facilitant ou freinant I'acquisition ainsi que la planification
des séances d'ETP sont transmis aux professionnels de santé impliqués
dans la prise en charge de la maladie chronique.

Le patient a toute liberté de redéfinir a tout moment les objectifs et les
modalités de mise en ceuvre de 'ETP aprés en avoir fait I'expérience.

Tableau 1. Exemples de compétences a acquérir par| e patient au terme d’'un
programme d’éducation thérapeutique, quelle que soi t la maladie, la
condition ou le lieu d’exercice (matrice de compéte nces développées en 2001
par d’lvernois et Gagnayre ).

Compétences Objectifs spécifiques (exemples)

1. Faire connaitre ses besoins, Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses

déterminer des buts en connaissances, ses projets, ses attentes, ses émotions
collaboration avec les soignants, (diagnostic éducatif)

informer son entourage

2. Comprendre, s’expliquer Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer la
physiopathologie, les répercussions sociofamiliales de
la maladie, s’expliquer les principes du traitement

3. Repérer, analyser, mesurer* Repérer des signes d’alerte des symptémes précoces,
analyser une situation a risque des résultats d’examen.
Mesurer sa glycémie, sa tension artérielle, son débit
respiratoire de pointe, etc.

4. Faire face, décider * Connaitre, appliquer la conduite a tenir face a une
crise (hypoglycémie, hyperglycémie, crise d’asthme,
etc.), décider dans I'urgence, etc.

5. Résoudre un probleme de Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline.
thérapeutique quotidienne , de Réaliser un équilibre diététique sur la journée, la
gestion de sa vie et de sa maladie, semaine. Prévenir les accidents, les crises. Aménager
résoudre un probleme de un environnement, un mode de vie, favorables a sa
prévention santé (activité physique, gestion du stress, etc.).

2 d'lvernois JF, Gagnayre R. Mettre en ceuvre I'éducation thérapeutique du
patient. ADSP 2001;36:11-3.
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6. Pratiquer, faire - Pratiquer les techniques (injection d’'insuline,
autocontrdle glycémie, spray, chambre d’inhalation,
peak flow). Pratiquer les gestes (respiration, auto-
examen des cedémes, prise de pouls, etc.). Pratiquer
des gestes d’'urgence.

7. Adapter, réajuster Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie
(voyage, sport, grossesse, etc.). Réajuster un
traitement ou une diététique. Intégrer les nouvelles
technologies médicales dans la gestion de sa maladie.

8. Utiliser les ressources du Savoir ou et quand consulter, qui appeler, rechercher
systeme de soins. I'information utile. Faire valoir des droits (travail, école,
Faire valoir ses droits assurances, etc.). Participer a la vie des associations

de patients, etc.

"Les compétences d’'autosoins (en particulier les compétences 3, 4, 5, 6) comprennent des
compétences dites de sécurité qui visent a sauvegarder la vie du patient.

4.3 Mettre en ceuvre les séances d'éducation
thérapeutique

L’état actuel des connaissances ne permet pas de répondre a la question du
bénéfice des séances collectives par rapport aux séances individuelles, de
la fréequence, de la durée optimale pour chacune des séances d’ETP, ni a
celle de la taille idéale d’'un groupe de participants, ni au lieu souhaitable
pour le déroulement des séances d’ETP, et pour une offre ’ETP du nombre
de séances et de leur rythme. Les propositions suivantes tiennent compte
de I'expérience des professionnels et de la faisabilité de leur mise en ceuvre.

L’ETP peut étre mise en ceuvre dans divers lieux et contextes :

e dans un lieu ou une structure dédiée aux soins: établissement de
soins, réseaux de santé, cabinet libéral médical et paramédical, centre
de santé, établissement thermal, etc. ;

e a domicile ou dans un lieu garantissant confort, sécurité et
confidentialité. Dans ces deux cas les professionnels de santé en
charge de 'ETP vont a la rencontre des patients au plus prés de leur
lieu de vie ;

e dans le milieu pénitentiaire, des séances dETP devront étre
aménagées, le plus souvent en individuel, dans un espace dédié au
sein de la prison en tenant compte des contraintes des rythmes
pénitentiaires. L’utilisation de ressources éducatives variées pourrait
compenser les difficultés d’échanges liées a I'impossibilité de réunir les
patients partageant le méme probléme de santé ;
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e Dans les services des urgences, si le motif de la consultation reléve
d'un incident, d’'une complication de la maladie, d’'une difficulté de
gestion de la maladie chronique, une information sur I'ETP doit étre
donnée au patient : bénéfices pour lui, accessibilité a des ressources
locales.

Le choix du lieu de déroulement des séances d’ETP se fait en fonction :

e de l'offre locale de ressources pour I'ETP ;

e des souhaits du patient et de ses contraintes professionnelles,
familiales.

4.4 Types de séances d’éducation thérapeutique

Selon les possibilités locales (accessibilité géographique, disponibilité des
professionnels de santé), les besoins du patient et ses préférences, les
séances d’ETP seront collectives ou individuelles.

Au cours des séances, le ou les professionnels doivent prendre en compte
la santé, le confort et la sécurité des patients.

» Seéances individuelles dETP

La séance d’ETP individuelle se caractérise par un face-a-face avec un seul
patient, et éventuellement son entourage. Le théme de la séance et les
objectifs éducatifs sont en relation avec le projet du patient et les
compétences a acquerir.

Les séances individuelles facilitent entre autre l'accés aux séances aux
patients ayant une dépendance physique, sensorielle ou cognitive ou des
difficultés a se trouver en groupe. Elles permettent dans certaines situations
une meilleure adaptation a la réalité de vie du patient et & son rythme.

La durée d'une séance individuelle d’ETP est en moyenne de 30 a 45
minutes. Elle s’adapte a la complexité de la compétence a acquérir.
L’'acquisition d’'une ou plusieurs compétences lors des séances d'ETP
individuelles doit étre possible.

Une séance d'ETP individuelle se structure en 3 temps (encadré 8) :

e untemps de préparation avant la séance ;

e la conduite de la séance d’ETP comportant plusieurs phases, dont une
phase de synthése de la séance avec la participation du patient ;

e untemps d’analyse aprés la séance pour préparer les autres séances.
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» Seéances collectives d'ETP

La séance d'ETP collective se caractérise par la présence simultanée de
plusieurs patients au méme moment. Le theme de la séance et les objectifs
éducatifs sont en relation avec le projet du patient et les compétences a
acqueérir.

Les séances collectives ont comme avantages de rassembler en un méme
lieu des patients qui ont en commun les mémes objectifs éducatifs,
d’optimiser la disponibilitt des ressources et des professionnels qui
dispensent 'ETP. Elles sont propices au partage d’expériences et a la
transmission des savoirs d’expérience. Elles permettent des échanges entre
les participants, et par leur convivialité elles sont susceptibles de rompre
lisolement et d'augmenter la réceptivité du patient a la démarche
d’éducation.

Une activité d’ETP en groupe se caractérise par la fréquentation par séance
d’au minimum 3 enfants (et/ou parents) ou de 3 adultes. La taille des
groupes est habituellement de 6 a 8 pour les enfants, et de 8 a 10 pour les
adultes.

Le nombre de participants peut étre modulé selon le type proposé d’activité
éducative, la complexité de la compétence a acquérir, la participation des
proches aux séances.

La taille du groupe doit permettre une bonne connaissance de chaque
patient par le soignant qui réalise I'activité d’éducation thérapeutique, afin de
personnaliser au cours de la séance le contenu de I'éducation thérapeutique
au projet de chaque patient, et favoriser les échanges entre les participants.

La durée de chaque séance doit étre suffisante pour, selon [I'objectif
poursuivi, permettre le développement des compétences et une mise en
pratiqgue par le patient. Elle doit étre adaptée au theme abordé, au public
concerné et a la technique éducative utilisée.

La durée proposée pour une séance est de 45 minutes chez I'adulte. Chez
I'enfant, les séances sont plus courtes, et entrecoupées de pauses.

Plusieurs séances collectives peuvent se succéder, entrecoupées de pause
toutes les 45 minutes, au cours d’'une demi-journée (au maximum 3 heures),
selon un programme préétabli.

Une séance d’ETP collective se structure en 3 temps comme la séance
individuelle (encadré 7).

HAS — INPES/Juin 2007
36



Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

» Séances en alternance

Une alternance de séances individuelles et collectives peut étre :

e soit prévue d’emblée dans la planification d’'un programme individualisé
dETP;

e soit planifiée en cours de réalisation de ce programme, en fonction des
besoins exprimés par le patient ou sur proposition des professionnels
de santé qui mettent en ceuvre 'ETP.

Pour I'acquisition de compétences d’autosoins complexes par exemple, une
alternance des séances collectives et individuelles peut avoir un intérét.

Encadré 7. Structure d’'une séance d’éducation thérapeutique du
patient (ETP).

Chaque séance d’ETP comporte trois temps :

1. Avant la séance, un temps de préparation permet d’assurer les

conditions qui favorisent un travail pédagogique av ec le ou les

patients :

e connaissance de chaque participant et de son diagnostic éducatif ;

e aménagement de l'espace, présence du matériel pédagogique et
préparation spécifique a la technique éducative utilisée.

2. Pendant la séance, plusieurs éléments structuren  t le temps passé
avec le ou les patients :
e présentation des objectifs de la séance et des modalités pratiques de
déroulement de la séance, et validation des objectifs ;
e conduite de la séance d’éducation thérapeutique selon des principes
d’apprentissage :
» pédagogie centrée sur le patient ; logique de progression, de rythme,
de sens donné a I'apprentissage ;
» prise en compte des connaissances antérieures, des représentations,
des croyances ;
» choix des techniques pédagogiques pertinentes au regard des
objectifs de la séance.
e évaluation de la capacité du ou des patients a utiliser dans leur vie
guotidienne les acquis de la séance ;
Au cours d’'une séance collective un échange d’expériences et des
guestions-réponses entre les participants, doivent étre prévus.

e En fin de séance, solliciter le ou les patients pour réaliser la synthése
de la séance.
Il s’agit d’'un moyen d’évaluation et d’appropriation par les patients du
contenu de la séance.
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3. Aprées la séance, un temps d’analyse est nécessai re ala
préparation des autres séances :
Il se fonde sur :
e Uune auto-évaluation du déroulement de la séance ;
e une transmission écrite dinformations, en particulier précisant les
compétences abordées, les thémes couverts.

4.5 Autres modalités de mise en ceuvre de I'ETP

La place et I'utilité des modalités des technologies de I'information et de la
communication, ainsi que la place de la séance d’éducation thérapeutique
par téléphone dans la démarche d’éducation thérapeutique sont a évaluer.

» Technologies de I'information et de la communicatio n (TIC)

Les technologies de l'information et de la communication désignent ce qui
est relatif a linformatique connectée a Internet, et englobent tous les
systemes multimédias interactifs diffusés sur CD-ROM, les bornes
interactives, les encyclopédies multimédias, la vidéoconférence, les forums
de discussion.

Leur banalisation, en particulier chez les jeunes dans la vie quotidienne et
dans I'école, a des effets encore modestes, mais inéluctables sur
'organisation de I'enseignement. La généralisation des TIC est néanmoins
plus limitée dans le champ de la santé et dans le champ de la maladie
chronique dans lequel la pertinence des TIC, en particulier dans
'accompagnement de I'apprentissage, ainsi que leurs effets ont été
insuffisamment évalués.

» Séance d’ETP par téléphone

Une séance d'ETP par téléphone représente un type prévu et planifié

d’activités dans un programme d’ETP défini. La séance et son codt devrait

étre a la charge du systeme de santé.

La séance par téléphone est conduite par un professionnel de santé, et

nécessite que le patient et le professionnel de santé se soient déja

rencontrés auparavant.

La séance par téléphone doit faire I'objet d’'un compte-rendu dans le dossier

du patient.

Elle porte frequemment sur une analyse d’expérience (par exemple I'essai

d’'une pratique d’autosurveillance, conduite a tenir aprés un résultat ou une

mesure, etc.).

La séance d’ETP par téléphone doit étre distinguée :

e des appels tout-venant pour obtenir une information ;

e des systemes de rappel de participation a des séances ou a une
consultation médicale (par téléphone, par e-mail ou SMS) ;
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e du télémonitoring a distance ;

e des appels en urgence qui visent a aider un patient a prendre la
décision de consulter un médecin ou de se rendre au service des
urgences.

Dans une situation ou le motif de I'appel concerne une difficulté de mise en
ceuvre des autosoins, et plus largement de gestion de la maladie et des
traitements dans I'éducation thérapeutique du patient, I'usage du téléphone
doit s’intégrer dans une connexion avec les Centres de réception et de
régulation d’appels des SAMU.

5. Evaluation individuelle de I'éducation
thérapeutique du patient

L’évaluation individuelle s’attache a mettre en valeur les diverses
transformations intervenues chez le patient et son entourage, en termes
d’acquisition de compétences d’autosoins, d’acquisition ou de mobilisation
de compétences d’adaptation, de vécu de la maladie chronique au
guotidien, d’'autodétermination et de capacité d'agir. Cette évaluation
individuelle de I'ETP est complémentaire du suivi médical, et aboutit, en
concertation avec les professionnels impliqués dans la prise en charge, a
proposer une offre complémentaire d’'ETP.

Cette section se rapporte a [I'évaluation individuelle de [I'éducation
thérapeutique pour un patient donné. Elle n'aborde pas I'évaluation sous
'angle des résultats biologiques, cliniques spécifigues d'une maladie
chronique donnée. L'évaluation du programme d’éducation thérapeutique,
vue sous l'angle du processus, est décrite dans la troisieme partie de ce
guide méthodologique.

5.1 A quel moment prévoir une évaluation
individuelle ?

L’évaluation individuelle de I'éducation thérapeutique du patient fait partie
intégrante de la démarche éducative.
L’évaluation individuelle de [I'éducation thérapeutigue est proposée au
minimum a la fin de chaque offre d’'ETP : initiale, de suivi régulier (ou de
renforcement), de suivi approfondi (ou de reprise).
Elle est également proposée a tout moment de la prise en charge :
e si le professionnel de santé le juge nécessaire, pour s’adapter au

rythme du patient et anticiper des difficultés ;
e sile patient la sollicite.
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5.2 Quels sont les objectifs d’une évaluation

individuelle ?
L’évaluation individuelle de I'éducation thérapeutique ne doit pas étre utilisée
de maniére normative pour porter un jugement externe sur le patient, mais
plutdt de maniére formative, c’est-a-dire en cherchant par un dialogue
structuré a faire le point avec lui, et a lui permettre de développer des
compétences d’auto-évaluation.

Elle débouche sur une actualisation du diagnostic éducatif, et conduit a
proposer au patient, en concertation avec les professionnels impliqués dans
la prise en charge, une nouvelle offre d’éducation thérapeutique, soit de
suivi régulier (ou de renforcement) pour maintenir les compétences ou les
actualiser, soit de suivi approfondi (ou de reprise) pour compléter une ETP
initiale, si besoin. Cette décision de poursuite de 'ETP prend en compte les
données du suivi de la maladie chronique.

5.3 Sur quels champs porte I'évaluation individuell e?
L'évaluation individuelle de I'éducation thérapeutique concerne plusieurs
champs :

e e point de vue du patient et de ses proches vis-a-vis de la mise en
ceuvre du programme individuel d’ETP : déroulement, format et contenu
du programme individuel d’ETP, organisation, méthodes et techniques
pédagogiques utilisées, etc. ;

e le diagnostic éducatif et les compétences acquises par le patient en
fonction des priorités d’apprentissage ;

e levécu et I'adaptation a la maladie chronique.

Les objectifs de I'évaluation et des exemples non exhaustifs de questions
d’évaluation sont proposés dans I'encadré 8.

L’évaluation individuelle de 'ETP est facilitée par l'utilisation de techniques
et doutils, dont les avantages et les limites doivent étre connus des
utilisateurs. Beaucoup de ces techniques et outils ont été élaborés de
maniere empirique.

Un dispositif d’évaluation pédagogique, qui tente d’apprécier dans un méme
temps plusieurs compétences, est proposé a titre indicatif en annexe 4. Ce
dispositif doit étre testé sur le plan théorique pour étudier l'interdépendance
entre les différentes compétences classiques en pédagogie (connaissances,
savoir-faire et attitudes) et les compétences d’autogestion de la maladie, et
sur le plan de son utilité percue par les soignants et les patients.
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Encadré 8 : Principaux objectifs de I'évaluation individuelle d e 'ETP,
et exemples de questions d’évaluation.

e Permettre au patient d’exprimer son point de vue par rapport au processus
éducatif et son organisation :

e Explorer si le déroulement, le contenu du programme individuel d’ETP,
'organisation (rythme, durée des séances), les techniques pédagogiques
ont facilité les apprentissages et leur utilisation dans la vie quotidienne.

e Explorer quelle place le patient prend dans la relation avec les
professionnels de santé, et dans la coordination des activités éducatives.

S’assurer de la pertinence du diagnostic éducatif et de I'acquisition des

compétences en fonction des priorités d’apprentissa ge:

e explorer le processus d’élaboration de la démarche éducative : le diagnostic
éducatif avait-il fait ressortir les éléments pertinents ? Les compétences a
acquérir par la personne étaient-elles précises, claires, réalistes ? De
nouvelles données étaient-elles apparues sans avoir été prises en
compte ?

e déterminer avec le patient si le contenu des séances d'ETP a été pertinent
et suffisamment développé par rapport aux compétences a acquérir et a
maintenir, et si les techniques pédagogiques étaient adaptées a
I'acquisition des diverses compétences ;

e déterminer avec le patient si les compétences ont été acquises par rapport
aux priorités fixées avec lui, s’il a trouvé un mode personnel d’adaptation a
la maladie et aux changements dans sa vie quotidienne.

Permettre au patient d’exprimer son vécu de la mala die chronique, sa

maniere de gérer au quotidien sa maladie :

e  partir du ressenti du patient sur les bénéfices de 'ETP, les changements
entrepris, la satisfaction de ses besoins, son autonomie, sa perception du
risque ;

e recueillir les sentiments et le vécu du patienta propos du soutien des
proches, de la pression sociale et environnementale ;

e explorer comment le patient réagit aux incidents, articule la gestion de sa
maladie et son projet de vie ;

e explorer avec le patient son bien-étre et sa qualité de vie, en utilisant
comme points de reperes les domaines de la qualité de vie proposés par
exemple par 'OMS (projet WHOQOL, OMS 1996) :

» santé physique : énergie et fatigue, douleur et inconfort, sommeil et
repos ;

» domaine psychologique : image corporelle et apparence, existence de
sentiments négatifs et de sentiments positifs, estime de soi, réflexion,
apprentissages, mémoire et concentration ;

» niveau d’indépendance: mobilité, activitts de la vie quotidienne,
dépendance de médicaments et d’aide médicale, capacité a travaliller ;
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relations sociales : relations personnelles, soutien social concret (soutien
affectif, partage d’'informations, ressources matérielles et de services, dont
les individus et les groupes peuvent bénéficier au sein de I'environnement
proche. Ce soutien social peut atténuer les effets négatifs d’événements
de la vie et de conditions de vie, et constituer une ressource positive pour
I'amélioration de la qualité de la vie), activité sexuelle ;

environnement : ressources financieres, liberté, sécurité, accessibilité et
qualité des soins de santé et d’aide sociale, environnement de la maison,
opportunité d’acquérir de nouveaux savoirs, loisirs, environnement
physique (pollution, bruit, climat), transport ;

convictions personnelles et spiritualité : sens de I'existence, religions,

croyances.

6. Education thérapeutique de suivi

regulier (ou de renforcement)

Une ETP de suivi régulier (ou de renforcement) a pour but de consolider les
compétences acquises par le patient, et éventuellement celles de ses
proches a lissue d'une ETP initiale. Le temps requis pour cette offre
éducative est moins important, et les modalités de mise en ceuvre plus
souples.

Elle est proposée au patient ou aux proches pour :

e maintenir, améliorer et actualiser les diverses compétences
préalablement acquises ;

e fixer éventuellement de nouvelles compétences a développer en
fonction de I'évolution de la situation du patient, des innovations
thérapeutiques ou techniques ;

e encourager le patient dans la mise en ceuvre de ses compétences et
soutenir ses projets de vie.

L’intervalle de temps entre la fin des séances initiales et la proposition de
séances de suivi régulier (ou de renforcement) dépend de la synthése de
I'évaluation individuelle de ’'ETP, et doit permettre au patient d’avoir une
expérience de la gestion de sa maladie.

Les sociétés savantes et les associations professionnelles, avec les
associations de patients, devraient pouvoir définir la fréquence de I'ETP de
suivi régulier (ou de renforcement), en sachant qu’elle doit s’adapter aux
besoins de chaque patient et a ses demandes.

Les séances d'ETP de suivi régulier (ou de renforcement) peuvent étre
individuelles ou collectives.
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7. Education thérapeutique de suivi
approfondi (ou de reprise)

L’ETP de suivi approfondi (ou de reprise) est proposée a tout moment de la
prise en charge : aprés la synthese de I'évaluation individuelle de 'ETP, lors

d'une nouvelle phase de développement de la personne, et a divers
moments de I'avancée en age.

Toute rencontre avec un patient (en consultation, lors de la réalisation de
soins, d'un séjour au service des urgences, etc.) représente une occasion
d’identifier des incidents ou des problémes rencontrés par le patient dans la
gestion de sa maladie qui nécessitent un approfondissement de I'ETP.

L’ETP de suivi approfondi (ou de reprise) a pour objectifs :

e de préciser ce qui doit étre approfondi grace a une offre d’ETP
complémentaire, et d’actualiser le diagnostic éducatif ;

e de conduire le patient a analyser sa situation sur le plan pédagogique,
psychologique, social, et de lui proposer un contenu éducatif ciblé
fondé sur cette analyse (origine de I'’événement, de l'incident, etc.) ;

e de valoriser les compétences du patient, et de les consolider ;

e de permettre au patient de confirmer son engagement dans la poursuite
de 'ETP;

e daider le patient a identifier les stratégies a mettre en ceuvre:
acquisition de nouvelles compétences, renforcement des compétences,
pour éviter les accidents, les incidents ou assurer la réalisation d'un
nouveau projet ;

e de définir et négocier les compétences a acqueérir, le contenu ciblé et
les modalités des séances.

La premiere séance de suivi approfondi (ou de reprise) de I'ETP est
individuelle. Elle permet d'explorer avec le patient et ses proches
I'expérience de la maladie chronique.

Le temps requis pour cette offre d’éducation thérapeutique s’adapte aux
besoins du patient, et peut étre équivalent a celui d’'une ETP initiale. Elle est
proposée sous forme de séances individuelles ou collectives en fonction de
la complexité des compétences a acquérir et des préférences du patient.
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Troisieme partie :

Comment elaborer un programme
structurée d’éducation thérapeutique du
patient specifique d’'une maladie
chronique ?

1. Deéfinition et objectifs d’'un programme
structuré d’éducation thérapeutique du
patient

Un programme structuré d’éducation thérapeutique du patient est un
ensemble coordonné d'activités d’éducation, animées par des
professionnels de santé ou une équipe, avec le concours dautres
professionnels et de patients. Il est destiné aux patients et a leur entourage.
Il concourt a l'atteinte de finalités (acquisition et maintien par le patient de
compétences d’'autosoins et mobilisation ou acquisition de compétences
d’adaptation, encore nommées psychosociales). Il est sous-tendu par des
approches et des démarches qui l'inscrivent dans une vision partagée entre
les acteurs de I'ETP. Il est mis en ceuvre dans un contexte donné et pour
une période donnée.

Un programme structuré d’ETP est un cadre de référence permettant la mise
en ceuvre du programme personnalisé de chaque patient. Il ne doit pas étre
une succession d’actes, ni un moyen de standardisation de la prise en
charge auquel tout patient ayant une maladie chronique devrait se
soumettre.

2. Prendre l'initiative d’élaborer un
programme structuré d’education
thérapeutique du patient

Les sociétés savantes et organisations professionnelles médicales et
paramédicales, les groupes de professionnels de santé, les associations de
patients peuvent prendre [linitiative de [I'élaboration d'un programme
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structuré dI’ETP spécifique a une maladie chronique. Les partenariats entre
les sociétés savantes et les associations de patients concernées sont
encourages.

Quels que soient les initiateurs de programmes d’ETP, ces programmes

doivent :

e  étre rédigés par un groupe multidisciplinaire comprenant des usagers ;

e étre réalisés selon une méthode explicite et transparente ;

e étre scientifiquement fondés (recommandations professionnelles,
littérature scientifique pertinente, consensus professionnel) ;

e chaque fois que possible, étre enrichis par les retours d’expérience des
patients et de leurs proches ;

e faire appel a différentes disciplines pour déterminer les finalités, les
méthodes et I'évaluation de 'ETP ;

e respecter les critéres de qualité d'une ETP structurée (cf. section 5) ;

e étre soumis a des reégles qui en garantissent la qualité : elles ne sont
pas développées dans ce guide méthodologique.

3. Définir un ou des formats de programme
d’éducation thérapeutique du patient

Un ou plusieurs formats de programme d’ETP peuvent étre définis en
fonction des besoins spécifigues de la population concernée (enfant,
adolescent, adulte, avancée en age). Ces formats ont la caractéristique
d’étre adaptables aux besoins des patients (notamment au stade de la
maladie), a la population, etc.

Une liste de questions et une matrice de compétences a acqueérir par le

patient sont proposées en annexes 5 et 4, pour aider a I'élaboration d’'un

programme d’éducation thérapeutique. Elles aident a préciser :

e les buts du programme d’éducation thérapeutique ;

e la population concernée par le programme : stade de la maladie, age,
existence de polypathologie ;

e les compétences d’autosoins a acquérir par le patient, les compétences

dites de sécurité, les compétences d’adaptation (nommeées par certains

auteurs psychosociales) a mobiliser ou a acquérir ;

le contenu du programme d’éducation thérapeutique ;

les éventuelles adaptations au sein du format de programme d’ETP ;

les professionnels de santé concernés ;

les modalités de coordination de tous les professionnels impliqués ;

la planification et I'organisation des séances d’'ETP et des offres d’'ETP ;
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les modalités d’évaluation individuelle des acquisitions et des
changements chez le patient (ainsi que ses proches), et du
déroulement du programme.

4. S’accorder sur les fondements d'un

programme d’éducation thérapeutique
du patient

Les approches et les démarches qui sous-tendent la conception et la mise
en ceuvre du programme d’ETP doivent étre clarifiées, et partagées entre les
professionnels de santé qui mettent en ceuvre I'ETP. Elles sont nécessaires
a chaque équipe ou professionnel de santé pour :

inscrire le programme d’ETP dans une vision, qui n'est pas toujours
partagée entre les professionnels de santé ou dans une méme équipe,
de I'éthique de la relation de soins et de I'éducation, des justifications
des choix opérés, et entre les compétences des professionnels de
santé et le savoir d’expérience des patients leur conférant une forme
d’expertise ;

s’assurer du respect des principes de base de I'éthique présentés dans
'encadré 9 (respect de l'autodétermination au sens d’autonomie,
responsabilité du patient et du professionnel, équité, bienfaisance, non-
nuisance) ;

effectuer les meilleurs choix en termes de qui, quoi, ou, quand et
comment mettre en ceuvre et évaluer une éducation thérapeutique du
patient.

Encadré 9. Principes de base de I'éthique (liste indicative)

Le patient a droit au respect de sa personnalité et de sa dignité, et donc
au respect de son autonomie dans le sens de l'autodétermination, le
droit par exemple de prendre sa propre décision sur sa participation
immeédiate ou difféerée a un programme d’ETP adapté a ses besoins et
ses attentes. Ce droit a décider repose sur une information adaptée a
chaque personne. |l s'applique a toutes les étapes de la démarche
éducative.

Les professionnels de santé doivent porter une attention toute
particuliere aux répercussions sur le plan émotionnel et relationnel de la
maladie chronique, et de la complexité de sa gestion chez le patient et
son entourage. La prise en compte du ressenti du patient va permettre
aux professionnels de santé d’accompagner le mieux possible le patient
lors du développement de compétences d’adaptation a sa nouvelle
situation. De méme, chaque soignant doit étre attentif au repérage de
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troubles comme une anxiété, une dépression, des troubles du sommeil,
afin d’envisager en équipe une intervention adaptée.

Le statut socio-économique, le niveau culturel et d’éducation, le lieu de
vie, ne doivent pas étre discriminants. lls devraient au contraire étre pris
en compte pour adapter le programme d’ETP, en termes d’accessibilité
géographique et de souplesse dans les réponses aux besoins et aux
attentes.

Quels que soient le lieu de realisation de I'éducation thérapeutique et
les professionnels impliqués, les modalités de mise en oceuvre d'un
programme éducatif doivent répondre au méme niveau de qualité.

Le patient assure un rdle décisif en choisissant d'intégrer
progressivement les mesures thérapeutiqgues qu'il estime essentielles
dans sa vie quotidienne d’'une maniere consciente et active, sur une
base permanente. Cette implication dans la gestion de la maladie
chronique évolue dans le temps, en fonction notamment du degré
d’acceptation de la maladie par le patient, elle peut étre soutenue grace
a un programme structuré et individualisé d’ETP. Le soignant doit
accepter d’accompagner le patient a son rythme.

La concertation entre les professionnels de santé et les patients ou
leurs représentants sur la définition des finalités, du contenu et des
modalités de mise en ceuvre d'un programme d’éducation
thérapeutique du patient spécifigue a une maladie chronique, légitime
les interventions.

Pour clarifier et partager les visions communes au programme d’ETP, les
professionnels peuvent s’appuyer sur divers champs disciplinaires comme la
sociologie de la santé, la psychologie de la santé, I'anthropologie, I'éthique,
le droit, les sciences de I'éducation et la pédagogie de la santé, etc. Ces
ressources contribuent :

a mieux comprendre la maladie et la santé, la maniére dont les
personnes cherchent a s’adapter a ce qui leur arrive, au caractere
particulier de I'apprentissage et du développement des compétences
d’autosoins dans le champ de la maladie chronique ;

a mieux comprendre les réactions du patient, et ce qui peut influencer
ou favoriser les évolutions dans I'acquisition des compétences
d’autosoins et d’adaptation ;

a repeérer les différentes étapes par lesquelles les patients acquierent
de nouvelles compétences, et s’adaptent a leur situation et aux
conséquences de la maladie chronique sur leur projet de vie et leurs
conditions de vie ;

a guider le choix des techniques pédagogiques et d’évaluation des
compétences acquises et des changements chez le patient.
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Plusieurs approches issues de ces divers champs disciplinaires peuvent
aider a clarifier les intentions d’'un programme d’ETP, il est actuellement
prématuré d’orienter le choix vers une ou plusieurs de ces approches.

5. Respecter les criteres de qualité d’'un
programme d’éducation thérapeutique
structuré

Quels que soient le lieu de realisation de 'ETP et les professionnels
impliqués, les modalités de mise en ceuvre d’'un programme d’ETP exigent
le méme niveau de qualité. Au minimum, les criteres proposés par 'OMS-
Europe™, complétés par des critéres similaires issus de démarches
structurées'* d’ETP, doivent étre respectés. Une liste de critéres de qualité,
non exhaustive, est proposée ci-dessous.

Une ETP de qualité doit :

e étre centrée sur le patient: intérét porté a la personne dans son
ensemble, respect de ses préférences, prise de décision partagee ;

e étre scientifiguement fondée (recommandations professionnelles,
littérature scientifique pertinente, consensus professionnel), et enrichie
par les retours d’expérience des patients et de leurs proches pour ce
qui est du contenu et des ressources éducatives ;

e faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

e concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux,
psychologiques et environnementaux ;

e  étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie
et au mode de vie du patient ; elle fait partie de la prise en charge a
long terme ;

e étre réalisée par des soignants formés a la démarche d'éducation
thérapeutique du patient et aux techniques pédagogiques, au travail en
équipe et a la coordination des actions.

e S’appuyer sur une évaluation des besoins subjectifs et objectifs, de
I'environnement du patient (diagnostic éducatif), et étre construite sur
des priorités d’apprentissage percues par le patient et le professionnel
de santé ;

* World Health Organization. Therapeutic Patient Education. Continuing
education programmes for health care providers in the field of prevention of
chronic diseases. Copenhaguen : WHO;1996.

4 Diabetes UK, National diabetes support team, Diabetes UK Initiative. How
to assess structured diabetes education: an improvement toolkit for
commissioners and local diabetes communities. London: NHS;2006
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e se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les
proches du patient ;

e <S'adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses
préférences, son style et rythme d’apprentissage ;

e étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le
temps, réalisée par divers moyens éducatifs :

» utilisation de techniques de communication centrées sur le patient ;

» seéances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les
principes de I'apprentissage chez I'adulte (ou I'enfant) ;

» accessibilité a une variété de publics, en tenant compte de leur
culture, origine, situation de handicap, éloignement géographique,
ressources locales et du stade d’évolution de la maladie ;

» utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les
patients dans un processus actif d’apprentissage et de mise en lien du
contenu des programmes, avec I'expérience personnelle de chaque
patient ;

e étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le
travail en réseau ;

e inclure une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du
programme.

6. Seélectionner des ressources éducatives

Les ressources pour 'ETP comprennent :

e des ressources humaines, professionnels de santé formés a I'éducation
thérapeutique du patient, et disponibles. Le contenu des programmes
de formation initiale et continue des professionnels n’est pas défini dans
ce guide methodologique ;

e et des techniques et outils pédagogiques qui facilitent et soutiennent les
interactions, les médiations avec le patient et ses proches, pour
I'acquisition de compétences.

Les techniques et outils pédagogiques sont nombreux, et n’ont pas toujours
été validés. Le choix de ces ressources doit se faire de maniére concertée
par les professionnels qui mettent en ceuvre collectivement un programme
d’ETP. Ces ressources doivent étre disponibles, accessibles, adaptées aux
objectifs de la séance d’ETP, leurs modalités d'utilisation décrites et les
professionnels de santé formés a leur utilisation.

Quelle que soit la source de financement des outils pédagogiques, publique
(services déconcentrés de l'administration, caisse d'Assurance maladie,
établissement de santé, réseau de santé, etc.) ou privée (industrie
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pharmaceutique, assureurs, associations, etc.), ces outils doivent étre
scientifiquement fondés, élaborés et testés selon une méthode rigoureuse.

6.1 Techniques pédagogiques

Les technigues pédagogiques, utilisées au cours des séances d'ETP
collectives, individuelles, ou a des moments d’auto-apprentissage pour le
patient, sont dédiées a l'acquisition de compétences d’autosoins. Elles
intégrent dans leur conception et leur animation des modalités de
développement de compétences d’adaptation.

Ont été retrouvées dans la littérature les techniques pédagogiques
suivantes : exposé interactif, étude de cas, table-ronde, remue-méninges,
simulation a partir de [l'analyse d'une situation ou d'un carnet de
surveillance, travaux pratiques, atelier, simulations de gestes et de
techniques, activités sportives, jeu de role, témoignage documentaire,
technique du photolangage®.

Les criteres de choix d’'une technique d’apprentissage sont les suivants :

e la pertinence, au regard de la compétence a acquérir et des objectifs de
la séance d’ETP ;

e le respect des principes dapprentissage: participation active,
interactivité, progression a un rythme individuel ;

e la propriété de la technique a mettre en lien le contenu du programme
d’'ETP et I'expérience personnelle du patient ;

e la commodité des techniques : facilité d’application et emploi régulier
dans le contexte ou se déroulent les séances ;

e l'adaptation au public (age, niveau de lecture et de compréhension,
difficultés d’apprentissage, situation de handicap sensoriel, etc.).

6.2 Outils pédagogiques

Les outils sont congus pour aider a la réalisation de l'activité éducative. lls
permettent d’harmoniser les contenus éducatifs, les messages, et de
remettre aux patients des documents de type outils d’aide a la décision,
aide-mémoire, etc. qui completent la séance.

lIs ne remplacent en aucun cas une interaction entre le soignant et le
patient.

Ont été retrouvés dans la littérature les outils pédagogiques suivants :

e des supports d’'information : affiche, brochure, synthéses ;

e des supports d’animation : classeur-imagier, bande audio ou vidéo,
cédérom, brochure, représentations d’objets de la vie courante, matériel
de soins, jeux, etc.

HAS — INPES/Juin 2007
50



Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

Ces outils sont le plus souvent fabriqués localement ou avec des aides
extérieures, ils ne sont généralement pas validés comme peuvent |'étre
certains instruments de mesure. Il est donc conseillé de les tester avec les
utilisateurs.

L’élaboration ou I'appropriation d’outils pédagogiques provenant d’autres
expériences est possible, a condition que ces outils répondent a des criteres
de qualité de leur élaboration et de leur contenu, y compris un test auprés
des utilisateurs potentiels (professionnels de santé, patients et proches)™.

6.3 Adaptations du programme d’éducation

thérapeutique
Les programmes d’éducation thérapeutique doivent s’adapter a I'age de la
personne, mais également a sa fragilité, a des besoins et des contextes
particuliers gu’il n'a pas été possible d’aborder de maniére exhaustive dans
ce guide méthodologique.

» Selon I'age

—_ Chez I'enfant et I'adolescent

L’éducation thérapeutique de I'enfant a des spécificités. Elle est adaptée a
son age, a sa maturité et a sa capacité d’autonomisation. Pour faciliter la
communication, le vocabulaire choisi est défini de fagcon adaptée a chaque
enfant. La démarche éducative integre les parents de l'enfant, la fratrie,
selon des modalités variables: chez le nourrisson, la dépendance est
complete, et 'éducation est centrée sur les parents ; plus tard, I'enfant puis
'adolescent est guidé dans I'apprentissage de son autonomie, les parents
pouvant assurer un encadrement plus ou moins distant. Quel que soit I'age
de I'enfant, les parents ne doivent pas étre déresponsabilisés ou déchargés
en ce qui concerne la gestion de la maladie de leur enfant.

Le choix d’'une technique pédagogique dépend de I'dge de I'enfant, de son
développement psychomoteur et du programme scolaire suivi. Le jeu tient
une place prépondérante dans les apprentissages. A I'adolescence, le choix
des techniques doit tenir compte des intéréts de cette classe d’age, de ses

15 Lemmonier F, Bottéro J, Vincent |, Ferron C. Outils d'intervention en
éducation pour la santé: criteres de qualité. Référentiels de bonnes
pratiques. Saint-Denis: INPES; 2005.

Haute Autorité de santé. Elaboration d'un document écrit d'information a
l'intention des patients et des usagers du systéme de santé. Guide
méthodologique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2005.
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besoins de socialisation et du processus d’identification a des « modeles »
de référence.

Les enfants et les adolescents qui ont une maladie chronique devraient étre
encouragés a devenir les plus indépendants possibles, en fonction d’'une
évaluation réaliste et objective de leurs capacités et de leurs limites. La
déemarche éducative doit s’efforcer :

e d’encourager les adolescents a discuter et a participer a la prise de
décision (par des moyens simples : choisir la forme galénique des
médicaments, etc.), et a la mettre en ceuvre de maniere responsable
(apprentissage des mesures de traitement personnel favorisant I'estime
de soi et 'autonomie) ; a poser des questions concernant la réalisation
de projet individuel en matiere d’activités de loisirs, d’éducation, de
formation professionnelle, les relations avec les camarades, la
sexualité, et a y répondre ;

e d'aider les parents a trouver un équilibre entre leur supervision et le
contrdle accru gu’acquiert 'adolescent envers ses soins, a reconnaitre
et a distinguer les formes slres d’affirmation de soi, des conduites a
risque qui caractérisent I'adolescence ;

e d’aider le jeune a affronter les étapes de transition au cours de sa vie :
transition en termes de développement entre I'enfance, I'adolescence et
'age adulte, de situation entre les soins pédiatriques et les soins aux
adultes, de juger avec l'adolescent du moment opportun de cette
orientation.

— Lors de I'avancée en age

Le programme d’éducation thérapeutique doit éviter les évaluations
inadaptées des capacités des personnes agées : le vieillissement entraine a
un degré différent selon les personnes, une perte de résistance physique,
une diminution des fonctions sensorielles, des aptitudes intellectuelles, de la
mémoire et de la vitesse d’exécution des opérations cognitives, ce qui
impose de réévaluer avec la personne son efficacité personnelle, et le
soutien social dont elle dispose.

La stratégie éducative va étre guidée par I'idée de donner du sens et un
projet a son existence, et par le maintien ou le développement d'un
sentiment d’efficacité en limitant les objectifs d’éducation, et en simplifiant
autant que faire se peut le traitement, les soins, l'autosurveillance ou
I'autocontrole.

» Selon des besoins particuliers

Les difficultés d'apprentissage (lecture, compréhension de la langue,
handicap sensoriel, mental, troubles cognitifs, dyslexie, etc.) ne doivent pas
priver a priori les patients d’'une ETP. En revanche, elles doivent conduire

HAS — INPES/Juin 2007
52



Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

les professionnels de santé, qui mettent en ceuvre I'éducation thérapeutique
du patient, a rechercher les techniques et les outils pédagogiques les plus
adaptés aux publics concernés.

Le statut socio-économique, le niveau culturel et d’éducation, le lieu de vie,
ne doivent pas étre discriminants. lls doivent au contraire étre pris en
compte pour adapter le programme d'ETP, en termes d’accessibilité
géographique, culturelle, de souplesse dans les réponses aux besoins et
aux attentes, de choix des techniques et outils pédagogiques.

Des informations utiles a la prise en charge médico-psycho-sociale des
exilés et migrants ou étrangers en situation précaire sont disponibles dans le
guide Comede™®.

7. Evaluer un programme d’éducation
thérapeutique du patient sous I'angle du
processus

7.1 Pourquoi évaluer un programme d’ETP sous

I'angle du processus ?
L'évaluation de programme vise a améliorer le processus d’éducation
thérapeutique du patient (sa conception, son organisation, sa réalisation,
son évaluation-méme). Cette évaluation est concue en outre pour permettre
des régulations, c’est-a-dire des réajustements ou des réorientations des
activités  d’éducation thérapeutique du patient, des pratiques
professionnelles.

Les objectifs et les questions ci-dessous sont proposés pour aider les
professionnels engagés dans des démarches d’éducation thérapeutique du
patient. lls seront a réévaluer en fonction des résultats de leur utilisation par
les professionnels.

Dans cette section, les objectifs proposés pour évaluer un programme
d’éducation thérapeutigue visent surtout le processus d’éducation
thérapeutique. Ils ne concernent ni 'impact, ni les effets du programme.

'® Guide Comede, manuel pratique de prise en charge (www.comede.org).
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Ces propositions pour I'évaluation de programme ne peuvent étre utilisées ni
comme une forme de contréle des performances, ni comme un dispositif de
certification d’'un programme d’éducation thérapeutique ou d’une structure
dediée a cette activite.

7.2 Obijectifs et questions pour I'évaluation et

I'amélioration d’'un programme d’'ETP
Des objectifs et des questions d’évaluation sont proposés pour I'évaluation
et 'amélioration d'un programme d’éducation thérapeutique.

Les objectifs et les questions d'évaluation d’'un programme d'éducation
thérapeutique du patient, proposés dans ce guide méthodologique, ont été
élaborés a partir :

e d'une analyse de la littérature portant sur des démarches d’évaluation,
de certification et d’amélioration de la qualité de programmes structurés
d’éducation thérapeutique ;

e des propositions faites, dans les parties précédentes de ce guide
méthodologique, pour [I'élaboration et la mise en oeuvre dun
programme structuré d’éducation thérapeutique ;

e de la production d’'un groupe de travail qui a privilégié les principes
d’'une approche transdisciplinaire de I'évaluation de programme.

La rédaction des objectifs d’évaluation ne renvoie pas a une formulation
d’évaluation courante. Certains objectifs n'appellent pas systématiquement a
une comparaison, a une référence, a une norme. Leur formulation s’inscrit
dans une intention de susciter une réflexion de la part des professionnels de
santé ou des équipes, pour mieux comprendre leurs actions et s’engager
dans une démarche d’amélioration de la qualité du programme, de leurs
activités d’éducation thérapeutique.

Ces objectifs et questions d’évaluation sont regroupés sous plusieurs
themes, a partir de la définition suivante d'un programme d’éducation
thérapeutique : « Un programme structuré d’éducation thérapeutique du
patient est un ensemble coordonné d’activités d’éducation, animées par des
professionnels de santé ou une équipe, avec le concours d'autres
professionnels et de patients. Il est destiné aux patients et a leur entourage.
Il concourt a l'atteinte de finalités (acquisition et maintien par le patient de
compétences d’'autosoins et mobilisation ou acquisition de compétences
d’adaptation, encore nommeées psychosociales). Il est sous-tendu par des
approches et des démarches qui l'inscrivent dans une vision partagée entre
les acteurs de I'ETP. Il est mis en ceuvre dans un contexte donné et pour
une période donnée. »
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A chaque théme de la définition sont associés plusieurs objectifs
d’évaluation, chacun faisant appel a des questions d’évaluation. Ce choix de
présentation évite des cloisonnements trop marqués dans la démarche
d’évaluation. Une ou plusieurs questions peuvent étre choisies, et
contribuent tout ou en partie a I'atteinte de I'objectif d’évaluation.

7.3 Mode d’emploi de la liste d’objectifs et de

guestions d’évaluation

Cette proposition d'objectifs et de questions d’évaluation n'impose pas une
chronologie. Cependant, il est conseillé de parcourir 'ensemble des themes
(parties de la définition d’'un programme), les objectifs correspondants puis
les questions d’évaluation. Il s’agit de mettre a la disposition des
professionnels de sante, des objectifs et des questions d’évaluation a partir
desquels les utilisateurs sont invités a établir un choix, et a retenir ceux qui
correspondent le mieux a leurs priorités d’évaluation du moment. Ce
document peut servir aux professionnels de santé pour formuler de
nouveaux objectifs d’évaluation, ainsi que de nouvelles questions.

La liste des questions d’évaluation d’un programme d’ETP, regroupées par
objectifs, a été ordonnée lorsque cela était possible pour aller du plus simple
au plus complexe dans le questionnement. Certains objectifs et questions
d’évaluation nécessitent que les professionnels de santé, I'équipe, aient déja
une expérience d’éducation thérapeutique suffisante. D’autres objectifs et
guestions nécessitent de faire appel a des compétences méthodologiques,
et incite donc a établir des collaborations.

L'origine de chaque objectif et question d’évaluation est indiquée selon le
code suivant, dans la liste présentée dans la section 7.4 et dans I'annexe 4 :

% Groupe de travail HAS, Evaluation programme d’évaluation de programme
d’éducation thérapeutique du patient, 2007 ;

® HAS. 2007. Guide méthodologique : Structuration d’un programme
d’éducation thérapeutique du patientdans le champ des maladies
chroniques ;

° Diabetes UK, National diabetes support team, Diabetes UK Initiative. How
to assess structured diabetes education: an improvement toolkit for
commissioners and local diabetes communities. London:NHS;2006.

d Mensing C, Boucher J, Cypress M, Weinger K, Mulcahy K, Barta P, et al.
National standards for diabetes self-management education. Diabetes care
2000;23(5):682-9.

HAS — INPES/Juin 2007
55



Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

e

Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé. Manuel

d'accréditation des établissements de santé. Deuxiéme procédure
d'accreéditation. Paris : ANAES ; 2004 (www.has-sante.fr).

7.4 Liste d’objectifs et de questions d’évaluation d’un

programme d’éducation thérapeutique

» Finalités et objectifs du programme d’éducation thé rapeutique du

patient :

Objectif 1.: Apprécier le niveau de compréhension des finalités et des
objectifs du programme d’éducation thérapeutique par les patients, leurs
proches et 'ensemble des professionnels de santé concernés © .

Objectif 2 : Repérer comment I'éducation thérapeutique est intégrée dans
la stratégie de prise en charge des patients °,

Objectif 3 : Caractériser les apprentissages de compétences d’autosoins et
d’adaptation développés par les patients ®.

Objectif 4 : ldentifier comment les professionnels de santé ou I'équipe
tiennent compte dans le programme d’éducation thérapeutique, de la
perception par le patient et ses proches de sa qualité de vie, et de son
niveau de risque en santé ?.

» Approches et démarches qui sous-tendent le programm e

d’éducation thérapeutique du patient :

Obijectif 5. : Clarifier les références explicites ou implicites, utilisées par les
professionnels de santé ou I'équipe, les patients et leurs proches, pour
concevoir un programme d’éducation thérapeutique °.

Objectif 6 : Repérer la maniére dont sont articulés les critéres objectifs et
subjectifs, tant du coOté des patients et de leurs proches que des
professionnels de santé, de I'équipe pour convevoir, mettre en ceuvre et
évaluer le programme d’éducation thérapeutique °.

Objectif 7 : Inscrire le programme d’éducation thérapeutique dans une
vision partagée de ses approches, démarches et références énoncées
entre les professionnels de santé ou I'équipe, les patients et leurs
proches 2°.

Objectif 8.: Repérer dans le programme d’éducation thérapeutique du
patient ce qui reléve d’'une approche transdisciplinaire ©.

Objectif 9. : Expliciter les principes de conception et de mise en ceuvre du
programme d’éducation thérapeutique du patient?.

Objectif 10 : Prendre en compte la singularité du patient dans la mise en
ceuvre du programme ?.
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» Patients et proches concernés par le programme d’éd ucation
thérapeutique :

Obijectif 11. : Définir la population concernée par le programme d’éducation
thérapeutique ° et son accessibilité 2" .

Objectif 12 : Repérer les besoins et les modalités d’information du patient
et de ses proches sur le programme d’ETP ©.

Objectif 13 : Repérer les modalités mises en place par les professionnels
de santé, I'équipe, pour faciliter la participation du patient et de ses
proches, la prise de décision, a toutes les étapes du programme
d’éducation thérapeutique °.

» Contexte de mise en ceuvre du programme et pour une période
donnée :

Objectif 14 : Apprécier les conditions préalables a la mise en ceuvre du
programme °.

Objectif 15 : Adapter le programme d’éducation thérapeutique aux besoins
du patient et de ses proches pour une période donnée °.

Objectif 16 : Analyser les changements et les régulations entrepris au
cours du programme d’éducation thérapeutique ©.

Objectif 17 : Identifier les éléments de pérennisation du programme
d’éducation thérapeutique °.

Objectif 18 : Apprécier le caractere transposable du programme d’ETP
dans un autre contexte .

Objectif 19: Promouvoir et valoriser le programme déducation
thérapeutique °.

» Ensemble coordonné d’activités d’éducation thérapeu tique :

La qualité des activités d’éducation
Obijectif 20 : Fonder une analyse des activités d’éducation thérapeutique .
Objectif 21 : Expliciter les compétences mises en ceuvre dans l'instant par
les professionnels de santé, I'équipe, dans leur activité d’éducation
thérapeutique °.
Obijectif 22 : Réguler les activités d’éducation thérapeutique °.
Objectif 23 : Expliciter les forces ou les limites individuelles et collectives
du professionnel de santé ou de I'équipe et des patients et de leurs
proches, dans I'activité d’éducation thérapeutique °.
Objectif 24 : Développer la qualité des activités d’éducation thérapeutique
du patient ®.
Objectif 25: Développer la qualité des compétences en éducation
thérapeutique du patient des professionnels de santé, de I'équipe °.

La qualit¢ de la coordination de I'ensemble des activitées d’éducation
thérapeutique

HAS — INPES/Juin 2007
57




Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

Objectif 26 : Identifier les éléments de qualité qui caractérisent
I'organisation de la coordination ab,

Objectif 27 : Apprécier l'effet de la coordination sur la qualité du
programme et la prise en charge du patient ®.

» Animé par des professionnels de santé avec le conco  urs d’autres
professionnels et de patients :

Objectif 28 : Repérer la contribution des professionnels de santé ou de

I'équipe dans les activités d’éducation thérapeutique du patient 2° .

Objectif 29 : Renforcer la cohérence entre les références énoncées dans le

programme et I'animation des séances d’éducation thérapeutique .

Objectif 30: Analyser les dynamiques de négociation, de participation

entre les professionnels de santé, I'équipe, et avec les patients et leurs

proches 2°.

Objectif 31 : Analyser la trajectoire de formation des professionnels de

santé, de I'équipe °.

Objectif 32 : Analyser l'apport de I'expérience dans la trajectoire des

professionnels de santé, de I'équipe °.

8. Evaluation de I'efficacité d’un
programme d’éducation thérapeutique

Comme toute intervention de santé, I'éducation thérapeutique du patient
mérite d'étre évaluée. Or, cette intervention est complexe en raison des
nombreux éléments qui agissent sur sa mise en ceuvre, son organisation, sa
valorisation et ses effets, ce qui rend difficile son évaluation.

Néanmoins, les effets d'un programme d’éducation thérapeutique peuvent
étre évalués au moyen d'un format d'étude, le plus souvent controlé
randomisé, dont la pertinence et la faisabilité se justifient au préalable par
une étude exploratoire. Pour réaliser cette évaluation, cette section propose
des repéres et un schéma d’étude qu’il conviendra d’adapter a chaque projet
d’étude envisagé.

Cette exploration préliminaire comprend simultanément une analyse du
contexte, la définition, et la simulation d’'une intervention et d’'une évaluation
optimale (faisant appel a diverses méthodes a la fois quantitatives et
gualitatives). Elle aboutit a la définition de I'ensemble des parametres
nécessaires a la réussite d'une étude comparative, dont les résultats
pourront étre pris en compte dans la généralisation d’'un programme

d’éducation thérapeutique.
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8.1 Points-clés de I'analyse du contexte
Prendre en compte les éléments du contexte dans lequel s’inscrit

le programme d’'ETP, est développé, appliqué et évalué :

la maladie et les comorbidités associées ;

le patient et la gravité ou stade de la maladie, son niveau d’autonomie,
son adhésion au traitement, la part d’autonomie dans la gestion de sa
maladie ;

les professionnels de santé et leur disponibilité, leurs compétences en
éducation du patient, leurs pratiques ;

le systeme de soins et son offre d’éducation thérapeutique du patient
(ressources, accessibilité, financement, organisation, etc.) ;

les recommandations de bonnes pratiques en termes de stratégie
thérapeutique et de soins intégrant I'éducation thérapeutique, de
définition de programme d’éducation thérapeutique ;

le contexte social, le statut socio-économique, le soutien social du
patient.

Ces éléments permettent de comprendre la problématique dans laquelle se
situe le programme d’ETP a évaluer. Les méthodes de recueil d’'informations
sont larges : revue de la littérature, épidémiologie, opinion d'experts, de
représentants d’'usagers, études qualitatives.

8.2 Points-clés de la définition d’'une intervention dite

optimale

Définir un programme structuré d’éducation thérapeutique (quoi, qui,
qguand, ou, comment), les objectifs et les résultats escomptés grace a
sa mise en ceuvre, ainsi que les meécanismes qui conduisent a
ameliorer les résultats (organisation, meéthodes et techniques
pédagogiques, adaptation du contenu des séances aux besoins, aux
attentes des patients, etc.).

Identifier les freins a la mise en ceuvre de lintervention comme une
insuffisance de formation a 'ETP chez les professionnels de santé, une
absence de coordination, des limites contextuelles comme le temps
dédié a 'ETP, des inconvénients pour le patient (temps nécessaire a
l'acquisition des compétences, accessibilité et assiduité aux séances,
conciliation entre évolution de l'état de santé et de la maladie, et
pertinence du programme d’ETP, mais aussi des limites cognitives,
comportementales, organisationnelle, socioculturelles, ou financieres.
Définir précisément le groupe de patients-cible ou de professionnels-
cible, pour tenir compte de leur capacité a répondre a l'intervention.
Identifier et quantifier la population et les sous-groupes de population
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8.3

concernés par l'intervention ou qui pourraient I'étre. Tester la possibilité
de recueillir des informations larges en particulier, sociales,
économiques, culturelles qui peuvent affecter la réceptivité des patients
aux interventions éducatives, et sur diverses perceptions par le patient,
en relation avec l'acquisition de compétences d’autosoins et
d'adaptation a la maladie et a sa gestion, afin de permettre des
analyses en sous-groupes lorsque les effets des interventions sont
particulierement bénéfiques.

Tester les possibilités de reproductibilité de la mise en ceuvre du
programme d’ETP (sensibilisation, formation des professionnels de
santé aux étapes de la démarche éducative et au contenu des
recommandations existantes, assiduité des patients); les étapes
incontournables et les limites acceptables, en termes d’ajustement du
programme d’ETP aux besoins du patient ; le temps nécessaire a la
formation des professionnels, son codt et le choix des formateurs ; le
temps d’appropriation nécessaire pour une « routinisation » des
pratiques.

Prendre en considération la meilleure combinaison des éléments de
I'intervention apres test : étude de simulation expérimentale comportant
3 bras : un groupe « intervention », un groupe « contréle » et un groupe
« d’adaptation » qui permet en cours d’étude de tester la possibilité de
faire varier une des composantes de l'intervention (impossible au cours
de [I'étude contrblée randomisée définitive), pour rechercher les
pratiques les plus adaptées en réponse aux commentaires des
participants, et des motifs d’utilisation partielle du programme d’ETP par
exemple.

Observer la maniére dont est réellement mis en ceuvre le programme
d’ETP : diverses méthodes sont possibles : focus group, supervision
avec feed-back par exemple, pour s’assurer de la comparabilité future
des groupes. Cette étape représente une opportunité de définir le
groupe « contrdle » (soins usuels a définir ou alternative).

Points-clés de la définition d’une évaluationd ite
optimale
Définir les critéres de jugement pertinents, et optimiser les résultats de
I'évaluation, avant d’élaborer le protocole final : identifier des critéres de
mesures des résultats faisables et valides (intermédiaires et finaux), et
précision du résultat sur lequel I'’étude aura le plus de puissance :
I'amélioration des parameétres biologiques, cliniques, le recours a des
mesures chiffrées est évident, d’autant plus que ces mesures peuvent
étre comparees a des normes (définies pour une population donnée
Ou propres au patient) ;
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» l'acquisition de compétences d’autosoins et leur réelle mise en ceuvre,
I'adaptation du patient a sa situation, le maintien ou I'amélioration de
la qualité de vie, qui représentent les finalités spécifiques de I'ETP,
relevent d’autres types de mesure d’ordre subjectif. Ces mesures sont
le plus souvent assujetties a des définitions et a un support théorique
gu’il convient de définir explicitement pour minimiser une
hétérogénéité liée a la congruence de ce support théorique et a
I'instrument de mesure ;

» concernant les différentes composantes de la qualité de vie ou du
bien-étre : il est préférable que les résultats soient évalués par les
patients eux-mémes.

e Identifier les deux principaux types de résultats, et choisir I'orientation :

D Ceux qui se rapportent aux patients (reflétant les résultats de 'ETP) :
acquisition de compétences d’autosoins et d’adaptation, maitrise des
compétences de sécurité, qualité de vie, perception de lauto-
efficacité, incidents, accidents, inconvénients de l'intervention, etc. ;

» et ceux qui se rapportent aux professionnels de santé (reflétant la
mise en ceuvre du programme d’ETP défini au préalable).

e Effectuer une randomisation en cluster ou en grappe (I'ensemble des
patients suivis par les mémes professionnels ou équipes ou par une
méme structure de soins constitue une grappe), l'avantage est de
limiter ou d'éviter le risque de contamination entre les groupes
« témoin » et « intervention », c'est-a-dire le risque, par exemple que
les professionnels randomisés dans le bras-témoin soient influencés
par les professionnels du bras-intervention, et améliorent leurs
pratiques.

e Rechercher des moyens d'optimiser les criteres de jugement avant
réalisation de I'étude définitive (contrblée randomisée) . estimation
réaliste du recrutement possible des patients et des professionnels et
de son maintien, maintien de l'assiduité des patients aux séances
prévues dans le programme, évitement des perdus de vue et limitation
au minimum des abandons en cours de programme ; maintien des
bonnes pratiques des professionnels de santé ; définition précise des
criteres de jugement et la maniére de les mesurer.

Les étapes classiques de développement d’'une étude contrbélée randomisée
peuvent étre retrouvées par ailleurs dans des documents méthodologiques.
Elles ne sont pas reprises ici.

Apres la mise en ceuvre de I'étude comparative, il peut étre intéressant de
suivre I'évolution des changements intervenus grace a [lintervention
(dissémination des résultats). Des études d’observation, couplées a des
études qualitatives peuvent étre tres contributives quant a la question de
l'appropriation d'un programme d'éducation thérapeutique par les

professionnels de santé et par les patients.
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Annexe 1. Principales rubriques du
dossier d’éducation thérapeutique

Identité du patient (nom, prénom, date de naissance, maitrise de la langue).
Maladie et traitement.

Dimensions du diagnostic éducatif :

Projet personnel et professionnel.

Connaissances sur sa maladie.

Contraintes professionnelles : métier, situations a risque.

Profil du patient: ressources personnelles et sociales, potentialités
d’apprentissage, motivations, centres d’intérét.

Conditions de vie : entourage, personnes ressources, activité physique
Facteurs de vulnérabilité.

Facteurs de fragilité (avancée en age, situation de handicap).

Troubles psychologiques et/ou addictions.

Synthése du diagnostic éducatif :

e Climat et tonalité de la rencontre.

e Ce que le patient exprime de ses besoins, attentes, préoccupations,

difficultés.

e Les ressources du patient et les facteurs positifs (soutien des proches,

etc.).

e Les besoins et les compétences a développer par le patient et
éventuellement ses proches :

» compétences d’'autosoins et d’adaptation a sa situation ;

» compétences qui visent a faire face, et a s’adapter a la situation et
aux conséquences de la maladie dans la vie quotidienne ; aux
émotions suscitées par la situation ; et a rechercher un soutien social ;

» compétences, dites de sécurité, visant a ne pas mettre la vie du
patient en danger ;

» compétences spécifiques fondées sur les besoins propres du patient.
Les difficultés et les facteurs de vulnérabilité psychologique et sociale.
Les troubles somatiques, les difficultés psychologiques et sociales.

Les prises en charge médicales complémentaires.
Les contacts pris avec les professionnels des champs sanitaire, social
et médico-social.

e Le suivi envisagé: éducatif; médical; prises en charges

complémentaires ; orientation vers des speécialistes.

e Les coordonnées de la personne-ressource qui occupe la mission de

coordination.
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Mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique :

Hiérarchisation des priorités d’apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé.

Planification des séances : objectifs éducatifs, durée, fréquence, techniques
pédagogiques.

Type de seéances: individuelles, collectives, en alternance, auto-
apprentissage.

Evaluation de I'éducation thérapeutique individuell e (suivi éducatif) :
Evaluation des compétences acquises, & maintenir et & soutenir, et des
changements chez le patient.

Evaluation du déroulement des séances, évaluation de leur caractére
adapté aux besoins du patient.

Evolution dans les acquisitions des compétences d’autosoins.

Difficultés d’autogestion du traitement par le patient.

Vécu de la maladie au quotidien.

Evolution de I'adaptation du cadre et du mode de vie, équilibre entre la vie et
la gestion de la maladie.

Maintien des séances éducatives planifiées, et utilité d’en prévoir d’autres.

Suivi médical :

Evolution de la maladie.

Ajustement du traitement et du plan d’action.

Prise en charge complémentaire si besoin (troubles psychiques, addictions).
Gestion de la maladie au quotidien : réussites, difficultés, compétences a
soutenir, etc.

Qualité de vie.

Fréquence des rechutes, du recours aux urgences, des consultations non
programmeées, des hospitalisations, des séjours en réanimation, de
I'absentéisme professionnel ou scolaire.
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Annexe 2. Compétences a acquerir par
le patient pour gérer sa maladie,
chronique et exemples pour
I'évaluation individuelle

Exemples d’objectifs spécifiques et dispositif d’évaluation repris des travaux
de Gagnayre et al.'”, & partir de la matrice de compétences développées en
2001 par d’lvernois et Gagnayre'®

Compétences Objectifs spécifiques Outils/éléments
(exemples) évalués

Compétences d’'autosoins

Comprendre, s’expliquer Comprendre son corps, sa Questionnaire administre

Situer son degré de maladie, s’expliquer la par le soignant (test
certitude physiopathologie, les vra|/_faux et degré de
répercussions certitude)

sociofamiliales de la
maladie, s’expliquer les
principes du traitement

Repérer, analyser, Repérer des signes A partir du récit d’'un

mesurer * d’alerte des symptomes événement par le
précoces, analyser une patient : questionnement
situation a risque, des d’explicitation : qualité de
résultats d’examen. la stratégie de résolution

Mesurer sa glycémie, sa de probléeme mise en

tension artérielle, son débit oceuvre par le patient,

respiratoire de pointe, etc. selon des critéres
d’appréciation dépendant
du contexte du patient

Faire face, décider * Connaitre, appliquer la A partir d’une question
conduite a tenir face a une d’appel ou d’'une situation
crise (hypoglycémie, proche de la question
hyperglycémie, crise d’appel

d’asthme, etc.), décider
dans l'urgence, etc.

" Gagnayre R, Marchand C, Pinosa C, Brun MF, Billot D, Iguenane J.
Approche conceptuelle d'un dispositif d'évaluation pédagogique du patient.
Pédagogie Médicale 2006;7:31-42.

18 d'vernois JF, Gagnayre R. Mettre en ceuvre I'éducation thérapeutique.
Actualité et Dossier en Santé Publique 2001;(36):11-3.
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Résoudre un probleme
de thérapeutique
guotidienne, de gestion
de sa vie et de sa
maladie, résoudre un
probléeme de prévention*
Auto-évaluer sa stratégie
de résolution de la
situation-probleme
S’adapter a une nouvelle
situation-probleme

Ajuster le traitement,
adapter les doses
d’'insuline. Réaliser un
équilibre diététique sur la
journée, la semaine.
Prévenir les accidents, les
crises. Aménager un
environnement, un mode
de vie, favorables a sa
santé (activité physique,
gestion du stress, etc.)

A partir d’une question
d’appel : capacité d’auto-
évaluation : appréciation
par le patient de sa
stratégie

Proposition d’'une
situation proche de la
question d’appel :
capacité d’anticipation,
adaptation : proposition
de stratégie dans une
nouvelle situation proche
de I'événement décrit

Pratiquer, faire*

Pratiquer les techniques
(injection d’insuline, auto-
contrdle glycémie, spray,

chambre d’inhalation, peak

flow ou débitmetre de
pointe). Pratiquer les
gestes (respiration, auto-
examen des oedemes,
prise de pouls, etc.).
Pratiquer des gestes
d’urgence

Observation d’'un geste
ou d’une technique a
I'aide d’'une grille
d’observation

Et/ou

A partir d’une question
d’appel : identification par
le patient des critéres
d’efficacité du geste ou
de la technique

Compétences d’'adaptation a la situation

Image de soi

Stimuler la créativité dans
la recherche de solutions

A partir d’'une question
d’appel : évaluation de la
perception du regard des
autres par le patient

Sentiment d’auto-
efficacité

Stimuler la créativité dans
la recherche de solutions

A partir d’une question
d’appel : évaluation de la
perception du patient a
pouvoir agir sur des
évenements le
concernant

Formalisation d’'un
projet/intention
d’engagement

Stimuler la créativité dans
la recherche de solutions

A partir du récit :
évaluation de la
potentialité du patient a
envisager un projet a
court ou moyen terme

Certaines compétences d’autosoins comprennent des compétences dites de
sécurité qui visent & sauvegarder la vie du patient.
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Annexe 3. Liste de questions pour
élaborer un programme d’éducation
thérapeutique du patient specifique
d’une maladie chronique

Adapté du Laboratoire de Pédagogie de la Santé: Education et
Observance, UPRES EA 3412, Université Paris 13 — Bobigny avec le
Service des recommandations professionnelles de la HAS.

Principes d’élaboration :

Implication des différentes disciplines et catégories professionnelles
concernées par le programme d’éducation thérapeutique du patient, et en
concertation avec des patients et les associations de patients.

Principales questions :

1. De quelle maladie chronique s’agit-il ? Importance de la situation clinique
d'un point de vue épidémiologique : nombre de personnes affectées,
morbidité, homogénéité de la population. Existe-t-il des
recommandations professionnelles en vigueur ou a défaut une littérature
scientifique rigoureuse sur le plan méthodologique ou un consensus
professionnel formalisé ?

2. Quel est le public-cible de I'éducation thérapeutique ? Y a-t-il des
criteres d’inclusion (cliniques, sociaux, etc.). Dispose t-on de critéeres
pour établir des priorités ?

e Adulte, enfant, adolescent, parents, entourage proche du patient,
patients en situation particuliere.

e Maladie : type, stade, évolution, etc.

e Description de cette population : un sous-groupe de cette population
est-il particulierement concerné par une éducation thérapeutique ?

e Quels peuvent étre les résultats attendus pour les personnes et leurs
proches ?

3. Quelles sont les compétences attendues chez le patient (enfant,
adolescent en fonction de leur classe d’age, adultes, avancée en age), la
fratrie et les parents, les proches du patient ?

e Compétences d’autosoins: soulager les symptdmes; prendre en
compte les résultats d'une auto-surveillance, d’'une automesure ;
adapter des doses de médicaments ; initier un autotraitement ; réaliser
des gestes techniques et des soins ; mettre en ceuvre des modifications
a son mode de vie (équilibre diététique, activité physique, etc.);
prévenir des complications évitables; faire face aux problémes
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occasionnés par la maladie, et impliquer son entourage dans la gestion
de la maladie, des traitements et de leurs répercussions.

e Parmi ces compétences spécifiques : existe-t-il des compétences dites
de sécurité, dont la maitrise vise a sauvegarder la vie du patient, et le
cas échéant celle de ses proches ?

e Compétences d’adaptation qui soutiennent [I'acquisition des
compétences d’'autosoins : se connaitre soi-méme, avoir confiance en
SOi ; savoir gérer ses émotions et maitriser son stress ; développer un
raisonnement créatif et une réflexion critique; développer des
compétences en matiere de communication et de relations
interpersonnelles ; prendre des décisions et résoudre un probleme ; se
fixer des buts a atteindre et faire des choix ; s’observer, s’évaluer et se
renforcer.

4. Quels peuvent étre les facteurs ou troubles (addictions, troubles
psychiques) et les situations de vulnérabilité psychologique et sociale
associés a cette maladie chronique ? Comment les repérer, comment les
prendre en charge (interventions, orientation) ?

5. Par qui est constituée I'équipe d’éducation thérapeutique ? (professionnel
médical, paramédical ou non médecin : médecins, médecins spécialistes,
infirmiéres, diététiciennes, kinésithérapeutes, ergothérapeutes,
psychologues, pharmaciens, etc.)

6. Quelle est la place des patients, des associations de patients dans la
conception, la mise en ceuvre, I'évaluation de I'ETP et 'accompagnement
des patients et des proches dans la durée ?

7. Dans quel(s) lieu(x) est proposée I'éducation thérapeutique ?

Y a-t-il un ou des lieux dédiés a I'éducation thérapeutique, et si oui lequel ou
lesquels ? et si oui quelle peut étre la complémentarité de I'éducation
thérapeutique selon les lieux et les acteurs ?

8. Y a-t-il des spécificités en termes d’'apprentissage pour le patient selon les
lieux d’éducation thérapeutique ? (durant un séjour I'hdpital ? en soins de
ville ? en soins de suite et de réadaptation ? en établissement thermal ? au
sein d'un réseau ? etc.)

9. Quelles modalités de mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique
peuvent étre recommandées ? (séances collectives, individuelles ou en
alternance)
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10. Quel est le format proposé pour I'éducation thérapeutique, en termes de

parcours d’éducation :

e ETP initiale : une définition du nombre de séances, heures, rythme est-
elle possible ?

e ETP de suivi régulier (ou de renforcement) : une définition du nombre
de séances, heures, rythme est-elle possible ?

e ETP de suivi approfondi (ou de reprise) : une définition du nombre de
séances, heures, rythme est-elle possible ?

e Une alternance des séances individuelle et collective est-elle
souhaitable ?

11. Quel devrait étre le mode d’entrée dans I'éducation ? (systématique,
selon certaines conditions et criteres? Qui propose [|'éducation
thérapeutique initiale, de suivi régulier [ou de reprise], de suivi approfondi
[ou de renforcement]) Sous quelles conditions ?

12. Quels enregistrements sont nécessaires a la continuité des soins ? a
I'évaluation des progrées de la personne ? (supports d’informations,
synthése, destinataires, accord du patient, etc.)

13. Quelle est la taille d’'un groupe d’enfants, de parents, d’adultes avec ou
sans les proches permettant de travailler correctement [|'éducation
thérapeutique ?

Quels sont les criteres de constitution d’un groupe de patients ?

14. Quels sont les éléments, les modalités de coordination nécessaires a
une ETP articulée entre les divers professionnels et les lieux de soins ?

15. Quelles valeurs sous-tendent I'ETP ? (autonomie, partenariat, etc.)
Quelles sont les compétences et les processus sur lesquels le programme
d’éducation thérapeutique doit porter une attention particuliéere, et qui sont
reconnus importants dans I'expérience de la maladie par la personne ?
(explications issues des sciences humaines)

16. Quels sont les principes éducatifs recommandés pour faciliter
I'apprentissage significatif du patient ? (interactivité, mise en situation, etc.)
Quelles sont les techniques pédagogiques recommandées pour faciliter
l'apprentissage des patients ? Quels sont les outils, instruments a
développer ou a adapter pour élaborer le diagnostic éducatif, développer les
compétences, et faciliter leur transfert par le patient dans sa vie quotidienne,
évaluer les acquisitions ?
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17. Quelle est la base minimale matérielle nécessaire pour dispenser une
ETP de qualité ? (locaux, supports, ressources eéducatives, conditions
d’intégration de I'éducation thérapeutique dans l'organisation des soins du
moment, etc.).

18. Quels éléments d’évaluation retenir pour rendre compte d’'une gestion
optimale de la maladie, du traitement, des relations avec les autres, etc. ?
Quels sont les techniques, instruments et outils d’évaluation préconisés pour
apprécier les acquis des patients en cours ou a lissue de I'éducation
thérapeutique ?

19. Quelle stratéegie de formation des professionnels impliqués dans
'éducation thérapeutique du patient peut étre recommandée ? Quelles
compétences sont nécessaires a acquérir par les professionnels de santé ?

20. Quel systeme de valorisation de [I'éducation thérapeutique est
recommandé par la société savante, organisation professionnelle,
associations de patients, pour assurer son développement auprés des
professionnels ? (reconnaissance de publications, de communications, prise
en compte dans le parcours professionnel, financement d’études dédiées,
etc.), des patients ? (valorisation des acquis, relais, communication, etc.).
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Annexe 4. Liste d’objectifs et de
guestions d’évaluation d’'un
programme d’éducation thérapeutique
du patient

» Finalités et objectifs du programme d’éducation thé rapeutique du
patient :

Objectif 1. : Apprécier le niveau de compréhension des finalités et des
objectifs du programme d’éducation thérapeutique pa r les patients,
leurs proches et 'ensemble des professionnels de s anté concernés °

. Jusqu'a quel point les finalités et les objectifs du programme
d’éducation thérapeutique sont connus et clairs pour :
» Les patients et leurs proches ? °
» Les professionnels de santé ou I'équipe ? ©
» Parmi ces acteurs, quels sont ceux qui éprouvent le plus de
difficultés a comprendre les objectifs ? Quelles explications peuvent
étre données ? °
. Quels moyens sont mis en place pour permettre une compréhension
par les professionnels de santé ou I'équipe, les patients et leurs
proches, des finalités et des objectifs du programme d'éducation
thérapeutique ? *
. Qu'est-il prévu quand les professionnels de santé, I'équipe, les
patients et leurs proches ne sont pas d’accord avec les finalités et les
objectifs ? °

Objectif 2 : Repérer comment I'éducation thérapeutique est intég rée
dans la stratégie de prise en charge des patients

. A quelles recommandations (scientifiques, professionnelles, etc.) est
référé le programme pour intécgrer I'éducation thérapeutique dans la
prise en charge des patients ?

. Les compétences a acquérir par le patient et éventuellement ses
proches sont-elles en lien avec la stratégie thérapeutique et de
soins ? °

. L’ensemble des activités d’éducation thérapeutique est-il cohérent
avec la stratégie thérapeutique et de soins, en termes de besoins, de
compétences a acquérir par le patient et ses proches ? °

. L’ensemble des activités d’éducation thérapeutique est-il cohérent par
rapport aux échanges et aux transmissions d’informations médicales,
de soins, et celles relatives a I'éducation thérapeutigue méme ? °
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. Jusqu'a quel point I'éducation thérapeutique contribue-t-elle a
I'ajustement de la stratégie thérapeutique et de soins ? *

Objectif 3: Caractériser les apprentissages de compétences
d’autosoins et d’adaptation développés par les pati ents ?

. Les compétences d’autosoins a acquérir par des patients ayant une
maladie chronique donnée sont-elles définies dans le programme ? °

. Les compétences dites de sécurité qui visent a sauvegarder la vie
des patients sont-elles identifiées ? °

. Les compétences d’adaptation qui soutiennent [l'acquisition des
autosoins sont-elles précisées ? °

. Qu’est-il prévu pour les patients (pour leurs proches) qui rencontrent
des difficultés dans la mise en ceuvre des compétences d’autosoins
et d’adaptation dans leur vie quotidienne ? °

Objectif 4 : Identifier comment les professionnels de santé ou | ‘équipe
tiennent compte dans le programme d’éducation théra peutique, de la
perception par le patient et ses proches de sa qual ité de vie, et de son
niveau de risque en santé

. De quelle maniere le patient est-il invité a estimer son niveau de
gualit¢ de vie et de risque en santé, au cours du
programme d’éducation thérapeutique ? * Avec quels outils, quels
dispositifs ? 2

. Comment les patients et leurs proches sont-ils sollicités au cours de
la réalisation du programme d’éducation thérapeutique, pour utiliser
leur perception de leur qualité de vie et de leur niveau de risque en
santé, dans la gestion de leur maladie et de leur traitement ? @

. Qu’est-il mis en place pour permettre au patient de faire le lien entre
sa qualité de vie en santé, son niveau de risque en santé et les
compétences apportées par le programme  d’éducation
thérapeutique ? *

. Quels liens sont établis par les patients (par leurs proches) entre leur
appréciation de leur qualité de vie en santé, leur niveau de risque en
santé, et les compétences d'autosoins et d'adaptation a
développer ? °
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» Approches et démarches qui sous-tendent le programm e
d’éducation thérapeutique du patient :

Objectif 5.: Clarifier les références explicites ou implicites u tilisées
par les professionnels de santé ou I'équipe, les pa tients et leurs
proches, pour concevoir un programme d’éducation th érapeutique ?

. Quelles références sont utilisées par les professionnels de santé,
I'équipe, les patients et leurs proches, pour concevoir le programme
d’éducation thérapeutigue dans l'appréhension des concepts de
santé, d’éducation, d’autodétermination ? #

. Jusqu'a quel point le programme d’éducation thérapeutique est-il
fondé sur des « bonnes pratiques », connues pour étre effectives © ?

. Le programme s’appuie-t-il sur des principes de I'éthique (respect de
l'autodétermination au sens d’autonomie, responsabilité du patient et
du professionnel, équité, bienfaisance, non-nuisance, etc.), sur une
philosophie de la santé et de I'éducation ? ° 2 Quelles références sont
utilisées ? @

. Sur quels champs disciplinaires s’appuient les professionnels de
santé ou I'équipe pour ? :

» mieux comprendre les réactions des patients (de leurs proches), et
ce qui peut influencer l'acquisition de leurs compétences d’autosoins
et d’adaptation a leur situation, et aux conséquences de la maladie
chronique sur leur projet de vie et leurs conditions de vie ?

» guider le choix des méthodes pédagogiques, des méthodes
d’évaluation pour favoriser I'acquisition de compétences, et favoriser
des changements chez les patients ?

Objectif 6 : Repérer la maniere dont les criteres objectifs et s ubjectifs
sont articulés, tant du c6té des patients et de leu  rs proches que des

professionnels de santé, de I'équipe pour concevoir , mettre en ceuvre
et évaluer le programme d’éducation thérapeutique a

. Comment sont utilisés les criteres objectifs et les critéres subjectifs
des patients et du soignant pour fonder des choix en termes de
conception, de mise en ceuvre et d’évaluation du programme
d’éducation thérapeutique ? Par qui sont-ils définis ? ®

. Quel niveau de valeur les professionnels de santé, I'équipe, les
patients et leurs proches accordent-ils aux critéres d’ordre objectif et
subjectif, pour spécifier les changements en termes de compétences
d’autosoins et d’adaptation du patient ? ®

. Jusqu'ou le programme d'éducation thérapeutique favorise-t-il
'engagement des patients dans la part qu’ils peuvent déterminer de
leurs propres normes de santé ? °
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. Jusqu’a quel point le programme tient-il compte des perceptions du
patient quand ce dernier évalue ses changements et son processus
d’autodétermination lié a la santé ? ©

. Comment la planification du suivi des patients est-elle rendue
compatible avec une appréciation/mesure pertinente de I'évolution
des critéres objectifs et subjectifs ? °

Objectif 7: Inscrire le programme d’éducation thérapeutique
(approches, démarches et références énoncées) dans une vision
partagée entre les professionnels de santé ou I'équ  ipe, les patients et
leurs proches 2°

. Les professionnels de santé, I'équipe, les patients et leurs proches
ont-ils une vision partagée des approches, démarches et des
références en particulier philosophique, éthiqgue qui sous-tendent le
programme d’éducation thérapeutique ? Y a-t-il des similitudes, Y a-t-
il des différences ? *

. Quelles sont les conséquences sur la conception et la mise en ceuvre
du programme, d’'une vision partagée ou non des approches, des
démarches et des références 72"

. Quest-il  envisagé pour établir un programme d’éducation
thérapeutique ? ®

Objectif 8. : Repérer dans le programme d’éducation thérapeutique du
patient ce qui releve d’'une approche transdisciplin aire @

. Comment est favorisé dans le programme d’ETP, le dialogue entre
personnes de disciplines et de professions différentes, entre les
acteurs de santé au sens large, impliqués dans la conception, la mise
en ceuvre et I'évaluation du programme d’ETP ? °

. Qu’est-ce qui est source de différences, de tensions de points de vue,
de pratiques entre ces personnes, a l'origine d’un dépassement des
propres références disciplinaires de chacun, et d’une ouverture vers
de nouveaux choix conceptuels et méthodologiques ?® Cette
situation est-elle un indicateur de la nécessité de faire appel a une
explication relevant d’approches transdisciplinaires ? 2

. Comment les points de vue divergents entre les professionnels de
santé ou I'équipe, le patient, ses proches, sont-ils mis en évidence ? 2
Comment est favorisée I'explicitation des arguments, des criteres qui
les fondent ? ©

. Comment ces points de vue différents sont-ils utilisés dans la
conception et au cours de la mise en ceuvre du programme
d’éducation thérapeutique ? °
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Objectif 9. : Expliciter les principes de conception et de mise e n ceuvre
du programme d’éducation thérapeutique du patient é

. Le programme est-il décrit dans sa mise en ceuvre ? ® Les différentes
étapes qui en constituent son déroulement sont-elles explicites ? *

. Quelle est la place accordée au diagnostic éducatif dans la mise en
ceuvre de 'ETP ?? Jusqu’oli permet-il une éducation adaptée en
termes de compétences a acquérir par le patient, et de choix
appropriés des modalités d'interventions pédagogiques ? *¢

. Comment les professionnels de santé ou I'équipe utilisent-ils les
caractéristiques d’apprentissage, les informations issues du
diagnostic éducatif, de chaque patient pour réaliser une séance
individuelle ou de groupe ? °

. Le programme précise-t-il a c6té des compétences a acquérir, les
contenus, les messages, les principes, les notions-clés, les situations-
problemes, etc. ? Jusqu’a quel point les exemples choisis sont-ils
adaptés aux patients ? ©

. Le déroulement du programme, l'ordre de présentation des themes
abordés et des séances, favorisent-ils la progression de
'apprentissage du patient dans son expérience de gestion de la
maladie et du traitement, et sa compréhension de cet événement de
vie 2 2°¢

. Jusqu’a quel point le programme propose-t-ili des séances
d’éducation accessibles du point de vue de I'apprentissage du
patient ? ¢ Jusqu’a quel point le programme d’éducation thérapeutique
répond aux besoins/problémes quotidiens du patient ? ©

. Quelles techniques, quels outils et supports d’éducation
thérapeutique sont utilisés ? Jusqu'a quel point sont-ils divers,
appropriés pour faciliter et soutenir les interactions, les médiations
avec le patient et ses proches pour conserver des compétences
d’autosoins et d’adaptation ? *

. Jusqu'a quel point le programme integre-t-ii des modalités
d’éducation & distance (téléphone, e-learning, etc. ?) ? ° A partir de
guels constats ?

. Quelle part prennent les professionnels de santé, et les patients et
leurs proches dans le choix, la conception et I'utilisation d’outils et de
supports d’éducation thérapeutique ? *

. L’adaptation du programme aux caractéristiques du patient s’appuie-t-
elle sur un diagnostic éducatif, sur une évaluation individuelle du
patient?ad A gquels moments se situe I'évaluation individuelle du
patient ? Quels en sont les avantages pour le patient, le professionnel
de santé ou I'équipe ? °
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Objectif 10 : Prendre en compte la singularité du patient dans la mise
en ceuvre du programme

. Comment le programme tient-il compte, par exemple, des rythmes
variables d’acquisition et de changement du patient, de son libre
arbitre a étre éduqué, de ses potentialités d'apprentissage et
ressources du moment, de I'évolution de sa maladie, etc. ? ®

. Jusqu’'a quel point sont pris en compte les processus cognitifs et
réflexifs, émotionnels et d'adaptabilité du patient qu’ls soient
immeédiats ou differés: dans [I'évaluation avec Ilui de ses
changements, de son processus d'autodétermination liés a sa
santé ? % Comment ces processus sont-ils identifiés, analysés et
soutenus ? °

. Comment les expériences de résistance aux changements, de non-
observance du patient sont-elles prises en compte dans le
programme d’éducation thérapeutique ? °

. Qu’est-il proposé aux patients qui refusent de participer ou de
poursuivre un programme d’éducation thérapeutique ? *

. Jusqu’a quel point le programme suscite-t-il des auto-évaluations de
la part du patient sur ses acquisitions et ses changements ? ®

» Patients et proches concernés par le programme d’éd ucation
thérapeutique :

Objectif 11.: Definir la population concernée par le programme
d’éducation thérapeutique  “° et son accessibilité  2°

. La population est-elle identifiée et ses principaux besoins éducatifs
évalués ? ¢

. Comment a-t-on pris en compte les spécificités de I'enfant (age,
maturité et capacité d’autonomisation), lors de I'avancée en age, dans
le programme d’éducation thérapeutique ? °

. Comment sont pris en compte les besoins particuliers de tout ordre
des patients (le cas échéant de leurs proches) dans le programme
(références culturelles, réactivité émotionnelle, environnement social,
statut socio-économique, capacités physique, sensorielle, mentale,
difficultés d’apprentissage) ?

. Comment est envisagée I'accessibilité des patients concernés par le
programme d'éducation thérapeutique ? ® Comment le programme
d’éducation thérapeutique atteint-il des patients et leurs proches en
situation éloignée ou semi-éloignée (due par exemple a des zones
géographiques, des périodes climatiques particuliéres) ? 2

. Qu’est-il prévu pour les patients qui n‘ont pas pu suivre I'ensemble
des séances d’éducation thérapeutique du programme ? °
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. La population est-elle choisie en fonction de critéres de priorité ? Ces
critéres sont-ils utilisés en fonction de données médicales ? d’autres
données, en tenant compte des ressources nécessaires pour
répondre aux besoins éducatifs de cette population ou des
ressources du systeme de soins? (professionnels, budget,
équipement, formats de programme d’éducation thérapeutique, lieu
pour les séances, etc.)® Jusqu'ou ces critéres de « priorisation »
guestionnent-ils les références éthiques auxquelles se réfere le
programme ? °

Objectif 12 : Repérer les besoins et les modalités d’information du
patient et de ses proches sur le programme d’ETP a

. Quels moyens sont mis en place pour repérer les besoins
d’'information des patients et de leurs proches sur le programme
d’éducation thérapeutigue ou quand il n'existe pas de besoins
exprimés d’information ? ®

. Quelles sont les modalités d’information des patients et de leurs
proches sur le programme d’éducation thérapeutique ? *

. Quels moyens sont mis en place afin de s’assurer que le patient
souhaite étre informé, faire participer une personne de son entourage
proche au programme ?  Quelle est la place des associations dans
les modalités d’information ? *

. Quelles sont les sources d'informations et leur niveau de validité
scientifique utilisées pour présenter un programme d’ETP au patient ?
(plagquettes d'information, dépliants, affiches, information produite par
les professionnels de santé, I'équipe, information produite par
lindustrie pharmaceutique, etc.)

. Dans le repérage des besoins et des modalités d'information du
patient et de ses proches sur le programme d’ETP, comment sont pris
en compte les besoins de personnes ne malitrisant pas I'écriture, la
lecture, de personnes d'origine étrangere, ne s'exprimant pas en
francais, les personnes souffrant d'un handicap sensoriel ou mental ?
(surdité, etc.) ®

. Comment l'avis des patients et de leurs proches sur les modalités
d’'information utilisées pour présenter le programme d'éducation
thérapeutique est-il pris en compte pour en concevoir de nouvelles ou
les modifier ?

. Comment sont identifiés les effets de I'information du patient et de ses
proche, en termes par exemple de satisfaction et d'insatisfaction sur
leur participation ou non au programme d’éducation thérapeutique ? °

. De quelle maniere s’assurer qu’une proposition d'éducation
thérapeutique du patient a été faite a toute personne, enfant et ses
parents, adolescent, adulte ayant une maladie chronique? 2
Comment s’assurer que I'information a été comprise ? °
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Objectif 13: Repérer les modalitts mises en place par les
professionnels de santé, I'équipe, pour faciliter | a participation du
patient et de ses proches, la prise de décision, a toutes les étapes du
programme d’éducation thérapeutique  °

. Quels moyens sont proposés pour faciliter la participation du patient
et de ses proches, la prise de décision, a toutes les étapes du
programme d'éducation thérapeutique du patient ? 2

. Comment sont conciliés le souhait du patient (par exemple refus ou
décision differée de participer a tout ou partie du programme) et la
nécessité, du point de vue du professionnel de santé ou de I'équipe,
que le patient participe a la prise de décision ? *

. Jusqu’a quel point les professionnels de santé ou I'’équipe tiennent-ils
compte des préférences et des décisions du patient pour réajuster
son programme d’éducation thérapeutique individuel ?

. Comment sont identifiées les situations d’éducation thérapeutique
requérant la présence de I'entourage ou d’'une association ? ©

. Comment sont identifiés les facteurs de satisfaction et d'insatisfaction
en lien avec les prises de décision du patient et de ses proches ? ®
Quelle utilisation est faite des résultats ?

» Contexte de mise en ceuvre du programme et pour une période
donnée :

Objectif 14 : Apprécier les conditions préalables a la mise enceu  vre du

programme

. Quels sont les enjeux, les événements, les facteurs, a l'origine de la
mise en place du programme d’éducation thérapeutique ? °
. La mise en place du programme d’éducation thérapeutique s’appuie-
t-elle ou s'est-elle appuyée sur des conditions préalables
nécessaires ? (par exemple consensus professionnel sur I'éducation
thérapeutique dans le traitement de la maladie, reconnaissance de
I'éducation thérapeutique au sein d'un établissement, de la région,
d'un territoire (projet institutionnel, formation du professionnel de
santé ou de I'équipe, etc.) * Que peut-il étre dit de ces conditions en
termes d’avantages ou d’inconvénients pour la mise en ceuvre du
programme d’éducation thérapeutique ? °
. Comment les répercussions institutionnelles de la mise en place du
programme d’éducation thérapeutique ont-elles été anticipées, par
exemple en termes ?:
» de reconnaissance des activités d’éducation ? (niveau d’intégration
dans les soins, charge de travail, modifications dans I'organisation
du travail) ;
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de changement de I'image du professionnel ou de I'équipe impliquée
dans le programme, etc. ?
En cas de limitations du développement du programme d’éducation
thérapeutique du patient ou de son arrét, qu'est-il prévu comme
alternatives pour les patients ? °
Comment sont tenus informés les professionnels hospitaliers et
libéraux, les associations de patients, éventuellement le grand public,
sur le projet d'un programme ? % Jusqu’a quel point les publics
concernés renforcent-ils la pertinence et la faisabilit¢é du
programme ? °

Objectif 15: Adapter le programme d’éducation thérapeutique aux
besoins du patient et de ses proches pour une pério de donnée *?

Jusqgu’ou le programme d’éducation thérapeutique peut-il tenir compte
des spécificités des patients et de leurs proches liés ° :

a leurs périodes de vie (enfance-adolescence — jeune adulte —

adultes — senior), a leur rythme d’apprentissage ?

a leur mode et conditions de vie du moment ?

a I'évolution de la maladie et des traitements ?

a leur disposition a apprendre ?

a leur priorité de vie et de santé ?
Jusqu’ou les patients individuellement ou leurs associations sont
sollicités dans les phases de conception, de mise en ceuvre et
d’évaluation du programme dETP? ® Quelles en sont les
conséquences constatées ? *
Comment sont identifiés et pris en compte les retours d’expériences
des patients et de leurs proches, pour concevoir, adapter le
programme d’éducation thérapeutique ? °
Quel rythme d’évaluation individuelle du patient est-il envisagé ? °
Quelles sont les conditions qui régissent ce rythme ? °
Qu'est-il prévu entre les séances d'éducation thérapeutique
proposées au patient pour assurer aupres de lui une continuité de son
éducation ? ®
Comment s’organise la continuité de I'éducation thérapeutique lors
d'une nouvelle phase de développement du patient (passage de
'adolescence a I'age adulte par exemple) ou lors d’'un événement de
vie ? (changement de travail, grossesse, acceés a la retraite) *
Comment le programme permet-il au patient d’analyser ce qui est
favorable ou non a sa santé et a son éducation, tant dans son histoire
passée que dans la période présente ? ®
Comment le programme tient-il compte du rythme temporel propre du
patient pour l'aider a construire ses projets ? °
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Objectif 16 : Analyser les changements et les régulations entrepr Is au
cours du programme d’éducation thérapeutique

. De quelles natures sont les régulations entreprises au cours du
programme, en termes de réajustement ou de réorientation ? ®
Quelles circonstances et conditions permettent d’expliquer des
régulations dans le déroulement du programme ? °

» Parmi ces circonstances et conditions, quelles étaient celles qui
étaient prévisibles et celles qui ne I'étaient pas ? Que peut-on dire
sur le contexte dans lequel se déroule ou s’est déroulé le
programme d’éducation thérapeutique ? *

» Quels constats ont-ils été faits sur I'anticipation des changements et
des régulations par les professionnels de santé ou I'équipe ? *

. Existe-t-il un systéeme de pilotage, incluant les professionnels de
santé, I'équipe et autres parties prenantes, qui permet de planifier et
d’évaluer les services offerts réguliérement ?

. Existe-t-il un dispositif qui garantisse une mesure fiable de I'effet
propre de I'éducation thérapeutique du patient ? Quelles en sont les
caractéristiques ? °

. A-t-on fait appel & une évaluation externe ? ® A partir de quels
évenements, de quels constats ? Qu’a-t-il été décidé a partir des
conclusions ? #

Objectif 17 : Identifier les éléments de pérennisation du program me
d’éducation thérapeutique °

. Comment les professionnels de santé ou I'équipe, s'informent-ils des
enjeux de santé dans leur environnement ? * Quelles analyses en
font-ils pour la conception et la mise en ceuvre du programme
d’éducation thérapeutique ? *

. Comment les professionnels de santé ou I'équipe concilient-ils les
finalités ou les objectifs d’'un programme d’éducation thérapeutique, et
les enjeux de partenariats avec les secteurs industriels et
commerciaux ? ®

. Quelles sont les ressources financieres utilisées pour le programme
et quelles pérennisations ont-elles ? Quelles sont les conséquences
sur la conception et la mise en ceuvre du programme ? 2

. Quels sont les dispositifs d’évaluation et d'auto-évaluation de la
gualité du programme utilisés par les professionnels de santé,
I'équipe ? @ Quelle utilisation des résultats est faite pour maintenir le
programme d’éducation thérapeutique, par exemple : des données
d’'activités comme le volume d’activité, I'accessibilité du programme,
le taux d'assiduité, de suivi, etc. ? *°
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Jusqu’a quel point ce dispositif integre-t-il des évaluations propres du
programme par les patients et leurs proches ? ¢

Existe-t-il une stratégie pour inscrire durablement le programme dans
I'offre de soins locale, régionale? ® Quelles en sont ses
caractéristiques ? ses effets constatés sur la pérennité du
programme ? °

Objectif 18 : Apprécier le caractere transposable du programme d’ ETP

dans un autre contexte

a

Qu’est-il utilisé comme informations pour décrire le programme actuel
dans son contexte, par exemple : historique de la démarche,
formation des professionnels de santé ou de I'équipe, expérience et
constitution de I'équipe, interactions et expériences antérieures avec
les patients (le cas échéant avec les proches) ? ?

Qu’est ce qui expliquerait les différences de conception et de mise en
ceuvre avec d’autres programmes d’éducation thérapeutique connus
par les professionnels de santé ou l'équipe, et visant la méme
population de patients ? ®

Le programme d’éducation thérapeutique actuel peut-il étre mis en
ceuvre pour la méme population dans un contexte différent ? ® sous
quelles conditions ? @

Quelles parties du programme d’éducation thérapeutique doivent étre
adaptées ? au regard de quelles circonstances et conditions du
nouveau contexte ? °

Objectif 19: Promouvoir et valoriser le programme d’éducation

thérapeutique

a

Quels sont les effets observés du programme d’éducation
thérapeutique, selon le point de vue des professionnels de santé,
'équipe d'une part, et selon les patients (le cas échéant leurs
proches) d’autre part sur ?:
les compétences d’autosoins et d’adaptation du patient ?
les processus de changement et d’autodétermination du patient ?
les facteurs a I'origine d’une meilleure qualité de vie et la perception
du risque en santé du patient ?
Comment I'ensemble de ces effets observés de I'activité d’éducation
thérapeutique est-il documenté, partagé avec les patients et leurs
proches, et porté a la connaissance d’autres professionnels de santé,
d’institutions et de financeurs ? #
Jusqu’a quel point les professionnels de santé, I'équipe, les patients
et leurs proches partagent-ils les résultats obtenus ? ®
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. Comment qualifier la dynamique impulsée aupres des patients et de
'ensemble des professionnels de santé concernés par lactivité
d’éducation thérapeutiqgue ? Comment se traduit-elle et fait-elle I'objet
d’une valorisation ? ®

. Comment qualifier la dynamique impulsée au niveau organisationnel
(au niveau de [linstitution, des réseaux, des groupes de
professionnels libéraux, etc.) ?  Comment se traduit-elle, et fait-elle
I'objet d’'une valorisation ?

. Comment sont communiguées aux décideurs, a la communauté
professionnelle, aux patients et associations, les dynamiques
impulsées, les innovations liees a [lactivité d'éducation
thérapeutique ? Sur quoi portent-elles, et comment sont-elles
diffusées ? ¢

. Les patients recommandent-ils, valorisent-ils le programme
d’éducation thérapeutique a dautres patients ?® Sur quels
arguments ?

. Comment les patients et leurs proches (bénéficiaires du programme)
contribuent-ils de leur co6té au développement du programme
d’éducation thérapeutique et & son acces a d’autres patients ? °

» Ensemble coordonné d’activités d’éducation thérapeu tique :

La qualité des activités d’éducation :

Objectif 20: Fonder une analyse des activités d’éducation
thérapeutique 2

. Quel est l'écart entre les activités/taches éducatives, réalisées et
celles prévues dans le programme d’éducation thérapeutique ? *

. Qu'est-ce qui expligue la survenue de l'imprévu au cours des
activités, préparées et organisées d’éducation thérapeutique du
patient ? 2

. Quelles sont les activités/tdches éducatives qui ne se font pas, et qui
seraient souhaitables de faire? Qu'est-ce qui explique cette
situation ? ®

. Quel est I'écart entre ce que les professionnels de santé, I'équipe,
imaginent comme activités possibles a mettre en place, et la
possibilité réelle de leur mise en place ? *

. Quelles sont les astuces, les habiletés, les ingéniosités, les tours
habiles déployés par les patients et leurs proches, les professionnels
de santé, I'équipe, en situation d’éducation thérapeutique ? *

. Les activités d’éducation thérapeutique varient-elle faiblement ou
fortement en fonction de certaines circonstances ? (situations de
santé des patients, conditions de travail des professionnels, etc.)®
Que cela signifie-t-il du point de vue de la maniére d’organiser et de
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mettre en ceuvre les activités d’éducation thérapeutique ? * Quels sont
les conséquences et les effets ?

. Quelles sont les activités qui sont toujours mises en priorité dans
I'organisation du programme d’éducation thérapeutique ? * Quelles
sont les arguments a cette « priorisation » ? % Révélent-elles des
différences dans les représentions des finalités et objectifs des
différents acteurs ? °

. Qu'est-ce qui permet de penser que ce qui est fait releve de
I'éducation thérapeutique du patient ? * Qu'est-ce qui conduit a
penser que ce qui est en train d’étre fait ne releve plus de I'éducation
thérapeutique ? *

. Existe-t-il des activitées individuelles ou collectives réalisées
guasiment automatiqguement, devenues « routinieres »; et qui ne
nécessitent plus de réunion préparatoire spécifique pour leur mise en
ceuvre ? @ Quelles sont les conséquences du fait d’avoir automatisé
certaines activités ou partie de ces activités sur leur déroulement ? *

. Qu'est-ce qui est propre aux différentes situations d’éducation
thérapeutique rencontrées par rapport a dautres situations
éducatives ? °

Objectif 21 : Expliciter les compétences mises en ceuvre dans l'in stant
par les professionnels de santé, l'équipe, dans leu r activité
d’éducation thérapeutique

. Quel est le niveau de polyvalence des professionnels de santé, de
I'équipe, en situation d’éducation thérapeutiqgue ? ° Comment se
caractérise-t-il ? ®

. Dans quelles circonstances, les professionnels de santé, I'équipe, se
sollicitent-ils les uns, les autres ? A quel moment, et sur quoi font-ils
appel a un autre professionnel? 2 Quelles en sont les
conséquences ? ?

« A partir de quel cadre de références, de définitions, les professionnels
de santé ou [I'équipe s’appuient-ils pour expliciter leurs
compétences ? ?

. Qu'est-ce qui caractérise les compétences des professionnels, de
'équipe, mises en oceuvre pendant les activites d'éducation
thérapeutique du patient ? 2

. Quelle place est accordée a l'auto-évaluation des compétences
individuelles des différents acteurs de I'éducation thérapeutique ?
Qu’est-ce qui caractérise cette auto-évaluation (objectifs, modalités,
etc.) ? 2

. Quelle place est accordée a lauto-évaluation collective des
compétences de I'équipe ? °

. Quelle utilisation des auto-évaluations est faite pour améliorer les
activités d’éducation thérapeutique ? °
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Objectif 22 : Réguler les activités d’éducation thérapeutique

. Quels types d’incidents, d’évenements sont repérés dans le
programme d’éducation thérapeutique pour leur analyse ? * En quoi
leur analyse contribue-t-elle au développement de la qualité des
activités d’éducation thérapeutique ? °

. A partir des évaluations des activités d’éducation thérapeutique, des
régulations (réajustement ou réorientation) sont-elles prévues ? 2
Quels moyens et ressources autres que financieres sont mis en
ceuvre pour les réaliser ? °

. Jusqu’a quel point le professionnel de santé ou I'équipe sont-ils en
mesure de réguler les activités d’éducation thérapeutique (réajuster
ou réorienter) pour améliorer leur qualité ? * Comment interviennent
d’autres facteurs, d’autres processus dans la possibilité de réguler les
activités ? ®

. Jusqu’'a quel point le professionnel de santé ou I'équipe sont-ils en
capacité de réorienter leur activité au cours méme de leur
réalisation ? °

. Jusqu’'a quel point les évaluations conduisent-elles a une pratique
d’auto-évaluation des professionnels et de coévaluation entre les
professionnels de santé, I'équipe, et avec les patients/associations ? °

. Comment le programme est-il mis en lien avec d’autres structures de
soins et éducatives (école, centre de loisirs, centre d’action médico-
social) ? °

Objectif 23 : Expliciter les forces ou les limites individuelles et
collectives du professionnel de santé ou de I'équip e et des patients et
de leurs proches dans l'activité d’éducation thérap eutique °

. Quelles sont les forces collectives (savoir-faire, ressources,
potentialités) pour mettre en ceuvre lactivité d'éducation
thérapeutique : toute I'équipe a-t-elle suivi la méme formation ou des
formations diversifiées, stabilit¢ de I'équipe, etc. ? * Comment ces
forces sont-elles utilisées dans I'activité d’éducation thérapeutique ? ®

. Quelles sont les forces individuelles ou collectives des patients (le cas
échéant de leurs proches) pour participer a la mise en ceuvre du
programme d’éducation thérapeutique : expression spontanée,
expression d’'une autonomie, implication auprés d’autres patients,
etc. ? ® Comment sont-elles repérées ? * Comment sont-elles utilisées
dans l'activité d’éducation thérapeutique ? *

. Qu’est ce qui caractérise les limites individuelles ou collectives des
professionnels de santé, de I'équipe, dans lactivité¢ d’éducation
thérapeutique ? * Comment ces limites sont-elles prises en compte au
profit du programme d’éducation thérapeutique ? °
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. Qu’est ce qui caractérise les limites individuelles et collectives des
patients dans l'activité d’éducation thérapeutique (accessibilité aux
soins, a linformation, représentations, etc.) ? ® Comment sont-elles
prises en compte au profit du programme ? ©

Objectif 24 : Deévelopper la qualité des activités d’éducation
thérapeutique du patient @

. Quels criteres de qualité d’'un programme d’éducation thérapeutique
sont utilisés pour analyser les activités d'éducation thérapeutique ? °
Quelles en sont les sources ? 2

. Comment se structure une séance d’ETP individuelle ou collective ? °
Cette structuration fait-elle I'objet de documents écrits ? Quels sont
les avantages et inconvénients de I'absence ou de la présence d’'une
formalisation écrite des activités d’éducation thérapeutique ? *

. Comment sont consignées les informations de nature éducative dans
le dossier du patient ? ® ® Est-il fait appel & un dossier d’éducation
spécifique ou partie spécifique du dossier du patient ? * Quels raisons
président au type de dossier choisi ?

. Comment les compte-rendus du déroulement et du résultat de la
séance d’ETP individuelle ou de groupe sont-ils réalisés ? ° Quelles
informations sont transmises ? Pour quelle utilisation ?

. En quoi I'environnement dans lequel les séances d’éducation sont
mises en ceuvre contribue-t-il & 'apprentissage ? © Respecte-t-il la
confidentialité du patient si nécessaire ? °

. Qu'a-t-il été mis en ceuvre par le professionnel de santé ou I'équipe
pour prendre en compte aux différents moments du programme
d’éducation thérapeutique, le confort, la sécurité, les limites de
participation des patients dus a la maladie ? (prévention d’incidents,
d’accidents) °

. Quels sont les éléments significatifs de la tension créatrice entre
conformation (adéquation aux normes) et innovation dans I'activité
d’éducation thérapeutique des professionnels de santé ou I'équipe ? ?
En quoi contribue-t-elle au développement de la qualité ? °

. Quel est le niveau d’adaptabilité de la coordination telle qu’elle est
prévue par rapport a une coordination réalisée en situation ? #
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Objectif 25: Développer la qualité des compétences en éducation
thérapeutique du patient des professionnels de sant é, de I'équipe *°

. Jusqu'a quel point les compétences médicales et de soins des
professionnels de santé ou de I'équipe, disponibles dans la structure,
sont-elles adéquates pour s’engager dans un programme d’éducation
thérapeutique du patient ? ©

. Quels sont les moyens mis en ceuvre pour maintenir les compétences
des professionnels de santé, de I'équipe, dans les domaines
thérapeutiques, de soins ? #

. Jusqu’a quel point les compétences pédagogiques des professionnels
de santé ou de I'équipe sont-elles adéquates pour s’engager dans un
programme d’éducation thérapeutique du patient ? ©

. Quels sont les moyens mis en ceuvre pour maintenir les compétences
des professionnels de santé, de I'équipe, dans les domaines de
I'’éducation thérapeutique ? *

. Jusqu’'a quel point le professionnel de santé ou I'équipe parvient-il
avec succes a prendre en compte la diversité des caractéristiques
des patients, au cours des activités d’éducation thérapeutique ? °

. Quelle est la part du temps consacré a des eéchanges
multiprofessionnels, multidisciplinaires pour I'analyse des pratiques
dETP ?°

. Quel est le pourcentage de temps global de la prise en charge du
patient et par intervenant consacré aux moments d’échange sur les
pratiques d’éducation thérapeutique ? (temps de coordination analyse
de situations de patients, etc.) ®

La qualité de la coordination de I'ensemble des act ivités d’éducation
thérapeutique :

Objectif 26 : Identifier les éléments de qualité qui caractérisen t
I'organisation de la coordination ab

. Qu’est-ce qui conduit a la nécessité de formaliser la coordination des
activités d’éducation ? *

. Quels sont les éléments significatifs de la coordination de 'ensemble
d’activités d’éducation thérapeutique ? * Par quels critéres se
détermine la qualité de la coordination ? 2°°©

. Existe-t-il une logique de la coordination des activités/taches et des
compétences individuelles et collectives ? Comment les différentes
compétences entre professionnels de santé sont-elles articulées ? ®

. Comment les activités d’éducation thérapeutique du patient sont-elles
programmeées, organisées (répartition dans le temps et attribution aux
différents intervenants, utilisation d'un outili de planification
prévisionnel : choix des priorités, concertation sur la mise en ceuvre
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du programme) ? °

. Existe-t-il un document écrit, formalisant [l'organisation de la
coordination ? #°

. Un programme écrit d’éducation thérapeutique du patient est-il
accessible a I'ensemble des professionnels de santé ou équipe ? 2

. Quelles sont les informations utiles a la continuité des activités
d’éducation thérapeutique que comporte le dossier du patient ?
(synthéses du diagnostic éducatif initial et actualisé, de I'évaluation
individuelle de I'éducation thérapeutique et des décisions prises avec
le patient ?) 2°

. Comment est-il envisagé une synthése des informations au patient ? 2
Comment les professionnels de santé, I'équipe, y ont-ils accés ? @

. Jusqu’'a quel point le temps effectif dévolu de la coordination a son
propre fonctionnement est adapté au temps nécessaire pour assurer
ses missions ? ?

. Jusqgu’a quel point les modalités de coordination mises en place sont-
elles présentées au patient? La place des patients dans cette
coordination est-elle envisagée ? ® Sous quelle forme ?

. Sur quels éléments la satisfaction du fonctionnement de la
coordination est-elle appréciée ? * Si la coordination venait a
manquer, quels effets cela aurait- il ? *

. Quelles modalités de coordination de I'ensemble de [lactivité
thérapeutique sont-elles instituées ?  Sur quel mode (oral, écrit par
exemple, outils de liaison au service des professionnels, des patients
et de leurs proches) ? ? selon quelle fréquence ? Qui y participe ?
Quels en sont les apports pour le programme d’éducation
thérapeutique ? Comment sont utilisées les  spécificités
professionnelles, disciplinaires de chaque intervenant dans le
programme pour le développement de la qualité ? ®

. Comment le programme est-il mis en lien avec d’autres structures de
soins et éducatives ? (école, centre de loisirs, centre d’action médico-
social)

Objectif 27 : Apprécier l'effet de la coordination sur la qualité du
programme et la prise en charge du patient

. Qu'apporte la coordination pour renforcer les compétences du
professionnel de santé dans l'analyse du programme d'éducation
thérapeutique du patient, et pour mobiliser de nouveaux projets ? #

. Qu’apporte la coordination pour aider les professionnels de santé ou
de I'équipe a se décentrer par rapport a une difficulté, une situation-
probléme ? 2

. Qu’apporte la coordination spécifique pour connaitre, analyser et tenir
compte du point de vue du patient sur le programme, sur sa
participation a toutes les étapes de sa réalisation ? ©
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» Animeé par des professionnels de santé avec le conco urs d’autres
professionnels et de patients :

Objectif 28 : Repérer la contribution des professionnels de santé ou de
I'équipe dans les activités d’éducation thérapeutiq ue du patient 2°

. Existe-t-il des écarts entre les références énoncées du programme et
I'animation des séances d’éducation thérapeutique ? ® Qu'est-ce qui
caractérise I'écart ? Qu’en fait le professionnel ou I'équipe ?

. Quelles sont les fonctions spécifiques des différents professionnels
de santé ? * Qu’est-ce qui reléve du réle prescrit et du role autonome
dans leurs fonctions ? * Qu'est-ce qui est de l'ordre de linitiative
personnelle ? * Quelle appréciation est faite de ces marges de
manceuvre ? *

. Comment l'intervention d’autres professionnels que ceux de I'équipe
d’éducation thérapeutique est-elle envisagée ?% A partir de quels
constats ? et de quelle maniere ?

. A partir d’activités d’éducation thérapeutique décidées en commun,
existe-t-il des activites d’'ETP réalisées par différents professionnels
de santé, quelle que soit leur fonction dans I'équipe ? @

. De quelle facon les activités d’éducation thérapeutique pour les
patients sont-elles en adéquation avec les compétences a acqueérir
définies avec les patients et leurs proches, et leur niveau de
complexité ? ©

. Jusqu’a quel point une approche individuelle ou de groupe est-elle
pertinente par rapport a I'acquisition de compétences d’'autosoins et
d’adaptation définies avec le patient ?

. Comment les informations visant a assurer la cohérence des
interventions d’éducation thérapeutique du patient et leur continuité
sont-elles partagées entre les professionnels de santé, I'équipe,
impliqués dans la prise en charge du patient? Et entre les
professionnels et le patient et ses proches ? * Quel est le role de la
coordination ?

Objectif 29 : Renforcer la cohérence entre les références énoncée s
dans le programme et lanimation des séances d'éduc  ation
thérapeutique a

. A quels principes pédagogiques, philosophiques, éthiques, etc. se
réfere le professionnel de santé ou I'équipe pour animer les séances
individuelles ou collectives ? °

. Existe-t-il un écart entre les principes retenus pour I'animation et la
mise en ceuvre des séances individuelles ou collectives ? ® Sur quels

HAS — INPES/Juin 2007
87




Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

constats sont envisagés des régulations (ajustement ou
réorientation) ? ® Sur quoi portent-ils ? 2

. Quelle place est accordée au patient, aux savoirs qu’il développe, du
fait de son expérience dans I'ensemble des activités d’éducation ? ®
Comment les savoirs du patient, et de ses proches, sont-ils pris en
compte dans les activités d’éducation thérapeutique ? ©

. Dans quelles circonstances les professionnels de santé, I'équipe,
recourent-ils a d’autres professionnels ? a

. Existe-t-il des coanimations des séances entre professionnels de
santé, entre un professionnel de santé et un patient ? ® Qu’est ce qui
est a l'origine de ces coanimations ? ® Pour I'apprentissage, avec
quelles compétences sont-elles envisagées ? *

. Utilise-t-on des modalités d’analyse de pratique ? * A partir de quel
événement ? Quels en sont les effets constatés ?

Obijectif 30 : Analyser les dynamiques de négociation, de particip ation
entre les professionnels de santé, I'équipe, et ave c les patients et
leurs proches 2°

. Comment les dynamiques de négociation entre les patients et leurs
proches, et les professionnels de santé, I'équipe, sont-elles
favorisées ? °

. Jusqu’a quel point les dynamiques de négociation sont-elles sources
d’apprentissage pour les patients et leurs proches? ® Pour les
différents professionnels de santé, I'équipe ?

. Quel est le niveau d’expérience du professionnel de santé ou de
I'équipe, avec des associations de patients concernant la définition et
la mise en ceuvre d’un programme d’éducation thérapeutique ? °

. Quelle est la place des patients et de leurs proches, des associations
de patients dans la mise en ceuvre d'un programme d’éducation
thérapeutique du patient ?°

. Quelle place occupent les patients dans les séances collectives
d’éducation thérapeutique du patient ? (partage d’expériences de la
maladie ou des traitements ; relais des messages délivrés par le
professionnel de santé; échange sur les préoccupations
quotidiennes) ® Comment a été définie cette place de la part des
professionnels de santé, des patients ? (modalités, choix des
activités, etc.)

. Quelle est la contribution des patients, de leurs proches ou des
associations de patients, dans l'aide a la mise en ceuvre des
compétences du patient, de ses proches dans leurs lieux de vie ? °
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Objectif 31 : Analyser la trajectoire de formation des profession nels de

santé, de I'équipe

a

Comment I'équipe s'est-elle ou est-elle constituée ? * L’ensemble des
compétences de [I'équipe couvre-t-il les besoins d’éducation
thérapeutique du patient ? 2
Quelle stratégie explicite de regroupement des professionnels de
santé rend effective la mise en ceuvre du programme d’éducation
thérapeutique ? *
Comment I'équipe se réorganise-t-elle quand survient le départ d’'un
professionnel ? Comment ce professionnel est-il remplacé ? A partir
de quels critéres ? ®
L'équipe est-elle formée pour mettre en oeuvre [I'éducation
thérapeutique, et délivrer les contenus éducatifs ? *
A quelles références de formation I'équipe se rattache-t-elle ?
De quelle expérience peut se prévaloir chaque professionnel de
santé pour animer les séances d’éducation thérapeutique et
participer a un programme ? (conception, amélioration, etc.)
Comment cette expérience intervient-elle dans la reconnaissance
des compétences attendues ?
Quelle stratégie de formation continue pour I'équipe est mise en
place ?  Quand un de ses membres revient de formation, que se
passe-t-il pour assurer la transmission et une intégration, utilisation,
appropriation, réinvestissement, ou mise en ceuvre des acquis de la
formation ? 2
Existe-t-il, au sein de [lorganisation du travail, des temps
d’autoformation individuels ou collectifs 2% Quelles en sont les
modalités ?

Objectif 32 : Analyser I'apport de I'expérience dans la trajectoi re des

professionnels de santé, de I'équipe

a

Comment l'expérience de ['éducation thérapeutique du patient,
acquise par les professionnels de santé ou par I'équipe, modifie-t-elle
la pratique médicale et de soins ? #

Comment sont exploitées les expériences pédagogiques acquises par
les professionnels de santé ou I'équipe, pour réguler (réajuster,
réorienter) leurs pratiques d’éducation thérapeutique par rapport a
différentes périodes de vie des patients ? *

Jusqu’ou I'expérience pédagogique, acquise par les professionnels
de santé ou I'équipe auprés des patients, est-elle transposable a
d’autres patients atteints de la méme maladie, mais ayant des
spécificités difféerentes (age, évolution de la maladie, conditions de
vie, etc.) ? @ Jusqu'ou cette expérience pédagogique est utilisable
auprés de patients ayant une autre maladie ? ®
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En tant que professionnel de santé, qu'est-il possible de transférer
d’'une expérience aupres de patients expérimentés dans la gestion de
la maladie, a de jeunes patients ou de patients récemment
diagnostiqués ? ®

Quelle est la perception, par chacun des professionnels de santé,
d’'un changement dans leur pratique médicale ou de soins, liée aux
activités d’éducation thérapeutique ? 2 :

La mise en place d’'un programme d’éducation thérapeutique a-t-elle
suscité la motivation des professionnels de santé ou de I'équipe ?
Comment cela s’est-il traduit ?

La mise en place d'un programme d’éducation thérapeutique a-t-elle
suscité de nouveaux projets portant sur I'éducation thérapeutique,
dans la structure de soins ou ailleurs, en lien avec le programme
d’éducation thérapeutique en cours ?

Jusqu’'a quel point la mise en ceuvre d’'un programme d’éducation
thérapeutique a-t-elle favorisé, chez le professionnel de santé, un
projet de départ pour d’autres postes plus attractifs, dans le champ de
'éducation thérapeutique ou pour suivre des formations
spécifiques ? °
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* Décrire la démarche d’ETP, le contenu de ses étapes

* Proposer une structuration de programme d’ETP

* Proposer une évaluation du processus d’'ETP

* Proposer une réflexion pour évaluer l'efficacité de I'ETP
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