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!ntroduction
#ée le plus souvent d�initiatives individuelles et
locales, l�éducation thérapeutique s�est organisée de
manière très différente selon les programmes< Dans
ses recommandations professionnelles, la >aute
Autorité de @anté suggère une évaluation
sAstématique de chaque programme éducatif, afin









Par Anne Le Rhun(1), Catherine dreffier(2),  Patrice Lamour(3), Rémi dagnayre(4), Pierre
Lombrail(5)

Un état des lieux a été mené auprès de services du Centre Kospitalier
Universitaire de Nantes (et dans certains réseaux de santé rattachés),
proposant une éducation thérapeutique aux patients atteints de maladie
chronique. Le but était de décrire ces activités et d�évaluer leur qualité
au regard d�une démarche éducative de référence (diagnostic éducatif,
objectifs et contrat négocié, mise en �uvre, évaluation), avec une
attention particulière portée à la place de l�h accompagnement
psychosocial i de la personne au sein de celle-ci.
Une enquête qualitative et quantitative par entretiens a été menée en
2006 auprès de 16 programmes sélectionnés au regard de 5 critères
d�inclusion définis à partir des critères recommandés par l�OMS.
Les résultats ont montré que la majorité des équipes skest approprié la
démarche éducative, à des niveaux toutefois variables. De manière
générale, si la place du point de vue de la personne ayant une maladie
chronique est devenue majeure dans le diagnostic éducatif, elle semble
diminuer nettement lors de la définition des objectifs du contrat éducatif
et dans la suite de la démarche éducative.
Une recherche approfondie des causes de ces difficultés d�intégration
tout au long de cette démarche devrait permettre de mieux comprendre
les processus en jeu, et d�aider les soignants à poursuivre un processus
de transformation en profondeur de leurs pratiques éducatives.

d�établir un état des lieuC de leurs caractéristiques et
de leur efficacité< Dans ce conteCte général
D  E et à la demande du directeur général
du C>H, un état des lieuC des programmes
d�éducation thérapeutique au C>H de #antes Iet
dans certains réseauC rattachésJ a été mené en KLLM<
Cette évaluation descriptive de l�eCistant constitue
la première étape D
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7 E O!P< Qa
confrontation de l�eCistant auC critères de qualité en
vigueur constitue la base fondamentale du
développement et de l�amélioration des programmes
éducatifs< Qa qualité est ici définie comme D 

 E OKP<
En !SSN, un groupe de travail de l�OM@ a défini des
repères théoriques générauC de la qualité d�un
programme éducatif OVP< En l�absence de
recommandations consensuelles de bonnes
pratiques et d�indicateurs d�évaluation concrets,
précis et objectifs d�évaluation, il nous a semblé
pertinent de nous appuAer sur les repères qui
découlent de la définition des compétences des
éducateurs-soignants en éducation thérapeutique
proposée par Y<-Z< D�[vernois et R<  ]agnaAre O!P<
Hne attention particulière sera portée ici sur les K
critères de qualité suivants :
- la démarc/e éducati1e s3stémi4ue en 4

étapes O!P 7 diagnostic éducatif, objectifs et
contrat négocié, mise en place et évaluation<

- une approc/e « centrée sur le patient » OVP :
approche globale biopsAchosociale qui prend
en compte :
- les besoins de santé mentale et sociale et la

qualité de vie du patient,
- ses compétences d�autogestion du traitement

et d�adaptation psAchosociale,
- les facteurs cognitifs, psAchologiques, psAcho-

sociauC, sociauC et conteCtuels influant les
comportements de santé du patient<

Q�objectif général de cet article est d�analAser si les
conditions et les modalités de mise en :u1re
des programmes éducati<s au C>H de #antes Iet
dans certains réseauC rattachésJ répondent à ces K
critères de qualité<

=ét/ode
Cette étude descriptive rétrospective porte sur !M
programmes d�éducation thérapeutique mis en
�uvre au C>H de #antes ou dans les réseauC de
santé du territoire de #antes<
Au C>H de #antes, K  ̀projets d�éducation thérapeutique
étaient identifiables au moment de l�enquate< Pour des
raisons de faisabilité, nous avons fait le choiC de
sélectionner les projets répondant le plus auC critères
de qualité définis par l�OM@ OVP< Parmi euC c critères les
plus objectifs, ont été choisis et précisés :


!J d�au moins K personnes de l�équipe, de
profession différente, participant à l�éducation
des patientsd

KJ d�au moins K professionnels formés à
l�éducation thérapeutiqued

VJ de temps dégagé pour l�éducation thérapeutique
individuelle ou collectived

`J d�au moins K contacts avec les patients à des
temps différentsd

cJ de temps dédié à l�eCpression des besoins et
des représentations des patients<

Parmi ces K` projets, !M programmes d�éducation
thérapeutique sont retenus pour l�enquate et

concernent les N services hospitaliers et les deuC
réseauC suivants :
- Pédiatrie : allergies alimentairesd mucoviscidose

ICentre de Ressources et de Compétences de la
MucoviscidoseJd

- ?ermatologie : allergies alimentairesd dermatite
atopique IEcole de l�atopieJd

- Endocrinologie pédiatri4ue : diabèted
- Endocrinologie adulte : diabète insulinodépendantd

diabète tApe K non insulinotraitéd diabète gestationneld
surcharge pondéraled

- Aématologie : hémophilie ICentre Régional du
eraitement de l�>émophilieJd

- =aladies in<ectieuses : infection par le f[>d
- AépatoBgastrologie : hépatite Cd
- Céadaptation cardio1asculaire : risque artérield
- Céseau Cespecticoeur : insuffisance cardiaqued
- Céseau Dst/me 44 : asthme<

Qe recueil de données, effectué par le mame
enquateur, repose sur :

- un entretien semi-directif avec les personnes
responsables des activités éducatives< Qe
questionnaire combine une approche quantitative
Iquestions ferméesJ et qualitative Iquestions
ouvertesJ<

- le recueil des supports utilisés dans le cadre
de la démarche éducative Iquestionnaires de
diagnostic éducatif, référentiel de compétences,
conducteurs de séancesgJ

Césultats
Au total, !M états des lieuC ont effectivement été
réalisés< Qes données ont été recueillies de juin à
septembre KLLM< @ur l�ensemble des programmes, K"
professionnels ont participé auC entretiens, avec une
majorité de médecins IcchJ et d�infirmières IVchJ< Du
fait de changements importants au cours de l�année
KLLc, les données recueillies portent essentiellement
sur la description des programmes eCistant en KLLM<
Qa formalisation des programmes à #antes est
débutante, mais est en cours< Elle se concrétise par
l�écriture de nouveauC outils :

- questionnaires et guide d�entretien de
diagnostic éducatif I!ci!MJd

- contrat écrit INi!VJd
- conducteurs de séances éducatives I!Li!MJd
- questionnaires et grilles d�observation

d�évaluation I!ci!MJ<

1e étape 7
Céaliser un diagnostic éducati< a1ec

un patient et son entourage
Fne étape appropriée par les é4uipes 

[l eCiste des temps formalisés de diagnostic
individuel I"chJ et collectif IcLhJ<
Qe diagnostic éducatif individuel est le plus souvent
réalisé à l�hôpital IMKhJ, par un médecin ou une
infirmière IMKhJ, à l�aide de questionnaireIsJ ISKhJ< [l
est réalisé en plusieurs fois d�une consultation à l�autre
I"chJ par un seul professionnel le plus souvent I"VhJ<
@ept équipes utilisent un outil de diagnostic éducatif
proposé par R<]agnaAre et Y<-Z< D�[vernois O`P<
Qe D E, lui, correspond


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à une utilisation fréquente I" équipesJ de l�outil
d�animation pédagogique de la photo-eCpression
pour les groupes d�adultes<

Fne étape centrée sur le patient 

Q�analAse qualitative Icf tableau !J précise le tApe
de questionnement des outils de diagnostic éducatif
et révèle une ouverture importante sur les besoins
de santé globale de la personne et sur les facteurs
psAchoaffectifs, sociauC et psAchosociauC<

2e étape 7 
Proposer et négocier a1ec le patient les

compétences H atteindre par le
programme dIéducation t/érapeuti4ue

Fne étape réalisée par les soignants

Qa Kème étape de la démarche éducative consiste à
définir avec le patient, des objectifs éducatifs< Qa
majorité des équipes I!Vi!MJ a formalisé des
objectifs pédagogiques basés sur un ré<érentiel de
« !"#$%&'(!')* +* ,!-.%/0/ » spécifiques à la
maladie chronique<
[l eCiste des confusions sur le terme d�objectifs
D E et d�objectifs de D E<
Qes oJjecti<s «*1'*)%!./0&% » et les oJjecti<s
« )$%!020-.')*» sont présents dans la majorité des
programmes I!`i!MJ< Peu de programmes les
identifient et les distinguent clairement par écrit IVi!MJ<
Qa définition du contrat, et ses eCigences, sont
variables d�une équipe à l�autre<

Fne étape moins centrée sur le patient

Des objectifs psAchosociauC de D  E et de
compétences ID    
 EJ apparaissent dans les
ré<érentiels de compétences IMi!VJ< [ls corres-
pondent presque tous Ic`iccJ à des compétences
psAchosociales<
Hne fois les objectifs définis, un contrat éducati<
réalisé entre le patient et le soignant est identifié dans
la majorité des programmes I!Vi!MJ< [l correspond
majoritairement à des objectifs proposés par le
soignant, le patient les validant ensuite I!!i!VJ< Pour
la plupart des équipes I!Vi!`J, la différence n�est pas
faite entre la compétence finale et l�objectif du contrat
éducatif Iobjectif intermédiaireJ adapté au patient< Qes
objectifs de sécurité sont ainsi peu personnalisés< Qes
objectifs du contrat semblent porter davantage sur des
compétences d�autogestion centrées sur la maladie et
le traitement Isanté phAsiqueJ I!Ki!MJ< Pour `
programmes, les objectifs ne sont pas prédéterminés
pour laisser le patient les définir lui-mame<

3e étape 7
Plani<ier, organiser des sé4uences

dIéducation t/érapeuti4ue du patient
Néducation initiale, sui1i éducati<,

reprise éducati1eO
Fne étape réalisée par les soignants

Qa formalisation des D E présente
des niveauC de compleCité très variables selon le
degré de maturité des programmes et selon le degré

de compleCité de la pathologie< Hne éducation initiale
est toujours présente I!Mi!MJ< Qa majorité réalisent
un suivi éducatif I!Vi!MJ et des reprises éducatives
I!Li!MJ spécifiquement prévues pour reprendre
l�éducation à certains moments de la vie du patient
Ikges différents, échec thérapeutiquegJ<

Fne étape plus ou moins centrée sur le
patient selon les programmes

Q�accompagnement ps3c/osocial est très
variable selon les programmes éducatifs< Des temps
formalisés eCistent I!Vi!MJ :

DPDQRSE TFDQ!UDU!VE

Wacteurs U/émati4ues explorées

















 
 

 
 


 

 


 




 
 


 


 
 


 




 


 




 





 
 



   

 


 


 



Vableau 1 : Analyse qualitative de 9
questionnaires et guides dkentretien
de diagnostic éducatif individuel.
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7- temps individuels : consultation individuelle à
la demande avec une psAchologue Ici!VJ ou
avec une assistante sociale IVi!VJ

- etiou temps collectifs : groupe de parole IVi!MJd
groupe de rencontre ou de discussion IVi!MJ<
Pour les séances collectives d�éducation, une
psAchologue participe dans la majorité des cas
INi!VJ< Qes thématiques des séances collectives
portent presque eCclusivement sur la santé
D E ISLhJ, très peu sur la santé
D E< Des études de cas,
simulations de situations et jeuC de rôles
appréhendent cependant davantage la
compleCité des situations concrètes et les
compétences de gestion de la maladie I!Li!MJ<

- orientation vers d�autres structures eCtra-
hospitalières associatives ISi!MJ<

4e étape 7 
E1aluer c/eY le patient les

compétences et les c/angements JioB
clini4ues et ps3c/osociaux liés H

lIéducation t/érapeuti4ue
Fne étape réalisée par les soignants

Hne évaluation est identifiée pour la quasi-totalité
des programmes I!ci!MJ< QIé1aluation des
oJjecti<s pédagogi4ues I!`i!MJ reste peu
formalisé ID E : "i!`J<

Fne étape prenant peu en compte les
c/angements ps3c/osociaux des patients

QIé1aluation de la satis<action des patients I!Vi
!MJ laisse la place à la subjectivité des participants
concernant le programme éducatif< Cependant
l�évaluation des objectifs pédagogiques dépend
encore majoritairement de la subjectivité des
soignants Iune grille d�évaluation est utilisée dans
M programmes sur !MJ d ! seule grille d�auto-
évaluation a été récupérée<  Qes impacts du
programme sur la santé mentale, sociale, sur les
compétences ou les stratégies d�adaptation
psAchosociale, sur les modifications des croAances
sur les médicamentsg ne font pas encore partie
des évaluations courantes<

?iscussion
Cette étude a permis de réaliser un état des lieuC
en KLLM des pratiques éducatives dans !M
programmes d�éducation thérapeutique identifiés du
C>H de #antes< Qa majorité des équipes slest
approprié la démarche éducative, à des niveauC
toutefois variables< Q�appropriation de cette
démarche constitue le socle et le tuteur de nouvelles
pratiques éducatives et représente une avancée
remarquable dans les pratiques de soins<
Dans la suite logique de cette avancée, de nouvelles
difficultés apparaissent, notamment dans
l�articulation des différentes phases de cette
démarche< Qa réduction d�un apparent D E
entre des intentions centrées sur les préoccupations
de D E du patient Ilors du diagnostic
éducatifJ, et la réalisation concrète d�une éducation
plutôt centrée sur les préoccupations de D 

 E des soignants Idans la suite de la
démarcheJ, constitue le prochain défi à relever par
les équipes< Plusieurs hApothèses d�eCplication de
ce décalage peuvent atre avancées qui peuvent
suggérer autant de pistes d�action :

1ère /3pot/èse 7
au ni1eau conceptuel

D�une part, il eCiste des appropriations
di1ergentes des concepts de lIéducation
t/érapeuti4ue[ Certaines équipes ne différencient
pas clairement par eCemple les concepts de
compétences, comportements et capacités ou
encore ceuC d�objectifs de sécurité, et d�objectifs
spécifiques< eous ces concepts, compleCes, n�ont
d�ailleurs pas encore été définis de manière
consensuelle dans le domaine de l�éducation
thérapeutique< Hne définition d�un objectif de
sécurité D  
   E OcP questionne
également sur ce caractère D E de
l�objectif< Qe compromis serait ici d�adapter cet
objectif de sécurité à chaque patient pour qu�il
devienne pertinent et réaliste pour celui-ci, tout en
restant dans une D   
 E pour sa sécurité< Mais la définition de
cette marge de man�uvre nécessite pour le
soignant une parfaite mamtrise des compétences
cliniques et thérapeutiques< [l est certain que cette
compétence du soignant est probablement une des
plus compleCes dans le rapport entre le soin et
l�éducation<
D�autre part, beaucoup de soignants semblent
adhérer encore préférentiellement à la <inalité de
santé p/3si4ue, probablement du fait de D
  
E OcP et nIintègrent 4ue
partiellement la finalité de santé mentale et sociale
ou d�amélioration de la qualité de vie du patient<
Par ailleurs, les modalités d�accompagnement
D E Icf encadré!J sont encore
méconnues et peu enseignées< Pour l�instant,
chacun agit à la mesure de ses propres ressources
et compétences, de manière le plus souvent intuitive<
Pour finir, les soignants-éducateurs se questionnent
également sur leurs propres capacité et légitimité
à répondre à ces nouveauC besoins d�accompa-
gnement DE<

2ème /3pot/èse 7
au ni1eau mét/odologi4ue

!l semJle di<<icile en prati4ue H mettre en lien
les nombreuses informations recueillies durant le
diagnostic éducatif avec les objectifs éducatifs OMP,
cette mise en lien nécessitant des compétences
complexes de la part du soignant< Hne
recherche-action O"P réalisée par une auCiliaire
d�accompagnement à domicile a montré l�intérat de
ce tApe de recherche pour permettre auC soignants
de s�approprier une nouvelle démarche, les aidant
à confronter leurs propres préoccupations
soignantes D   E auC préoc-
cupations subjectives de santé globale des
personnes<
Cette difficulté de personnalisation des objectifs

Encadré 1 : Essai de définition de la
dimension  h psychosociale i en
Education Vhérapeutique du Patient.


correspond à l�ouverture sur la
subjectivité du patient, c�est-à-
dire à la manière dont une
personne perçoit, se représente et
juge les choses de manière
consciente (ensemble des
représentations, croyances,
sentiments et perceptions du
patient concernant sa santé, sa
maladie, son traitement, son
contexte de vie, sur lui-même|).
Ainsi 
correspond à la
prise en compte parmi ces
facteurs, de ceux qui constituent
des  à
la réalisation du projet premier
du soignant (exemple :
acquisition des savoirs et savoir-
faire d�auto-soins pour le
maintien ou amélioration de la
santé physique objective du
patient).
Exemples fréquemment retrouvés
dans la littérature :
- sentiment de gravité de la

maladie, de vulnérabilité à la
maladie et de menace

- représentations et croyances
des patients sur son traitement :
bénéfices (sentiment d�efficacité)
et inconvénients (sentiment de
faisabilité problématique, de
difficulté) du traitement

- estimation du rapport
bénéficeszco}ts du nouveau
comportement de santé demandé

- sentiment d�auto-efficacité
(croyance en sa capacité à
réussir ce nouveau comportement)

- sentiment de ma~trise sur la
santé (hlocus of controli) et
représentation de sa
responsabilité, de son rôle à
jouer dans son traitement

- soutien social et pression
sociale perçus (professionnels,
proches)
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pourrait aussi s�eCpliquer par le fait que les
diagnostics éducatifs ne recherchent pas assen les
points dIappui ou les le1iers sur les4uels
sIappu3er pour adapter les objectifs Iressources,
facteurs salutogènes ONP, priorités de vie perouesJ<

3ème /3pot/èse 7
limites propres au c/oix conceptuel et

mét/odologi4ue
Hne pédagogie centrée sur les objectifs, à partir
du référentiel des compétences de R< ]agnaAre
et Y<-Z< D�[vernois Imatrice des N compétencesJ
O`P se focalise prioritairement sur les compétences
d�autogestion à acquérir< Elle incorpore peu
d�autres tApes de compétences nécessaires à la
gestion d�une maladie et du traitement au
quotidien comme les compétences appelées
psAchosociales<
Pour permettre l�acquisition de compétences
d�auto-soins par le patient, la mobilisation
conjointe de compétences psAchosociales est
essentielle< Elles influencent positivement la
confiance en soi, la réassurance ou la diminution
du stress< Elles servent également à aider le
patient à mieuC mobiliser ses compétences
d�autogestion dans sa vie quotidienne< Par
eCemple, on sait qu�il est difficile au patient de
réaliser des comportements d�auto-soins s�il
pense que son entourage les perooit
négativement< Qa compétence psAchosociale à
mobiliser auprès du patient consistera donc à
l�aider à discuter avec son entourage de son état,
à en estimer l�aide possible< Certaines
compétences psAchosociales peuvent atre
acquises par le patient au moAen d�une intervention
éducative< Mais ces compétences ne sont pas
nécessairement acquises par ce moAen< D�autres
interventions, sans intention éducative, de nature
parfois informelle, peuvent aider les patients à les
acquérir et parfois de manière plus significative<
C�est ainsi que des rencontres humaines autour
d�intérats communs comme celles qu�organisent les
associations de patients permettent l�acquisition
progressive de certaines d�entre elles comme celles
de renforcer son sentiment de mamtriser sa santé,
son sentiment d�avoir une responsabilité dans la
gestion de sa maladie, son sentiment d�atre soutenu
par les autres ou son sentiment que le changement
vaut la peine d�atre tenté< Ces transformations sont
parfois source de motivation dans l�adoption de
nouveauC comportements de santé<
[l est donc envisageable d�identifier des objectifs
psAchosociauC dont l�acquisition peut atre soutenue
par une éducation ou un D
 E< Ces objectifs peuvent pleinement
intégrer un programme d�éducation thérapeutique<
Ainsi, D 

 


        E,
constituent !L compétences psAchosociales
définies par l�OM@ OSP qui ont déjà montré leur
importance dans le champ de l�éducation pour la

santé O!LP O!!P< Qa précision de leur définition, et
des différents moAens de les intégrer tout au long
de la démarche éducative, reste nécessaire pour
conférer à cette démarche une dimension plus
globale<
D�autres outils de diagnostic éducatif pourraient
atre proposés auC soignants pour intégrer les
objectifs psAcho-sociauC< Ainsi, en se référant à
l�approche sAstémique, par eCemple utilisée en
médecine générale O!KP, il est possible de réaliser
un diagnostic de situation qui intègre la définition
de propositions d�action intégrant des objectifs
éducatifs Icorrespondant auC objectifs de sécurité
et spécifiques de la démarche éducativeJ et non
éducatifs Icomme par eCemple : D  


EJ<

\onclusion
Pour permettre auC équipes soignantes de tendre
vers des pratiques éducatives centrées sur le
patient, pour les aider dans l�acquisition de
compétences d�auto-soins et psAchosociales,
notre étude renforce l�idée que deuC approches
sont nécessaires< Qa première consiste à mener
des recherches portant sur des méthodes
d�éducation thérapeutique concil iant plus
harmonieusement l�atteinte par le patient de ces
deuC tApes de compétences< Q�autre voie consiste
à proposer auC équipes un accompagnement
méthodologique dans la durée faisant appel à
différentes activités de la part d�un coordinateur
Icf encadré KJ<


Réflexion et débat sur l�intérêt et les impacts des concepts de santé globale, de qualité de vie, de
facteurs psychosociaux et d�accompagnement psychosocial (éthique et pertinence de l�émergence
de nouveaux besoins, partage de responsabilités entre professionnels-soignants et non-
professionnels, enjeux des compétences psychosociales| )

Clarification des concepts en jeu dans l�éducation du patient : comportements, compétences,
capacités, objectifs de sécurité et spécifiques, contrat, participation du patient, modalités
d�accompagnement|

Appropriation de techniques et outils : diagnostic systémique, aide à la personnalisation des
objectifs éducatifs, démarche de contrat, résolution de problèmes, gestion du stress et des
émotions, communication efficace
 
Suivi régulier des équipes : (analyse de pratiques, conseils méthodologiques) pour l�analyse des
obstacles et ressources au changement de pratiques professionnelles (après ajustement de la
stratégie éducative)
 pour renforcer les compétences des soignants
Utilisation de nouvelles techniques et outils : personnalisation des objectifs et démarche de
contrat, diagnostic systémique| avec analyse des obstacles et ressources vis-à-vis d�un
changement de pratiques professionnelles.

Etude des changements (représentations, pratiques|) concernant les professionnels avant et
après une formation d�éducation thérapeutique.
  :
Etude des caractéristiques de l�approche psychosociale et de l�approche psychothérapeutique
dans l�éducation du patient pour clarifier les points communs, les spécificités et les limites de
chacune d�elles.
 
Etude des différentes modalités d�accompagnement h psychosocial i p del�influence des
représentations des professionnels sur les pratiques d�accompagnement psychosocial p des
causes de leurs difficultés d�intégration tout au long de la démarche éducative.

Encadré 2 : Activités pour les
coordinateurs de programmes pour
former zaccompagner les soignants.


