es enquétes sur les activités d’éducation théra-

peutique sont peu nombreuses en France. La der-

niere, menée par la Direction générale de la santé,
remonte a 1999. Ses auteurs se proposaient de fournir
des informations sur la place et le développement de
I'éducation thérapeutique du patient (ETP) dans les éta-
blissements de soins. lls voulaient également décrire I'or-
ganisation de ses activités @.
Selon cette enquéte, 91 % des 327 établissements répon-
dants (dont 50 % publics) déclaraient mener des actions
d'ETP et 64 % des responsables institutionnels affirmaient
dégager des moyens spécifiques pour ces activités. Ces
moyens, d’ordre matériel surtout, étaient plus rarement des
ressources humaines ou financiéres. Une réelle faiblesse de
I'évaluation de I'éducation thérapeutique était constatée. Les
auteurs relevaient une évaluation formalisée dans seulement
16% des actions ou programmes d'éducation mis en ceuvre.
Les auteurs concluaient dans leur rapport © que les don-
nées quantitatives produites avaient a étre «complétées
par des études qualitatives approfondies qui permettraient
de disposer d’une description de I'organisation concrete
des activités éducatives et d'une analyse fine de ce qui
est mis en ceuvre dans les services ».
C’est dans cette perspective que nous avons situé cette
étude exploratoire . Elle fournit une approche concep-
tuelle dans laquelle s'inscrirait un dispositif d’information
des activités d’éducation thérapeutique.

Buts et cadre théorique de I'étude

Cadre de référence

L'étude vise ainsi a définir la démarche conceptuelle qui
sous-tendrait la construction d’un dispositif de recense-
ment et de suivi des activités d’éducation thérapeutique
pour des établissements de soins. En rendant possible
I'évaluation qualitative et quantitative des activités, 'exis-
tence de ce dispositif permettrait la conduite du déve-
loppement de I'éducation thérapeutique en leur sein.

Il s’est agi, d’une part, de proposer les informations essen-
tielles a recueillir, de maniere a permettre les analyses de
type axiologique et praxéologique en ETP, d’autre part de
suggérer des pistes techniques pour élaborer le disposi-
tif de recueil de ces informations.

Notre propos n'est pas, en effet, de fournir un dispositif
clés en main, mais de contribuer a I'émergence d’un dis-
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Approche conceptuelle

d’un dispositif d’information
des activités d’éducation

thérapeutique du patient
a I’hopital

Les auteurs définissent ici la démarche
conceptuelle qui sous-tendrait la
construction d'un dispositif de recense-
ment et de suivi des activités d'éducation
thérapeutique du patient pour des éta-
blissements de soins. Son cadre théo-
rique, qui reléve de la systémique et de
I'approche par projet, repose sur un bilan
des orientations données pour la mise en
ceuvre de ['éducation thérapeutique
depuis le rapport technique OMS-
Europe (" de 1998: une logique de droit
pour les malades, de compétences péda-
gogiques des professionnels combinées
a une exigence de qualité et a une
éthique de I'éducation thérapeutique.
Cette démarche se référe a trois grandes
finalités : permettre I'accés a I'éducation
thérapeutique a I'ensemble des patients
selon leurs besoins, améliorer la qualité
de 'ETP et prévoir les compétences des
professionnels nécessaires a son déve-
loppement. Ces finalités déterminent I'es-
quisse de dispositif proposée par |'étude

présentée.
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positif d'information qui prendra la forme finale que lui
imprimeront les décisions prises par les acteurs en charge
de la mise en ceuvre de I'ETP dans I'établissement
concerné. Nous indiquons plus loin les étapes préalables
a la réalisation d’un dispositif opérationnel.
LLa démarche conceptuelle que nous proposons releve de
la systémique © et de la logique de projet ©. Elle repose
également sur un bilan des orientations données a la mise
en ceuvre de I'éducation thérapeutique depuis 1998 et tient
compte d'une éthique de I'éducation thérapeutique.
La systémique fixe le cadre général de I'étude. L'ensemble
des éléments en jeu dans I’éducation thérapeutique est
pris en compte. Chaque élément est considéré en lui-
méme et dans ses interactions avec les autres afin de fonder
I'élaboration d’un dispositif pertinent et réalisable .
Globale, la démarche cherche a intégrer I'ensemble des
exigences et le progres sur tous les plans, tout particulie-
rement ceux du droit des patients, de la qualité de l'inter-
vention éducative et des compétences des professionnels.
|l découle de cette approche et de I'ensemble de ces
interactions trois finalités pour le dispositif:
e I'acces des patients a I'éducation thérapeutique et sa
continuité;
e 'amélioration de la qualité de I'éducation thérapeutique;
e |a prévision des ressources humaines, de leur finance-
ment et le développement des compétences des acteurs.
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Les propositions de I'étude, a savoir les informations a
recueillir et les pistes techniques, s’ordonnent sur ces
trois finalités qui combinent des dimensions politiques,
philosophiques, organisationnelles et méthodologiques.
L'approche s'inscrit également dans une logique de projet
dont la conception suppose I'animation d'équipes
d’établissements de soins qui entretiendraient leur dyna-
mique de travail par I'élaboration, le suivi et les résultats
du projet ®. 'appui des actions d’éducation thérapeu-
tique sur un dispositif d’information adéquat tendrait a
assurer 'efficacité de I'éducation, mais aussi a stimuler
celles-ci, notamment par le développement de I'implication
des équipes dans un tel projet.

Enfin, sans prétendre a la transparence, I'étude s'efforce
d’expliciter les présupposés philosophiques de son
approche. Ce faisant, nous optons pour les démarches de
décision qui fondent leurs choix sur des valeurs explicitées
plutot que d'indiquer une voie purement organisationnelle
peu attentive a I'environnement sociétal et aux acteurs ©,
La résistance au changement, a laquelle sont toujours
confrontées de telles réalisations, sera généralement
importante dans le cas de I'éducation thérapeutique dont
les activités souffrent encore d’un déficit de reconnais-
sance et qu'il s'agit de recenser et suivre pour la premiere
fois. C'est ainsi que la référence a une approche systé-
mique et une logique de projet paraissent cependant
converger vers une réduction des risques de conflit.

Bilan des orientations de 'ETP (1998-2002)
Faire le bilan 19 des orientations pour la mise en ceuvre
de I'ETP en France a constitué la premiere étape de
I'étude. Nous avons tenté de regrouper les idées fortes
concernant le développement de I'ETP au cours de ces
dernieres années.

La période analysée débute avec les recommandations
de 'OMS-Europe, texte de 1998 qui fait date dans le pro-
cessus d’élaboration du corpus de connaissances et de
référenciation de I'ETP. Elle se termine avec le rapport12
d’Yvon Berland de novembre 2002.

Le bilan de ces orientations est résumé dans un schéma syn-
thétique qui comprend quatre dimensions interdépendantes:
fondements, principes, finalités et moyens (figure 1).

C'est a partir des fondements et des principes que pourront
étre déterminés des criteres pour juger le développement
de l'activité d’éducation thérapeutique. Les fondements
retenus sont I'efficacité des traitements, la qualité de vie
et le droit des patients. Les principes sont notamment
ceux d’une autonomie solidaire, dans une éducation thé-
rapeutique multiprofessionnelle, centrée sur le patient et
répondant a ses besoins et tenant compte d’'impératifs
du traitement.

Le développement d’une éducation thérapeutique de
qualité au service des patients est la finalité générale de



ces orientations. L'éducation thérapeutique semble étre
présentée aujourd’hui comme un droit des patients et une
mission de service public. Plusieurs textes ont en effet pla-
nifié 'acces systématique a I'éducation thérapeutique pour
les adultes atteints de diabéte et les enfants ou adolescents
atteints d’asthme; I'acces devant étre étendu dans les
années suivantes aux autres situations de santé le néces-
sitant. Ce sont notamment le Plan national d'éducation
pour la santé de février 2001 19, |a loi relative aux droits
des malades et a la qualité du systeme de santé du 4 mars
2002 14, Des programmes spécifiques au diabéte de
type 2, a I'asthme et aux risques cardio-vasculaires ont
décliné les actions a mener dans ce domaine durant la
période 2002-2005. Le rapport Cnamts/Pernns/Dhos 15
(2002) et I'Anaes (2001 1® et 2002 17) ont émis des
recommandations professionnelles sur les principes et
modalités de mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique.

Un patient acteur, une éthique

de Péducation thérapeutique

Par ailleurs, I'émergence de rapports de partenariat
soignants/soignés sous-tend ce développement de I'édu-
cation thérapeutique qui contribue a renforcer le statut
de sujet et de citoyen de santé du patient. Ces rapports
renvoient a des questionnements sur les roles joués par
les patients dans les organisations de soins 1® et a une
éthigue qui guiderait I'éducation thérapeutique.

A cet égard, les statuts d’usager ou d’acteur du patient
et les intentions qui leur correspondent engagent des
niveaux d’exigence différents pour la qualité de I'éducation
thérapeutique.

Alors que les droits du patient usager reposeraient sur la
qualité de conformité (prévue ou fournie) de I'éducation aux
recommandations préalablement établies, ceux du patient
acteur convoqueraient, en complément, la qualité d’usage.
Dans ce dernier cas, les références seraient donc, de sur-
croft, la qualité attendue et percue par le patient. Ainsi, les
droits du patient usager semblent correspondre a 'acces a
I'éducation selon ses besoins et a I'acquisition des compé-
tences grace a I'efficacité de I'éducation. Ceux du patient
acteur concerneraient en plus son information a I'éducation
thérapeutique, sa participation aux programmes, I'accord
avec les professionnels sur les compétences a atteindre en
un contrat éducatif, 'écoute de son insatisfaction de I'édu-
cation et la prise en compte de ses perceptions dans I'amé-
lioration des programmes d’éducation.

Une éthique de I'ETP se réfere, quant a elle, a la fois aux
questions des valeurs et a celles de I'utilité de I'éducation.
La mise en exergue des valeurs et l'articulation que
I'éthique opere, par essence, entre contrat social, contrle
social, droits et regles sociales en font un point d’entrée
approprié pour questionner la validité d’interventions
d'éducation thérapeutique.

du patient au client

figure
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Cette référence a une éthique propre a I'éducation thé-
rapeutique se justifie par sa nature a distinguer de celle
du soin. L'analyse des recommandations de bonnes pra-
tiques a permis de mettre en relief le réle du patient.
Acteur lui-méme engagé dans cette démarche éducative,
le patient y a, par principe, statut de sujet. La relation
éducative est, en effet, nécessairement une relation entre
sujets qui s'interrogent sur leurs valeurs et leurs savoirs.
La prise en compte de I'éthique dans les finalités d'un
dispositif d’'information et dans les moyens choisis pour
sa mise en ceuvre parait nécessaire. Pour faciliter cet
appui, nous proposons quelques reperes (figure 2).

La part que le patient prend dans la conception, I'ani-
mation et dans I'évaluation du programme d’éducation
thérapeutique semble engager la place effective qu'il
occuperait aux cotés des professionnels de santé dans
I'ensemble du processus éducatif et de soin.

La posture qui consiste a prendre acte de la singularité de
chaque patient, de la perspective émancipatrice propre a
tout projet d’éducation reconnait au patient le droit
d'autodétermination et inscrit alors 'éducation thérapeutique
dans une recherche d’équilibre entre exigences du trai-
tement et projet de vie du patient, entre liberté individuelle
du patient et responsabilité collective. Si elle permet
I'autonomie du patient, elle prévoit également la continuité
des soins, quels que soient les choix du patient 19, Elle
évite de briser le lien entre patient et professionnels et les
met en position de se rencontrer dans la redéfinition d’'une
norme thérapeutique @9, Cette autonomie du patient (a
laquelle ne se réduit pas sa liberté) ne se comprend que
dans ses liens de solidarité avec les professionnels de
santé et avec les groupes d’appartenance.

Ainsi, cette position philosophique qui apparait de nature
a permettre '’émergence de sujets en relation s’entend
aussi, au plan collectif, d’'une citoyenneté de santé et, en
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somme, d'une démocratie sanitaire. Elle relie utilité
sociale et développement de la personne.

Les interrogations sur le sens que produit la réflexion
éthique permettent la mise en lumiére des enjeux humains
que recele le projet de dispositif d'information en ETP.

Du cadre théorique aux finalités
du dispositif d'information

Ainsi, I'élaboration d’'un bilan des orientations et les détours

par une réflexion sur une éthique de 'ETP renforcent, selon

nous, la définition des grandes finalités du dispositif:

e améliorer la qualité de I'ETP;

e permettre I'acces a I'éducation thérapeutique a I'en-
semble des patients selon leurs besoins;

e prévoir les compétences nécessaires au développement
de I'éducation thérapeutique.

Améliorer la qualité de 'ETP

Le schéma général de la qualité @V proposé par J.-F. d’lvernois
et R. Gagnayre en ETP définit des criteres de qualité pour les
acteurs et pour les supports de I'éducation thérapeutique.
Lintention fondamentale de ces criteres est celle du main-
tien de la centration sur le patient requise par toute inter-
vention éducative. La posture éthique adéquate a I'éduca-
tion et les travaux énongant que I'apprentissage est un pro-
cessus individuel, actif et progressif, justifient amplement
cette intention. La pertinence des modalités de l'interven-
tion éducative, qui ne se réduit pas a l'information ou au
conseil (méme si elle en contient), repose, en grande par-
tie, sur I'appropriation de celle-ci aux modes d’apprentis-
sages du patient @2,

L'inscription dans la logique qualité a nécessité aussi d'in-
terroger les méthodes et I'organisation du travail, les roles
des équipes et les compétences investies par les profes-
sionnels 3, Elle conduit a I'identification de divers pro-
cessus a I'ceuvre dans I'éducation thérapeutique. C'est en
effet selon ses modes opératoires, soit en termes de pro-
cessus, qu'est pensée la réalisation du programme d’édu-
cation thérapeutique.

Eu égard a I'étroite interdépendance entre la qualité du
programme et les compétences des professionnels, notre
étude a également tenté de montrer ce que requiert I'in-
tervention éducative en ETP réalisée par des éducateurs
soignants. Cette intervention est congue par rapport aux
buts a atteindre.

Ces réflexions ont également été conduites de sorte a éla-
borer des criteres et des indicateurs de qualité et des pro-
positions en adéquation avec I'objectif d’'amélioration de la
qualité. Leur mise en perspective contribue au cadre de
référence qui guiderait la définition, puis la réalisation d’un
dispositif qui viserait I'évaluation méthodique de la qualité
des activités d'ETP.
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Ces investigations, qui visent I'élaboration du dispositif
d’information, ont, de surcroit, mis en perspective des
reperes pour la mise en ceuvre et le management de
I'ETP. Bien que la restitution de ces reperes reléverait en
partie du cadre théorique exposé ici, il a paru préférable
de ne pas artificiellement les isoler. Le compte-rendu de
ces deux versants étroitement liés est ainsi résumé plus
loin dans la présentation de I'axe amélioration de la qualité.

Permettre I'accés a I’éducation thérapeutique
a Pensemble des patients selon leurs besoins
Pour améliorer I'acces des patients a I'éducation théra-
peutique et assurer la continuité éducative, des occasions
et des circonstances de recours a I'éducation thérapeu-
tique ont été recommandées. Les indicateurs d’acces
continuité proposés se préoccupent de refléter un droit qui
témoigne des compétences acquises et maintenues des
patients. La finalité de I'intervention éducative est en effet
de leur permettre d'acquérir des compétences et de les
maintenir tout au long de leur vie.

Prévoir les compétences nécessaires

au développement de I’éducation thérapeutique

S’agissant des ressources humaines et du financement

de I'ETP, les intentions correspondent:

® a la prévision des ressources nécessaires a I'laccom-
plissement des activités d’'ETP (en nature et en volume
et a plus ou moins long terme);

e au développement de compétences des éducateurs soi-
gnants présents et futurs;

e a |'existence d’un plan de formation en ETP par équipe;

e & la formation diplémante d’au moins un membre par
équipe en méthodologie de 'ETP @4,

Les propositions se placent dans 'optique d’une politique

de développement de I'éducation thérapeutique dans les

établissements de soins. Elles prennent acte de la recon-

naissance de la nécessité de mobiliser et construire les com-

pétences des professionnels. Elles combinent ces orienta-

tions, dont le bilan a été fait, avec les modalités d’exercice

et de développement des compétences recommandées.

Esquisse du dispositif d'information

Nous I'avons dit, trois finalités ordonnent le dispositif :
amélioration de la qualité, acces des patients a I'éduca-
tion thérapeutique et sa continuité, prévision des res-
sources humaines.

Finalités de I’lamélioration de la qualité

Les propositions souhaitent répondre a l'intention géné-
rale de développer la qualité par le biais d’indicateurs qui
apprécieraient le bon déroulement des processus et la
conformité des supports en ETP.



En référence a I'approche de qualité, le bon déroulement
se révele par plusieurs processus «cceur de métier » et
un processus de pilotage, qui participent a rendre compte
de la qualité de I'organisation en ETP.

Les supports accueillent les informations nécessaires a
I'accomplissement des différentes activités des éduca-
teurs soignants et constituent des traces de celles-ci.

Processus cceur de métier et de pilotage

Si les processus cceur de métier (ou processus «opéra-

toires » ou « principaux ») réalisent les activités les plus

directement éducatives, le processus de pilotage (ou de

«direction» ou «stratégique ») est un processus de mana-

gement. Ce dernier permet d’'orienter et d’assurer la cohé-

rence de I'ensemble des processus.

Les processus qui figurent au coeur du métier de I'édu-

cation thérapeutique correspondent :

e au processus d’éducation thérapeutique au cours de
la vie du patient (figure 3);

e au processus du diagnostic éducatif (figure 4);

® au processus éducatif accompli par les éducateurs soi-
gnants pour toute séquence éducative (figure 5).

D'autres processus sont mis en lumiere avec leurs indica-

teurs. |l s'agit de processus de conception, de mise en ceuvre

et de pilotage des programmes d'éducation thérapeutique.

Méthodes et organisation du travail

En éducation thérapeutique, les trois reperes qu'il
convient de prendre en compte pour orienter les
méthodes de travail et son organisation sont le travail
d’équipe, un projet d’éducation individualisé du patient
et la participation de celui-ci.

La participation du patient est en effet une composante du
processus de conception, de mise en ceuvre et d’évaluation
des programmes d’éducation thérapeutique. A noter que
ce que représente la participation des patients a I'ensemble
de ces activités reste a préciser. Il semble cependant néces-
saire de mentionner des a présent I'importance de cette par-
ticipation dans 'accomplissement des processus éducatifs.
Les réunions d’équipes interviennent dans I'élaboration
du programme et dans celle des moyens pédagogiques,
I'évaluation et le suivi éducatif du patient.

'ensemble des fonctions et buts des activités menées
par I'équipe des éducateurs soignants, telles que celles-
ci apparaissaient dans les critéres de qualité étudiés, a
été synthétisé (figure 6).

Au total, ces fonctions exercées par les éducateurs soi-
gnants font une large place a l'organisation @ aux
méthodes éducatives et a I'information (et ses «supports »).
Les indicateurs de qualité et de 'amélioration de celle-ci
ont été construits a partir de ces trois fonctions des édu-
cateurs soignants auxquelles s'est combinée la dimension
de leurs compétences.

du patientauclient

figure
Processus d'éducation thérapeutique
au cours de la vie du patient

Entrée*

e

\| Educatlnn itérative (de suivi) |

* Certains patients peuvent entrer dans le processus d’éducation sans éducation initiale.

_Entée | Education initiale

figure
Processus du diagnostic éducatif

Séance de vécu

Collogue | Sy_nthése.pnur —| e —>| Entretien individuel
singulier cing patients groupe
(facultatif)
l A
figure

Processus éducatif des éducateurs soignants

Diagnostic Planification Sélection goecatin
éducatif, —>| et organisation et mise —> des com ':étences
projet éducatif de la séquence |—>=| en ceuvre des ot des nh:ngements
(contrat) éducative techniques d’ETP \iés  PETP
figure

Fonctions et buts des activités
des équipes d'éducateurs soignants

Conception et mise en ceuvre du processus de chaque séquence éducative
(initiale, itérative ou de reprise)

. - L Recueil de données
Création de techniques et supports pédagogiques

sur le patient
et sur le programme
Recherches en ETP . )
d'ETP et gestion
Formation permanente en ETP de lnformation

Coordination éducation/soins (intra et extra-muros)

Role éducatif des équipes

Le schéma de la qualité de 'ETP engage, dans ce champ,
une forme d’organisation de travail basée sur des équipes (25) 1.5, Cheb

e , ) . . .-B. Chebroux,
responsablllsees pour gerer des situations profeSSIOI’meHES, «Les enjeux de I'organisation
innover et développer leurs compétences. hospitaliére : le point de vue

) o | ) de I'usager», Santé publique,
Sila qualité du programme et les compétences pédago-  vol. 15, n° 4, décembre 2003.
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figure
Organisation, méthodes de travail
et compétences pour la qualité en ETP

(26) J.-P. Claveranne,

D. Vinot, S. Fraisse,

M. Robelet, D. Candel,

D. Dubois, P. Marchaudon,

« Perceptions de la qualité
chez les professionnels

des établissements de santé »,
Gestions hospitalieres,

n° 428, aolt/septembre 2003.

Compétences en construction
des et apprnpri?tion ] Qualité
éducateurs des ressources e_ducatlves du
soignants par le patient programme

Participation du patient

- -

/Gumpétences du patient\

Projet d'éducation

Travail d'équipe it
individualisé

figure
Compétences et métacompétences
des éducateurs soignants

Avoir une pratique réflexive partagée

Educateur soignant
en ETP

Maitriser les méthodes pédagogiques,
les relations d'entretien et groupales

Participer  la recherche Assurer sa formation

giques des éducateurs soignants se révelent constituer deux
pbles essentiels des activités d’ETP, le troisieme semble
bien étre celui de I'organisation du travail. La démarche
qualité, la centration sur le patient, la participation de celui-
ci au programme et le travail d’équipe requierent en effet
des modes d’organisation adaptés (figure 7).

La gestion de I'information qui nourrit toutes les fonctions
exercées par les éducateurs soignants suppose aussi sa prise
en compte par I'organisation du travail qui variera, sensible-
ment sans doute, selon que la structure d’accueil des acti-
vités d’'ETP sera ou non dédiée a I'éducation thérapeutique.
Pour la mise en ceuvre de I'ETP dans une logique qua-
lit¢, il nous semble important d'étre attentif a la qualité
du programme, a I'organisation du travail participative et
aux compétences des éducateurs soignants.

Compétences et professionnalisation

des éducateurs soignants

Les composantes du schéma général de la qualité du
programme d’ETP et les compétences de ses acteurs se

gestions hospitaliéres.s Ao(t/Septembre 2004

révelent interdépendantes et ont valeur de cahier des charges.
Leurs exigences ont paru relever a la fois de la nature de
I'intervention éducative et d’'une posture philosophigue.
Etroitement liées, ces derniéres n'en paraissent pas moins
discernables et irréductibles.

L'intervention éducative repose sur une maitrise des
méthodes pédagogiques et des relations individuelles et
de groupe; cette maitrise est adossée aux compétences
médicales et de soins.

On a mis en relief que la maftrise des méthodes et des rela-
tions correspondait autant a des métacompétences qu'a
des compétences a investir dans le quotidien de I'éduca-
tion thérapeutique, mais aussi dans le projet de dévelop-
pement des compétences elles-mémes. Ce double angle
de vue, individuel et de construction sociale, relie de la sorte
organisation du travail et processus de professionnalisation.
Les liens a envisager entre compétences et métacompé-
tences requises pour les éducateurs soignants sont pro-
poseés a la figure 8.

Le référentiel de compétences est en effet apparu comme
un systéme de compétences et de production de com-
pétences. Il se révele, par la, congruent avec la nature
nécessairement réflexive de I'activité éducative a la fois
tournée vers I'action et vers I'analyse de I'action.

Nous proposons d’envisager le développement des com-
pétences sous le double point de vue de la professionnali-
sation des individus et d’'une organisation du travail
favorable a I'évolution des roles professionnels, a la création
d'innovations en équipe et a l'amélioration du service rendu @9,

Finalité de ’accés des patients

a P’éducation thérapeutique et de sa continuité
Le droit a I'éducation est envisagé en fonction d’occasions
et de circonstances d'accés au cours de la vie du patient.

Droit des patients

Le droit des patients a bénéficier de I'éducation thérapeutique

pourrait &tre apprécié selon divers criteres, parmi lesquels:

e I'implantation des équipes impliquées dans des actions
d’éducation thérapeutique;

e |a proposition d’éducation thérapeutique effectivement
faite aux patients, en particulier les ressources éduca-
tives de proximité mises a disposition ;

e |a qualité méme des programmes pouvant ou non per-
mettre 'éducation de I'ensemble des patients (dans leur
diversité socioculturelle, linguistique, d’age, dans les
situations de handicap...).

Occasions et circonstances

de recours a I'éducation thérapeutique

La garantie aux patients de leur droit a I'acces a une
éducation thérapeutique s’exprime par la définition
d’occasions et de circonstances de recours a I'éducation.



Le rapport Cnamts/Pernns/Dhos?” de 2002 pour
I'asthme et le diabete recommandait d’envisager des
occasions de recours a I'éducation thérapeutique d’ordre
clinique, thérapeutique, psychosocial, pédagogique et en
regard d’événements de vie.

Ce méme rapport proposait trois circonstances de recours
a une éducation thérapeutique de groupe qui se com-
pletent: I'éducation initiale, I'éducation itérative (ou reprise
éducative) et I'éducation de suivi.

["éducation initiale se déroule dans la premiere année suivant
le diagnostic. L'éducation de suivi succede a toute autre
séquence, initiale ou non, pour consolider, actualiser les com-
pétences précédemment acquises. La reprise éducative peut,
quant a elle, étre entreprise dans un large éventail de situa-
tions tout au long de la vie du patient. Complémentaires et
souples, les séguences sont susceptibles d'évoluer dans leurs
combinaisons au fil des changements des besoins du patient.
L'étude @8 retient ces modalités de recours a I'éducation
thérapeutique pour esquisser son dispositif d'information.

['acces continuité de I'éducation
au cours de la vie du patient
["acces des patients a I'éducation thérapeutique ne saurait
avoir de sens indépendamment de la continuité de I'édu-
cation dans les séquences éducatives et entre elles. Les
intentions d’amélioration et d’'assurance du droit des
patients a 'ETP ont en effet a compter avec l'inscription de
celle-ci dans le temps, d'ot ce choix de I'expression «acces
continuité » de I'éducation au cours de la vie du patient.

La méme étude @ illustre ce droit du patient a 'ETP dans

le cas de I'asthme et du diabéte (figure 9).

['étude propose également, a titre d’exemples, des indi-

cateurs qui permettraient d’apprécier I'acces continuité

de I'éducation du patient. Parmi ces exemples, nous
extrayons quelques indicateurs qui concernent I'acces
du patient a la reprise éducative (RE):

e Taux de patients atteints d’asthme, de diabéte, de ...
connaissant une survenue de complication ayant bénéficié
d’'une RE dans les x semaines/mois suivant le diagnostic.

e Taux de patients atteints d’asthme, de diabéete, de ...
connaissant une évolution de complication ayant bénéficié
d’'une RE dans les x semaines/mois suivant le diagnostic.

e Taux de patients atteints d’asthme, de diabéte, de ...
connaissant un événement de vie, ayant bénéficié d'une
RE répondant aux besoins éducatifs engendrés par cet
événement de vie (a décliner suivant la nature de I'évé-
nement de vie).

e Taux de patients de 2 a 18 ans atteints d'asthme, de diabgte,
de ... connaissant une nouvelle phase de développement
psychosocial, ayant bénéficié d’'une RE répondant aux
besoins éducatifs engendrés par cette nouvelle phase de
développement psychosocial (a décliner pour chacune
des phases du développement psychosocial).

du patient au client

figure

Droit dupatient a I'éducation thérapeutique
Exemple de l'acces aux prestations dans le diabete

Diagnostic d’un diabéte ou premiere prise en charge éducative
quels que soient le stade et I'évolution ou diabete gestationnel

'

EDUCATION INITIALE
Dans la premiére année suivant
le diagnostic ou a la premiére

prise en charge éducative
Objectifs : acquérir les compétences
Durées cumulées d’éducation : 8 2 24 h
Diabéte gestationnel : 8 h dans les 2 mois
apres la 26° semaine de gestation
Diabgte de type 2 sans complication ni facteur
de risque vasculaire : 8 212 h
Diabgte de type 2 insulino-requérant ou compliqué

Survenue ou évolution d’'une complication
ou événement de vie (voyage, sport,
grossesse...) ou nouvelle phase
de développement psychosocial entre 2 et 18 ans
ou adolescent en difficulté de gérer la maladie
chronique ou risque podologique

ou associé a d'autres facteurs de risques vasculaires :
16a24h
Enfant atteint de diabdte de type 1ou 2 : 24 h

REPRISE EDUCATIVE
+ Objectifs : acquérir ou réacquérir
les compétences -
Objectifs pédagogiques, cliniques, Durées cumulées‘d’éducation :
thérapeutiques atteints ? —— NON —» Adulte : 22 24 h
Enfant : 20 4 24 h
| Adolescent en difficulté : 20 h/an
Risque podologique : spécifique
oul (ueé podologig peciriq
. i * NON
EDUCATION ITERATIVE [I]E SUIVI]
Au plus tard dans I'année qui suit
I'éducation initiale Lo . -
. . ____| Objectifs pédagogiques, cliniques,
~=— QUI
ou la reprise éducative thérapeutiques atteints ?
Objectifs : maintenir, améliorer et actualiser
les compétences préalablement acquises
Durées cumulées d’éducation :

Adulte : 228 h
Enfant : 8 h

e Taux de patients adolescents atteints d’asthme, de diabgte,
de ... en difficulté de gérer la maladie chronique ayant
bénéficié d’'une RE annuelle au cours de la période...

e Taux de patients atteints d’asthme, de diabéte, de ...
ayant bénéficié d’une éducation initiale (EI) dont les
objectifs soit pédagogiques, soit cliniques, soit théra-
peutiques n'ont pas été atteints ayant bénéficié d’'une
RE dans les x semaines/mois.

e Taux de patients atteints d’asthme, de diabéte, de... ayant
bénéficié d’'une El dont les objectifs soit pédagogiques, soit
cliniques, soit thérapeutiques n'ont pas été atteints ayant
bénéficié d’'une nouvelle RE dans les x semaines/mois.

Les qualités recherchées pour ces indicateurs sont la

conformité aux occasions et circonstances de recours a

I’éducation thérapeutique préconisées, la pertinence,

I'opportunité et I'efficacité. Reste a prendre en compte le
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(27) Cnamts/Pernns/Dhos,
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de I'activité d’éducation
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des activités d’éducation
thérapeutique du patient

(ETP) a I'AP-HP», op. cit.

(29) idem.



(30) P. Dominice,
L'Histoire de vie comme
processus de formation,
[’Harmattan, 1992.

critere d’efficience. lIs pourront aussi correspondre a des
indicateurs de volume d’activité et renseigner sur le pro-
cessus d’éducation thérapeutique au cours de la vie du
patient, sa trajectoire éducative.

Les trajectoires éducatives des patients ainsi reconstituées
et mises en lien avec leurs expériences de vie et leurs
expériences de malades chroniques pourraient contribuer
a élucider la construction des compétences des patients
dans ses rapports avec I'histoire de ceux-ci. Lanalyse com-
parative des trajectoires des patients croisées avec leur
histoire ouvrirait, par ailleurs, des perspectives pour
confronter les démarches éducatives®?. Cette approche
biographique prend acte que le passé impregne le pré-
sent. Dans le quotidien de I'éducation thérapeutique, elle
releverait du souci d’inscrire l'intervention éducative dans
la temporalité (le plus souvent longue) du patient. Elle
rechercherait également chez Iui une attitude réflexive
propice a I'apprentissage.

Finalité de la prévision

des ressources humaines

Il nous a semblé important de fournir des indicateurs et
criteres de gestion de ressources humaines et d'émettre
des propositions relatives aux compétences.

Criteres de la prévision

Les criteres de prévision des ressources humaines poten-

tialisent la réalisation du projet de développement de

I'éducation thérapeutique retenu par I'établissement.

|l est possible de recenser des informations concernant

les éducateurs soignants (qualité, modalités et durées

d'intervention) et la taille moyenne annuelle des groupes

de patients dans les modules d’éducation.

Nous suggérons de distinguer les activités des éduca-

teurs soignants selon les modalités d’exercice suivantes:

e activités éducatives de communication directe avec le
patient ou son entourage, activités pouvant étre pré-
sentielles ou a distance, menées en groupe ou en
entretien;

e activités de création et d’ingénierie pédagogiques;

e activités de management des dispositifs éducatifs.

Les informations relatives aux éducateurs soignants et

aux patients pourraient étre mises en adéquation avec:

e |'extension programmeée de I'ETP a des populations défi-
nies de patients (pathologies...);

e |e rythme induit de montée en charge de I'activité ETP;

e les ressources nécessaires au niveau de I'équipe d'édu-
cateurs soignants.

Afin de rendre possible cette gestion, il s’agirait:

e de déterminer les ressources nécessaires aux volumes
évolutifs prévisibles des activités;

e de tarifer celles-ci;

e de convenir des rétributions des intervenants.
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Mobilisation et développement des compétences

Le management des compétences résulte de concerta-

tions. En cohérence avec la prévision des ressources

humaines, il recherchera I'adéquation avec le dévelop-

pement de la qualité qui lui est étroitement liée.

La proposition suivante peut étre faite:

e accompagner I'élaboration du plan de formation de
I'équipe en relation avec I'amélioration de la qualité;

e valoriser les compétences acquises (qualification, vali-
dation des acquis de I'expérience/VAE);

e identifier les besoins et voies de formation.

Etapes préalables & la conception
d'un dispositif d'information
opérationnel

En somme, un dispositif de recensement et de suivi des
activités d’éducation thérapeutique aurait a recueillir des
informations qui mettraient en capacité d'évaluer:

e |'offre I'ETP;

* les compétences des éducateurs soignants;

e la qualité du programme (méthodes, processus...);

e |'organisation;

e I'acces continuité des patients aux prestations d'ETP;
* |es trajectoires éducatives des patients.

Un tableau synoptique (fableau 1) présente une esquisse du
dispositif d'information en guise de synthése. Pour chacune
des trois finalités, il énonce les composants des activités
d'ETP que le dispositif a a suivre et les principaux reperes
fondant le choix des informations a recueillir. Les criteres qui
permettraient, a posteriori, d'apprécier ces activités d'édu-
cation thérapeutique informées completent la présentation.
Ainsi, la raison d’étre d’un dispositif d’information des
activités d’éducation thérapeutique au sein d’un établis-
sement de soins est la promotion concréte d’un déve-
loppement de la qualité des activités d’éducation selon
les besoins des patients en lien avec le développement
de la technologie médicale. La conception de ce dispo-
sitif opérationnel suppose des étapes préalables dont la
réalisation d’un état des lieux des activités d’éducation
thérapeutique et la détermination d’'une stratégie de déve-
loppement de I'éducation thérapeutique dans I'établis-
sement de soins.

Réaliser un état des lieux

de P’éducation thérapeutique

Les conclusions de I'état des lieux des activités d’édu-

cation thérapeutique fournissent un appui valide pour

définir et concevoir un dispositif d'information pérenne.

Les buts de I'état des lieux seraient donc notamment:

e de connaitre les points critiques de la qualité des activi-
tés d’éducation thérapeutique (processus, évaluation...);

e d’appréhender les freins et moteurs:



-au développement en quantité et en qualité de
I'éducation thérapeutique,
- a diverses modalités d’organisation de I'ETP;

e de prendre connaissance des méthodes de recueil
d’information existantes;

e d’appréhender les compétences de I'équipe investies
dans les activités d’éducation thérapeutique (acquises
par la formation, I'expérience...) et sa perception de
ses compétences;

e de connaitre la perception par les professionnels des
modalités de développement de I'éducation thérapeu-
tique, de leur participation a ce développement et de
I'intérét d'un dispositif d’information.

La restitution de I'état des lieux aux équipes et la connais-

sance de leurs perceptions paraissent de nature a initier

Iinformation, la sensibilisation et la participation des

acteurs (professionnels, patients, aidants naturels, par-

tenaires...) au développement de I'éducation thérapeu-
tique et a son dispositif d’information GV,

tableau

Esquisse d'un dispositif d'information

du patient au client

La finesse de I'état des lieux, a premiere vue, semble
déterminante pour augurer de la qualité finale de ses
apports. Cette exigence suggére que cet état des lieux
gagnerait en validité en ne cherchant pas a couvrir un
«maximum » de situations dans lesquelles s’exerce I'édu-
cation thérapeutique (par exemple, le plus possible de
pathologies et situations de santé) mais plutot celles qui
refletent la diversité des situations ou celles dont on a
estimé qu'il était important de les examiner dans cet état
des lieux initial.

Définir la stratégie de développement

de ’éducation thérapeutique

Lintérét de cet état des lieux réside dans la contribution
qu'il apportera, dans un premier temps, a la définition de
la stratégie de développement de I'éducation thérapeu-
tique de I'établissement, étape fondamentale pour four-
nir I'assise concrete au dispositif d'information opération-
nel a construire.

des activités d'éducation thérapeutique du patient

Permettre d’améliorer la oualité
de I'éducation théraneutioue

Finalités du dévelonnement

de 'ETP a conduire

Permettre I'acces a I'éducation
théraneutioue a 'ensemble des patients
selon leurs besoins

(31) J.-P. Claveranne,

D. Vinot, S. Fraisse,

M. Robelet, D. Candel,

D. Dubois, P. Marchaudon,
« Perceptions de la qualité
chez les professionnels
des établissements

de santé », op. cit.

Prévoir les ressources
humaines

* Processus éducatifs

* Organisation du travail

« Compétences éducatives
* Information éducative

Composants des activités d’ETP
a recenser et a suivre
grace au dispositif

L'acces et la continuité de ['éducation thérapeutique
au cours de la vie du patient, soit dans et entre
les séquences éducatives

* Ressources nécessaires aux volumes
gvolutifs prévisibles d'activité d'ETP
« Intervenants et leurs compétences en ETP

* Information :
- des processus ceeur de métier de ['ETP :

Repéres (principes, méthode...)
fondant les informations

a recueillir sur les activités
(’ETP menées

dans P'équipe hospitaliére

. processus du diagnostic éducatif

pour toute séquence éducative

- des processus de mise en ceuvre et de pilotage de I'ETP

« Organisation du travail en équipes

« Information de l'ensemble des activités éducatives et de leurs résultats
« Compétences éducatives adossées aux compétences médicales et de soins

. processus d'éducation thérapeutique au cours de la vie du patient

. processus éducatif accompli par les éducateurs soignants

Recours & I'éducation thérapeutique selon :
* des occasions :

- cliniques

- thérapeutiques

- psychosaciales

- pédagogiques

- et en regard d'événements de vie

* des circonstances :

- ['éducation initiale

- |'éducation itérative (ou reprise éducative)

= Extension programmée de 'ETP
a des populations définies de patients
« Rythme induit de montée en charge
de I'activité d'ETP
* Développement planifié
des compétences des éducateurs
soignants (plans de formation,
validation des acquis de I'expérience. ..)
« Critéres relatifs aux :
- modalités d'exercice des éducateurs

- ['éducation de suivi soignants
- tailles des groupes de patients
Moyens d’information * Indicateurs de processus de I'ETP Indicateurs d'acces continuité a I'ETP Indicateurs :

* Recueil de données sur le patient et le programme (organisation, ressources,
supports d'éducation en groupe, instruments d'évaluation des acquis
de compétences et changements intervenus chez le patient, du programme. ..)
* Gestion de I'information (dossier d'‘éducation d'équipe, documents d'aide remis
au patient, pour lnformation et la coordination avec les partenaires. . .)

« d'organisation du travail
* de processus de 'ETP
« d'acces continuité. ..

Critéres d’appréciation
des activités d’ETP
et de leurs ressources

et développer leurs compétences

et e développement des compétences

« Compétences des éducateurs soignants prenant appui sur la maitrise

« Equipes compétentes pour : gérer des situations professionnelles, innover

* Déroulement des processus d'éducation thérapeutique

« Méthodes et organisation du travail orientée selon le triple repére : du travail
d'équipe, du projet d'éducation individualisé du patient et de sa participation

« Acquisition et maintien des compétences chez les patients

* Qualité de vie, santé, satisfaction des patients

* Conformité des supports d'information en ETP

* Informations investies dans le quotidien de I'éducation thérapeutique

« Implantation des 8quipes hospitaliéres
(intra et extra-muros) impliquées en ETP adéquate
aux besoins éducatifs

* Complémentarité des structures associatives,
en réseau ... impliquées en ETP

* Ressources de proximité & disposition de la mise
en ceuvre des programmes d'ETP

« Trajectoires éducatives des patients, croisées
avec leur histoire, traduisant des progres
dans I'acquisition des compétences
et le maintien de celles-ci

des méthodes pédagogiques et des relations individuelles et de groupe

* Investissement des ressources dans :

- les activités éducatives

- linnovation, la recherche en ETP

- le développement des compétences
éducatives

« Adéguation des ressources
a I'amélioration voulue de la qualité
de ['ETP

« Adéquation des ressources
a la progression prévue de l'accés
continuité des patients a I'ETP
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(32) A. Louvel,

«Etude exploratoire pour
la définition d’un dispositif
de recensement et de suivi
des activités d'éducation
thérapeutique du patient
(ETP) & I'’AP-HP», op. cit.

Nous remercions la direction
de la politique médicale

de I’AP-HP pour son accueil
durant la réalisation

de cette étude, en particulier
Annick Deveau, Frangois Chiéze
et Jacques Blacher.

La description offerte par I'état des lieux doit faciliter
des réflexions, des débats et des décisions. Elle contri-
bue a la formulation des buts (objectifs opérationnels)
de développement de I'éducation thérapeutique (dans
leur nature et dimension) et des moyens et ressources
(dont le dispositif d'information) a leur affecter dans
I'établissement.

Cette étape permet de contextualiser le dispositif en déter-
minant les pathologies et I'importance des publics de
patients concernés, le rythme de montée en charge de
I'activité, la nature des structures d’accueil d’activités
d’éducation thérapeutique: structures dédiées a I'édu-
cation thérapeutique ? transversales a plusieurs patholo-
gies? éducation associée a certaines hospitalisations de
jour? éducation ambulatoire... ?

Envisager le dispositif dans son environnement
et promouvoir le partage du projet

Les objectifs opérationnels du dispositif pourront des
lors étre définis. On devra apprécier en retour I'influence
de son environnement institutionnel sur sa faisabilité.
La configuration du dispositif parait en effet devoir subir
I'influence du volume d’activités d’éducation thérapeu-
tique a informer, de la nature de ses structures d’accueil
et de I'établissement au sein duquel elles prennent place
(dans sa taille, sa nature et son organisation).

La dimension du dispositif d'information, dont I'adapta-
bilité devra permettre un développement planifié,
dépend, en effet, de I'importance des activités d’éduca-
tion qui s'accomplissent et de celles prévues a plus ou
moins long terme.

La conception d’'un dispositif d’information spécifique
a I'éducation thérapeutique repose sur I'idée selon
laquelle la nature des activités éducatives est différente
de celles du soin avec lesquelles il est nécessaire de
les distinguer, sauf a les effacer (nous avons vu que
cela justifiait une éthique propre a I'éducation théra-
peutique). En conséquence, le suivi d’activités d'édu-
cation thérapeutique, qui n'auraient pas lieu dans une
structure qui leur serait dédiée, devrait étre envisagé
de facon distincte d'une information des soins, alors
méme que la connectivité du dispositif correspond a
une qualité essentielle de celui-ci. L'articulation néces-
saire des deux fonctions complémentaires, soin et édu-
cation (et les fondements de I'éducation thérapeutique
a l'arriere-plan) impose en effet que la connaissance
des interactions entre leurs processus respectifs soit la
plus ample possible.

A cet égard, précisons que 'approche systémique du
développement de I'éducation thérapeutique et du dis-
positif d'information qui le sert conduit a valoriser le
décloisonnement des «prises en charge » éducative et
de soin du patient et a valoriser, de méme, les collabo-
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rations avec la médecine de ville et les réseaux de soins.
Au cours de cette étape, il s'avere important d’identifier
et de partager des expériences réussies de suivi d’activi-
tés de santé. Enfin, nous supposons que I'appui sur des
expériences de suivi d'activités hors champ de la santé
révelerait des données ignorées a prendre en compte et
des idées novatrices qui contribueraient aux solutions
concretes a trouver.

L'élaboration et la réalisation de I'état des lieux et du
dispositif d’information, plus généralement, la conduite
de la mise en ceuvre du développement de I'éducation
thérapeutique paraissent requérir une démarche mul-
tidimensionnelle : stratégique, structurelle, technique,
culturelle...

Conclusion

La conduite du développement d’une éducation théra-
peutique de qualité passe par la connaissance des acti-
vités réalisées dans les établissements de soins. Les
trois finalités (qualité de I'éducation thérapeutique,
acces des patients a I'éducation et ressources
humaines) participent au pilote qui guiderait ce déve-
loppement de qualité.

Le dispositif d’information proposé a vocation a en étre
I'instrument. Avant tout, il convient d’entreprendre un
état des lieux des activités d’éducation thérapeutique
qui participerait a fonder la définition de la stratégie de
développement de I'ETP dans I'établissement de soins
et celle du dispositif d’information opérationnel a
construire. Cet état des lieux permettrait par la suite
d’envisager les réajustements a opérer au regard des
améliorations de qualité jugées nécessaires.

Au-dela, les réflexions et pistes techniques d'un dispo-
sitif visent a aider les professionnels a envisager les
modalités de programmation de I'acces continuité des
patients a I'ETP, a réfléchir la dynamisation de la qua-
lité et a prévoir des ressources humaines dans leurs
compétences, financement et gestion. L'étude 2 est
également susceptible de contribuer aux réflexions de
méthodologie d'évaluation des programmes d’ETP et de
leurs résultats.

Située dans une perspective de promotion d’un patient
sujet et citoyen, cette étude questionne une nouvelle fois
le sens de cette position du patient pour I'éducation thé-
rapeutique. Tout en poursuivant aujourd’hui un travail de
formalisation d'un dispositif d’information, nous tentons
de mieux cerner ce que la participation du patient aux
programmes d'éducation thérapeutique recouvre et peut
recouvrir et ce que seraient les retombées de sa poten-
tialisation. Nous émettons I'nypothese que certains freins
au développement de I'éducation thérapeutique pour-
raient, grace a elle, étre levés. °





