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Synthese

En 2000-2002, une recherche qualitative
a été initiée par le Comité francais d'édu-
cation pour la santé (CFES) et poursui-
vie par I'Institut national de prévention et
d'éducation pour la santé (INPES) aupres
de sept structures ayant mis en place dix
programmes d'éducation a destination
de patients diabétiques de type 2. Cette
recherche avait une premiére visée des-
criptive et compréhensive : il s'agissait de
décrire des activités d'éducation collec-
tive, d'identifier les modeles conceptuels
sous-jacents et de les comparer entre eux.
Cette recherche avait également une visée
évaluative, portant sur la qualité des pro-
grammes développés.

Notre article' est centré sur la partie éva-
luative de cette recherche, fondée notam-
ment sur les recommandations émises par
I'Organisation mondiale de la santé (OMS)
en 1998 en vue de favoriser le dévelop-
pement de I'éducation du patient. Aprés
avoir présenté la démarche d'évaluation,
ses objectifs, ses indicateurs et le type
de résultats obtenus, nous discutons ses
apports et ses limites. Nous montrons en
particulier qu'une évaluation de la qualité
des programmes éducatifs ne peut se faire
sans interroger d'une part les objectifs des
interventions et les valeurs portées par les
professionnels, et d'autre part le contexte
dans lequel se déroulent les activités édu-

catives. Enfin, nous proposons des pistes
pour développer et améliorer I'évalua-
tion de la qualité de I'’éducation du patient,
celle-ci constituant un élément clé pour
permettre I'amélioration des pratiques,
leur reconnaissance professionnelle et leur
valorisation financiere.

1. Le rapport complet et une synthése de I'enquéte sont dis-
ponibles sur le site de I'INPES,  partir de 'adresse suivante :
http://www.inpes.sante.fr/educationpatient/etudediab2.htm
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I INTRODUCTION

CONTEXTE ET CADRE GENERAL
DE ENQUETE

Dans un contexte de développement important d’acti-
vités d’éducation du patient' [2-4] dont le contenu est
cependant rarement décrit dans la littérature [5, 61, nous
avons mené en 2000-2002 une recherche qualitative sur
les pratiques éducatives en diabétologie [7]. Elle reposait
sur un protocole congu spécifiquement et prétesté [8],
mobilisant une double approche, a la fois compréhensive
et d’évaluation normative [9]. Cette recherche poursui-
vait quatre objectifs : premiérement, décrire de maniére
détaillée les pratiques d’éducation du patient diabétique

1. L'éducation du patient, aussi appelée éducation thérapeutique du patient, est défi-
nie par 'OMS comme «un processus par étapes, intégré aux soins et centré sur le patient.
Il comprend des activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et
d’accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins,
I'hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les comportements de santé
et de maladie du patient. Il vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie
et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible, et mainte-
nir ou améliorer la qualité de sa vie. L'éducation devrait rendre le patient capable d’ac-
quérir et maintenir les ressources nécessaires pour gérer de facon optimale sa vie avec la
maladie» [1].

de type 2 dans diverses expériences innovantes en France,
en les resituant dans leur contexte (dimension méthodo-
logique et contextuelle) ; deuxiémement, faire émerger
les modeles (explicites et implicites) sur lesquels se
fondaient les pratiques d’éducation du patient mises en
ceuvre dans chaque lieu (dimension conceptuelle) (voir
«Annexe |. Grille d’analyse simplifiée des programmes d’édu-
cation du patient », page 16); troisiémement, comparer les
pratiques et les modeéles propres & chaque programme;
enfin, évaluer la qualité des programmes éducatifs.

Nous nous attachons ici a questionner ce dernier volet
de notre enquéte, en menant une réflexion critique sur les
objectifs de cette évaluation, sur la méthode et les outils
choisis, sur les résultats obtenus. Par cette discussion,
nous espérons contribuer & améliorer |'évaluation de la
qualité des pratiques éducatives, dans un contexte ou la
reconnaissance des pratiques et leur valorisation passe-
ront nécessairement par la définition de démarches d’éva-
luation et d’indicateurs de qualité partagés par les profes-
sionnels, les patients et les financeurs.

I EVALUATION DE PROCESSUS, EVALUATION DE LA QUALITE...

La question de la qualité se trouve en effet au cceur de
I’évaluation de processus, jugée aujourd’hui indispen-
sable en ce qu’elle permet de « comprendre » ce qui sous-
tend fondamentalement I'efficacité et donc la qualité
de I'éducation du patient [10, 11]1. La problématique de

la qualité des pratiques éducatives se trouve également
au fondement de toute stratégie de développement des
activités correspondantes. En effet, elle permet d’«agir»,
d’une part, pour les soignants et les équipes éduca-
tives, en les aidant a améliorer leurs programmes et
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leurs pratiques professionnelles et, d’autre part, pour les
décideurs et financeurs, en leur permettant de reconnaitre
et de valoriser les pratiques qui répondent aux critéres de
qualité.

Mais comment définit-on la qualité d'un programme ou
de pratiques d’éducation du patient?

Les objets de la qualité sont multiples, pouvant
concerner le processus éducatif, le contexte, les interve-
nants, la population, les objectifs, les supports éducatifs,
les résultats, etc. Les évaluations et recherches menées
par le passé sur la qualité des pratiques éducatives
révélent différents types d’indicateurs de qualité :

B certains renvoient a des valeurs, comme les facteurs
d’assurance de qualité suivants : pertinence, efficacité
théorique et pratique, efficience, globalité, continuité,
intégration, accessibilité-équité, participation du patient,
subsidiarité, systématisation, satisfaction, ou encore
interdisciplinarité [121;

B d’autres renvoient a des compétences des professionnels,
telles que savoir «adapter leurs comportements profes-
sionnels aux patients et a leur affection (chronique/
aigué) », «articuler leurs réles et actions avec ceux de leurs
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collégues », «communiquer de maniére empathique »,
«reconnaitre les besoins des patients (objectifs, définis
par les soignants, et subjectifs, propres aux patients et
a leur vie) », « prendre en compte I'état affectif, le vécu,
I'expérience, les représentations des patients », «aider les
patients a apprendre (se préoccuper de ce qu’ils appren-
nent et non seulement de ce qu’on leur enseigne) », etc.
[1,13,141;

B d’autres encore correspondent & des «activités», des
«tdches», ou des «composantes» de la démarche éduca-
tive, comme la réalisation d’un diagnostic éducatif, Iuti-
lisation d’un dossier médical, I'offre d’une diversité de
méthodes pédagogiques, le recours a des réunions de
synthése, etc. [13, 151.

Il n’existe aujourd’hui aucun consensus sur la supério-
rité d’un type donné d’indicateurs de la qualité. Ces
indicateurs, multiples et extrémement variés, correspon-
dent chacun a une porte d’entrée spécifique pour appré-
hender la qualité d’'un programme. Ils présentent tous des
avantages et des limites, a pondérer au regard des objec-
tifs des évaluateurs.

I OBJETS ET OBJECTIFS DE L'EVALUATION AU SEIN DE NOTRE RECHERCHE

Dans notre enquéte sur les pratiques éducatives en
diabétologie [161, dix programmes éducatifs ont été
sélectionnés et étudiés au sein de sept structures (trois
services hospitaliers, deux réseaux et deux structures
paramédicales)>.

Dans le volet évaluatif de cette enquéte, nous avons
cherché, pour ces programmes dont nous pouvions
acquérir une connaissance trés précise a travers la
recherche descriptive et compréhensive, a tester une
démarche et des critéres d’évaluation de la qualité, en vue
de dégager les apports et les limites de ce type d’évalua-
tion. Il ne s’agissait pas d’établir un palmares de qualité
parmi les programmes étudiés.

2. Critéres de sélection des structures enquétées :

1. accueillir des patients diabétiques de type 2;

2. appartenir a une diversité de secteurs (hospitalier, libéral, réseaux, associations
de professionnels ou de patients) ;

3. accueillir des activités d’éducation «structurées» («programmes éducatifs »
ayant fait I'objet d’une réflexion et d’une négociation entre différents interve-
nants);

4. accueillir des activités d’éducation «bien implantées » (fonctionnant depuis plu-
sieurs années);

5. étre situé dans des régions variées en termes de contexte épidémiologique et
de politique de prise en charge du diabéte, en France métropolitaine et dans les
DOM.

Notre démarche a été centrée sur deux types d’objets.
D’une part, nous avons choisi d’appréhender la qualité
du processus d’éducation du patient, sans chercher ici a
étudier la qualité des résultats produits par ce processus.
D’autre part, nous nous sommes intéressés a la qualité du
contexte afin d’identifier des facteurs contextuels pouvant
influencer la qualité du processus.

Au moment ol nous avons mené cette recherche,
I’OMS Europe venait de publier quatre listes de recom-
mandations pour le développement de I'éducation du
patient, établies respectivement pour les activités éduca-
tives, pour la formation des professionnels, pour les insti-
tutions de soins et pour les responsables politiques de la
santé [17].

Nous avons choisi d’étudier la qualité des programmes
et du contexte en prenant ces recommandations comme
des critéres de qualité (détaillés dans les tableaux Il et 111),
dont la particularité est de renvoyer a la fois a des valeurs,
a des compétences des professionnels et a des tdches ou
composantes des activités éducatives. Nous les avons
complétés par un indicateur de cohérence interne des
programmes [181, qui apportait une dimension complé-
mentaire  celle du référentiel de 'TOMS.

l METHODE

Nous avons ainsi choisi de coupler :
B une évaluation relative au point de vue des experts (qui
intégre des éléments de jugement objectifs et subjectifs) au
regard du référentiel de qualité de I'éducation du patient
de 'OMS [171:

— processus du programme éducatif;

— contexte de chaque lieu ou se sont développées les

activités éducatives ;

et au regard du référentiel d’évaluation de I’Agence natio-
nale pour le développement de I’évaluation médicale
(Andem) [18]:

— cohérence entre les objectifs annoncés du programme

et les méthodes mises en ceuvre;

B une évaluation relative au point de vue des intervenants
(évaluation subjective) :

— points forts et points faibles percus.
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Il s’agissait donc d’une évaluation externe (menée
par un évaluateur extérieur a I’équipe éducative) [19] et
normative (au regard de référentiels existants) [9], qui
prenait également en compte des éléments d’évaluation
interne a travers |'interrogation du point de vue des inter-
venants dans les activités éducatives.

L'évaluation de la qualité de I'éducation du patient
a fait appel & la méme méthodologie qualitative que
celle utilisée pour I'ensemble de la recherche. Elle s’est
appuyée sur des entretiens auprés de professionnels de
santé impliqués dans le programme éducatif, sur 'obser-
vation de séances éducatives et sur I'analyse des supports
utilisés pour présenter le programme, animer les séances
éducatives et suivre le patient.

Le recueil des données ayant servi a I’évaluation de
la qualité a été effectué au cours d’une a deux journées
d’enquéte dans chaque lieu, réalisées par le méme enqué-
teur dans les différents sites, a I'aide d’outils élaborés
spécifiquement (guide d’entretien semi-directif, question-
naires administrés et guide d’observation de séances
éducatives et de réunions d’équipe). Il a porté sur :

B ['histoire des activités éducatives;

B |'«offre d’éducation » (énumération des programmes
éducatifs proposés aux patients);

B e contexte, |'organisation et la mise en ceuvre détaillée
des activités d’éducation du patient (objectifs, interve-
nants, méthodes, outils décrits séance par séance) dans
les différents programmes éducatifs identifiés.

TABLEAU |

Dans un deuxiéme temps, un rapport descriptif et analy-
tique détaillé des activités éducatives de chaque structure
a été envoyé aux personnes rencontrées pour correction
et validation.

L'évaluation s’est également fondée sur les résultats
de I'analyse des modéles conceptuels sous-jacents aux
pratiques [16]3.

Le tableau I récapitule les caractéristiques des diffé-
rents types d’évaluation de la qualité menés en paralléle.
Les tableaux Il et 11l précisent les critéres de qualité et les
indicateurs utilisés au regard du référentiel de ’OMS [17].

3. Une grille d’analyse des pratiques, constituée parallélement au guide d’entretien
a partir de modeles issus du champ de I’éducation pour la santé et I'éducation du
patient, avait pour fonction de caractériser le contexte et les pratiques étudiées (ana-
lyse descriptive) et de rendre explicites les modeéles conceptuels qui sous-tendent I'ac-
tivité éducative des soignants dans une institution donnée, en explorant différentes
dimensions : le modéle de santé, le modele d’éducation et le modéle d’éducation du
patient [161) (voir «Annexe I. Grille d’analyse simplifiée des programmes d'éducation du
patient», page 16).

Caractéristiques de I'évaluation de la qualité des activités d'éducation du patient

Méthode
: Objet de orr o L
Point de vue Objectifs d'évaluation
I"évaluation (qualitative)
Des experts Programme Savoir si les activités | Normative [1]

de I'éducation
du patient

Des intervenants
dans le programme

Contexte d'im-

plantation du
programme

Programme

Contexte d'im-

plantation du
programme

répondent aux criteres
de qualité existants de
I'éducation du patient

Savoir si les activités
répondent a I'un des
critéres de qualité
d'une action de santé
publique

Estimer si le contexte
de l'institution est
favorable ou non

au développement
d'activités d'éducation
du patient

Connaitre la perception,
qu'ont les intervenants
de la qualité de leurs
activités

Connaitre la perception
qu'ont les intervenants
de la gualité de leurs
activités

Normative [18]

Normative [1]

Compréhensive (re-
cherche évaluative)

Compréhensive (re-
cherche évaluative)

Types de critéres et d'indicateurs Source de données

23 critéres de qualité du processus (présentés | - Entretiens*

dans le tableau Il avec les indicateurs) -Observation* de séances
La plupart renvoient a des aspects pratiques, c'est-| éducatives

a-dire a des «activités, taches ou composantes» | - Supports d'information,
de ['éducation du patlent (par ex. une éducation d'éducation et d' évaluation
«réalisée par divers moyens éducatifs ») utilisés par I'équipe
D'autres revétent une dimension a la fois de « com-| éducative

posantes » et de « valeurs » (par ex. une éducation
«centrée sur le patient »)

Entretiens*
Observation*

Cohérence interne = analyse des liens entre
les différentes composantes (objectifs, moyens,
ressources, intervenants, etc.) du programme :
est-il p035|ble au moyen des activités choisies,
d'atteindre les objectifs fixés ?

Entretiens*
Supports

18 criteres de qualité du contexte (présentés
dans le tableau Il avec les indicateurs)

(par ex. I'existence d'opportunités pour que les
patients expriment leurs besoins d'information et
de formation)

Points forts et points faibles percus Entretiens*

Eléments explicatifs percus

Points forts et points faibles percus Entretiens*

Eléments explicatifs percus

* Ce sont les mémes entretiens et observations qui ont permis d'aborder les différentes dimensions présentées dans ce tableau (autrement dit, il n‘a pas été nécessaire de mener un
entretien pour chacune de ces dimensions).
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TABLEAU Il

Evaluations en prévention et en éducation pour la santé 2007

Grille d'analyse de la qualité du programme d’'éducation du patient

Conformité de la démarche éducative avec
les critéres de I'éducation thérapeutique
du patient recommandés par I'OMS pour les
milieux de soins (criteres adaptés?)

L'éducation du patient

Indicateurs (liste non exhaustive)

Type de
reponse
attendue

est un processus d'apprentissage :

systémique

Jugement subjectif (approche « compléte » du patient considéré dans son environnement)

Oui / Non / +/-

centré sur le patient

prend en considération :

Jugement subjectif (objectifs du patient pris en compte)

Oui / Non / +/-

Exploration explicite (dans le diagnostic éducatif) et abord (dans les activités éducatives) :

les processus d'adaptation du patient du vécu ou du processus d'adaptation/acceptation de la maladie et de ses contraintes Oui / Non / +/-
son « lieu de maitrise de sa santé » du lieu de maitrise de la santé (health locus of control) Oui / Non / +/-
Ses « croyances » des croyances de santé Oui / Non / +/-
ses « représentations » des représentations de la maladie, du traitement... Oui / Non / +/-
les besoins des patients des besoins et attentes spécifiques des patients Oui / Non / +/-

la vie quotidienne

de la vie quotidienne (alimentation, travail...)

Oui/ Non / +/-

I'environnement psychosocial du patient

I'entourage, les conditions de vie, etc.

Oui / Non / +/-

impligue autant que possible les familles, proches et amis du patient

est un processus :

Présence d'activités éducatives ouvertes a I'entourage ou destinées a I'entourage

Oui / Non / +/-

permanent Lien régulier entre le suivi du patient et les activités éducatives (courriers, appels télépho- Oui / Non / +/-
niques, supports...)

adapté a I'évolution de la maladie Proposition d'activités éducatives différentes selon I'évolution de la maladie ou adaptables Oui / Non / +/-

adapté au mode de vie du patient Personnalisation des activités éducatives selon le mode de vie du patient (horaires aménagés, | Oui/Non/+/-

themes spécifiques)

structurée Combinaison d'interventions définie a I'avance Oui / Non / +/-
organisée Interventions organisées et planifiées Oui / Non / +/-
réalisée par divers moyens éducatifs » 2 moyens éducatifs (individuel + collectif, ou enseignement + apprentissages pratiques...) Oui / Non / +/-
est:

multiprofessionnelle » 2 professionnels intervenants Oui / Non / +/-
interdisciplinaire 3 2 disciplines (médecin, infirmier, diététicien, etc.) Oui / Non / +/-
intersectorielle » 2 secteurs impliqués (hopital, libéral, association) Oui / Non / +/-
et inclut le travail en réseau Inscription dans un réseau formel ou informel Oui / Non / +/-

une évaluation du processus d'apprentissage Suivi d'indicateurs concernant le processus supérieur a un par an, ou simplement réunions Oui / Non / +/-
d'équipe pour réajuster
et de ses effets Existence d'indicateurs d'évaluation des effets (sur les patients ou les professionnels) dans les | Oui/Non/+/-

dossiers par exemple

est réalisée par des intervenants formés a I'éducation du patient

Quotient du nombre de personnes formées (a I'éducation du patient ou a une approche simi- Tous / aucun / %
laire) sur le nombre d'intervenants
- positifs
Conclusion = nombre total de critéres / 23 - intermédiaires
- négatifs

a. Suppression du critére « fait partie intégrante du traitement et de la prise en charge »; remplacement du terme « soignant » par «intervenant ».
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TABLEAU Il

Grille d'analyse de la qualité du contexte des activités éducatives

Analyse du contexte des activités d'éducation
du patient au regard des recommandations de
I'OMS (1998) pour les institutions de soins
Il est recommandé aux institutions de soins :

A. de s'assurer que des opportunités, du temps et
des lieux sont mis a la disposition des patients et de
leurs familles afin de leur permettre de communi-
quer leurs besoins d'information et de formation

B. d'assurer une valorisation et une reconnais-
sance professionnelle des soignants (et autres
intervenants) impliqués dans I'éducation thérapeu-
tique du patient

C. de garantir aux soignants (et autres intervenants)
les conditions nécessaires (temps et lieux, etc.)
pour exercer leur fonction d'éducation théra-
peutique

D. d'établir, pour le développement de carriére des

soignants, des critéres de promotion et de sélec-
tion compatibles avec les approches pédagogiques
centrées sur le patient

E. de s'assurer que tous les dossiers de patients sont
rassemblés pour constituer un dossier unique centré
sur les problémes de santé, et qui devra étre partagé
et utilisé par tous les membres de I' ‘équipe de soins,
en tenant compte des principes éthiques relatifs a
I'autonomie du patient et a la confidentialité

F. de garantir des crédits de formation aux soi-
gnants pour faciliter I'acces a la formation

Conclusion.

Contexte :

- «trés défavorable»: 0 a 25 %

- «plutdt défavorable » : 25 a 50 %
- «plutdt favorable» : 50 a 75 %

- «trés favorable» : 753100 %

Critéres recherchés
Type de réponse attendue pour chaque point :
oui (=1) _non (=0) +/-(=0,5),
et préciser s'il y a lieu...

Au niveau du « service » et/ou de l'institution :
1. opportunités :

2. temps:

3. lieux:

1. reconnaissance professionnelle danslequme -
2. reconnaissance professionnelle dans I institution :
3. valorisation financiere :

1. conditions de temps vécues comme adéquates : .
2. conditions de lieux vécues comme adéquates : ...
3. autres remarques des professionnels sur ce point

disponible, etc.) :

1. existence de tels critéres de promotion: .
2. existence de tels criteres de sélection : ...
(compter 1,5 points pour chacun)

dossier unique centré sur les problémes de santé :
. dossier partagé et utilisé par tous les membres de

o~

3. utilisation du dossier respectant autonomie du patient et )

confidentialité :

1. disponibilité de crédits de formation continue :
aides de I'industrie pharmaceutique : ...
crédits suffisants :

Il

Nombre (et pourcentage) de critéres favorables sur18?

Exemples d'indicateurs

- lien avec des associations de patients

- consultations, temps réservés dans un
programme, entretien téléphonique...

- comité des usagers, boite aux lettres...

- part du temps de travail du personnel
affectée a I'éducation, valorisation par rapport|
aux activités techniques

-inscription de I'éducation dans le projet
d'établissement

- existence ou part du budget pour I'éducation

Idem critéres

- pratiques et recherches en éducation du
patient prises en compte dans les promotions
- pratiques et recherche en éducation du pa-
tient prises en compte dans les recrutements

Idem critéres

Idem critéres

l RESULTATS

De février a octobre 2001, dans les sept institutions sélec-
tionnées (correspondant a dix programmes d’éduca-
tion du patient), quarante-huit entretiens ont été menés,
neuf séances ont été observées et plus de cent cinquante
supports ont été recueillis.

PRINCIPALES CARACTERISTIQUES
DES PROGRAMMES ETUDIES ET
DES MODELES SOUS-JACENTS

Les programmes étudiés étaient caractérisés par une
diversité importante en matiére d’organisation. Certains
étaient des programmes de plusieurs jours consécutifs
(semaines d’éducation en secteur hospitalier), d’autres
étaient des cycles d’éducation ambulatoires  raison d’un
jour ou d’une demi-journée d’éducation selon une pério-
dicité variable. La durée totale du programme pouvait aller
desix heures a quarante heures. L'éducation était proposée
soit en lien avec des soins ou un bilan de la maladie,
soit de maniére indépendante. Les activités pouvaient
étre uniquement collectives ou bien a la fois collectives

et individuelles. Le nombre maximum de patients par
groupe variait de six a quinze personnes. |l pouvait s’agir
d’une éducation spécialisée dans un domaine ou bien
d’une éducation diversifiée, abordant plusieurs notions.
Les thémes les plus abordés étaient I'alimentation, le suivi
du traitement, le vécu de la maladie, les complications, la
surveillance, la physiopathologie puis I'activité physique
et les informations sociales.

L'analyse des modéles de santé sous-jacents aux
activités a révélé un début d’orientation vers la promotion
de la santé, essentiellement a travers une conception large
et positive de la santé: les programmes ne se canton-
naient pas a «lutter contre la maladie» ou a aborder
les regles hygiéno-diététiques et le traitement, mais ils
intégraient de multiples dimensions, y compris celles du
vécu du diabete, des loisirs, etc.

L'étude des modéles pédagogiques a montré que les
programmes reposaient sur une dynamique d’apprentis-
sage (comme lors d’ateliers de cuisine ou par la compo-
sition d’un repas équilibré en situation réelle) plus que
d’enseignement (exposés, démonstrations), mais que
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les patients restaient faiblement impliqués dans les
programmes (peu de personnalisation possible des
programmes par exemple). Les savoirs (connaissances) et
savoir-faire cognitifs étaient privilégiés. Les programmes
visaient le développement de certaines compétences en
priorité, comme '« auto-adaptation de son mode de vie
a la maladie » et «la compréhension de la maladie et de
soi-méme ».

Enfin, méme si en théorie tous les programmes visaient
a «augmenter 'autonomie des patients », en pratique le
modele d’éducation du patient sous-jacent aux activités
proposées pouvait varier entre deux modéles extrémes,
d’un coté en encourageant plutét I'lautonomie dans la
gestion d’un traitement prescrit, ou au contraire plutét
une autodétermination du patient dans les choix concer-
nant sa santé. A mi-chemin entre ces deux extrémes, on
a pu observer un modeéle qui pourrait étre qualifié «de
responsabilité partagée » entre patients et professionnels
[d’apres [20]].

La position des programmes sur un continuum entre
ces deux extrémes n’apparaissait pas liée au type de struc-
ture dans lequel il était mis en place, mais davantage au
parcours personnel des intervenants et aux contraintes
locales.

RESULTATS CONCERNANT LA
QUALITE DES PRATIQUES

Nous ne présentons pas I'ensemble des résultats de notre
évaluation de la qualité, déja disponibles par ailleurs [161,
mais nous en donnons une synthése et nous indiquons
le type de résultats qui ont pu étre obtenus au travers de
notre démarche.

Point de vue des experts

Evaluation des programmes

Premiérement, ’enquéte a révélé une adéquation forte
des programmes avec les recommandations de 'OMS
puisque tous les programmes remplissaient au moins
partiellement 16 a 21 critéres sur 23 [tableau I1].

Au-dela des critéres de structuration et d’organisa-
tion de I'éducation, qui étaient naturellement présents
puisqu’ils faisaient partie des critéres de sélection des
programmes, |'évaluation a montré que les programmes
étudiés partageaient certaines qualités. Par exemple,
I’éducation proposée s’est révélée multiprofessionnelle,
mise en ceuvre par des professionnels formés, avec le
plus souvent un travail en réseau. Les temps d’échange
avec le patient (en collectif ou en individuel) visaient un
abord large de sa situation et de son vécu de la maladie, &
travers notamment la prise en compte de son processus
d’adaptation, de ses croyances et de ses représenta-
tions, qui étaient explorés selon une démarche forma-
lisée. Les activités, méme si elles n’étaient pas forcé-
ment « modifiables a la carte » pour chacun des patients,
permettaient une adaptation de leur contenu aux
questions qu’ils soulevaient, a I'évolution de leur maladie
et a leur mode de vie. Elles étaient généralement ouvertes
a I’entourage des patients, elles portaient sur des situa-
tions de la vie quotidienne et étaient réalisées par divers
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moyens éducatifs, leur évaluation portant le plus souvent
surles acquis de ces derniers en termes de connaissances
et de compétences techniques.

Parmi les critéres de qualité explorés, ceux visant a
étudier le caractére «systémique» et «centré sur le
patient» du processus d’apprentissage ont été plus diffi-
ciles a appréhender du fait de I'imprécision des indica-
teurs disponibles et en raison du jugement subjectif
qu’ils impliquaient : nous avons donc préféré donner
une réponse neutre a ces indicateurs, en indiquant qu’ils
étaient « plus ou moins» remplis.

L'évaluation a également montré que la plupart des
programmes partageaient les mémes difficultés, telles
qu’une faible prise en compte de I'environnement psycho-
social des patients, une interdisciplinarité peu développée
(avec le plus souvent une juxtaposition d’interventions de
différents professionnels, sans réelle mise en lien indivi-
dualisée pour chacun d’eux), I’absence de continuité
dans le processus éducatif pour un méme patient, ou
encore I'absence d’évaluation du processus éducatif, les
programmes privilégiant I’évaluation des connaissances
acquises par les patients.

Au-dela de ces résultats, notre enquéte comparative et
sa mise en perspective avec des éléments organisation-
nels, a montré qu’'un méme niveau de qualité pouvait
étre atteint par des programmes dont 'organisation était
pourtant trés différente.

Deuxiémement, un manque de cohérence interne a été
constaté dans certains des programmes étudiés. En effet,
les objectifs affichés n’étaient parfois pas atteignables
a travers la démarche éducative proposée, comme par
exemple lorsque des objectifs de changement de compor-
tement étaient visés a travers une séance d’information
des patients.

Evaluation du contexte

Dans I’ensemble, en 2001, au moment du terrain de
I’enquéte, les structures étudiées bénéficiaient toutes
d’un contexte favorable a I'éducation du patient, puisque
deux tiers au moins des recommandations de 'OMS
[tableau 1111 s’y trouvaient respectées totalement ou
partiellement.

Cette évaluation normative a montré que certains
critéres de qualité du contexte étaient remplis dans toutes
les structures étudiées, comme par exemple le «souci de
permettre aux patients d’exprimer leurs besoins d’édu-
cation et de formation», présent dans les lieux étant
par définition des lieux d’accueil. Ils étaient aussi dans
les structures de soins qui pouvaient, soit ménager des
temps lors des consultations et des séances éducatives,
soit utiliser des supports de recueil des attentes, ou
encore repérer des attentes relayées par des associations
de patients avec qui des liens existaient.

Cette évaluation a également révélé que certains critéres
étaient remplis seulement dans certains types de struc-
tures, montrant des différences liées au contexte. Par
exemple, la valorisation et la reconnaissance profession-
nelle des soignants impliqués dans I'éducation du patient
posait surtout probléme a I'hépital, soulignant le fait
que ce dernier n’est pas prioritairement un lieu d’éduca-
tion, méme si c’est la qu’elle s’est d’abord développée.
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Le modéle biomédical [21] s’y trouvait en effet largement
dominant et dans un contexte de restriction budgétaire,
la direction de I'institution ne souhaitant pas toujours
que soit consacré du temps a des activités non comptabi-
lisées dans le budget hospitalier. Le choix de développer
ou non I'éducation du patient reposait donc sur la direc-
tion du service (chef de service et cadres de santé) et sur
sa capacité a mobiliser des ressources.

Un autre exemple de différence révélée par notre évalua-
tion concerne les critéres de sélection des soignants, qui
dans les structures hospitaliéres ne tenaient générale-
ment pas compte de leurs compétences en matiére d’édu-
cation du patient. Mais si le réle éducatif des soignants
était plus valorisé dans les structures extra-hospitaliéres
qui proposaient des activités d’éducation du patient et
si leurs conditions de travail étaient plus satisfaisantes,
il faut souligner leur précarité : ces structures fonction-
naient le plus souvent avec des financements expérimen-
taux de quelques années, des subventions annuelles non
pérennes, ou encore des dons privés, révélant |3 aussi la
prégnance du modéle biomédical et du soin curatif dans
le systéme de santé.

Point de vue des professionnels

Dans le jugement rendu par les professionnels sur la
qualité de leurs activités éducatives et sur la qualité du
contexte dans lequel ils les développent, plusieurs points
forts ont pu étre identifiés. Par exemple, les professionnels
se sont dits satisfaits de la réflexivité et de la remise en
question de leur propre pratique associée a la démarche
d’éducation du patient. Certains ont exprimé la satisfac-
tion que leur procurait I'ouverture a des aspects psycho-
sociaux de la vie des patients avec la maladie et le succes
rencontré dans la mise en place d’une continuité de la
prise en charge (avec le secteur libéral par exemple pour
les hospitaliers). La motivation des professionnels et la
satisfaction exprimée par les patients vis-a-vis de la dispo-
nibilité des professionnels ont été mises en avant comme
des points forts.

Cette étape de I'évaluation a également permis aux
professionnels de signaler plusieurs points faibles dans
leurs activités, qui différaient selon les personnes ou les
équipes, chacune ayant ses spécificités et ses objectifs
d’amélioration. Par exemple, plusieurs professionnels de
différentes structures ont regretté I'insuffisance de coordi-
nation et de travail interdisciplinaire entre les intervenants
dans les activités éducatives. En matiére de coordination,
le fait que le recrutement des patients doive nécessai-
rement passer par des médecins a été souligné par les
paramédicaux comme une limite, révélant des enjeux de
positionnement et de répartition des réles entre profes-
sionnels. Parmi les autres points faibles soulignés, citons
par exemple le manque de personnel et de temps pour des
activités éducatives de qualité, le manque de motivation
de certains collégues pour qui le soin curatif est considéré
comme plus important, le caractére insuffisamment parti-

4. Le terrain de cette enquéte a été réalisé 3 un moment ol les missions d'intérét
général (Mig), qui permettent aujourd’hui de rémunérer une partie des activités
d’éducation du patient développées en milieu hospitalier (Mig ciblées « prévention et
éducation thérapeutique »), n’existaient pas.

cipatif des activités, le temps trop court consacré a des
échanges entre patients, ou encore I'accessibilité (horaire
et géographique) insuffisante des activités éducatives
pour tous les patients.

Enfin, des pistes d’amélioration ont été citées, attendues
notamment de projets de partenariat ou de formations
suivies par certains des professionnels interrogés, comme
par exemple la volonté de mettre en place de nouvelles
méthodes éducatives, plus participatives (projet de
remplacer une séance collective ol étaient distribuées des
affiches représentant des repas équilibrés par un atelier
ou les patients devraient élaborer eux-mémes ces affiches
a partir de photographies de magazines culinaires).

Confrontation des résultats relatifs
au point de vue des experts et
a celui des professionnels

Premiérement, cette confrontation laisse apparaitre des
concordances entre les deux points de vue : par exemple,
dans certains programmes ou des difficultés avaient été
pointées a travers |'évaluation normative, les profession-
nels ont souligné spontanément au cours des entretiens
les limites de leur démarche éducative et ont indiqué des
projets d’amélioration de leurs activités, certains estimant
que ces projets seraient facilitées par une formation en
cours dont ils attendaient qu’elle les aide & mieux formuler
leurs objectifs et & mettre en place des activités plus
adaptées, ou bien par une perspective de pouvoir dégager
davantage de moyens pour ces activités éducatives.

Deuxiémement, il apparait des complémentarités et
un réle d’explicitation apporté par le point de vue des
professionnels. Plusieurs d’entre eux ont relié sponta-
nément certains points faibles a des facteurs explicatifs,
qui renvoyaient pour la plupart au contexte dans lequel
prenaient place les activités éducatives : par exemple des
locaux ou un aménagement architectural ne favorisant
pas les échanges entre professionnels ou entre patients;
un personnel insuffisant ou insuffisamment formé;
des régles de sécurité ne permettant pas des ateliers de
cuisine adaptés, etc.

Troisiémement, on observe des divergences entre les
deux points de vue : certains facteurs, considérés comme
des faiblesses dans I'évaluation selon le point de vue des
experts, sont cités par les soignants comme des points
forts (par exemple, les soignants se félicitent des possi-
bilités de réflexivité sur leurs pratiques), alors que |'éva-
luation normative pointe le manque d’évaluation de
processus; on observe les mémes divergences concer-
nant la prise en compte de I'environnement psychosocial
ou concernant la continuité de la prise en charge.
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I DISCUSSION

DISCUSSION CONCERNANT
LA METHODOLOGIE D'EVALUATION
DE LA QUALITE

L'enquéte a reposé sur une approche qualitative fondée
sur des entretiens semi-directifs de plusieurs membres de
chaque équipe d’éducation, sur I'observation de séances
éducatives et sur le recueil des supports utilisés par les
équipes dans le cadre de leurs activités éducatives.

Cette méthodologie appelle plusieurs remarques qui
permettent d’en souligner I'intérét et les limites.

Une part importante des données reposait sur des
données déclaratives, avec les limites inhérentes a ce genre
d’enquéte et notamment un biais de déclaration (biais de
désirabilité par exemple) ; celui-ci est toutefois atténué
par la réalisation d’entretiens croisés de plusieurs profes-
sionnels dans chaque lieu. Lutilisation d’'une méthode
couplant entretiens de professionnels et observations
de séances éducatives a eu plusieurs avantages : I'obser-
vation a permis de rendre plus concrétes les données
recueillies lors des entretiens ; elle a aidé a faire la part des
choses entre ce que les professionnels souhaitaient (leurs
objectifs ou les activités idéales qu'ils visaient) et ce qu’ils
avaient réellement mis en place; elle a permis de recueillir
des données complémentaires sur I'interaction entre les
patients et les professionnels, notamment grace a la grille
d’observation préétablie.

Les outils utilisés se sont avérés maniables pour 'enqué-
teur, acceptables pour les professionnels (les respon-
sables des structures et les membres de leurs équipes ont
tous accordé un accueil positif a notre enquéte) et pour les
patients lors des temps d’observation. Ils ont été généra-
teurs de données fiables puisque les rapports d’étape
descriptifs et analytiques des activités éducatives ont tous
été validés par les responsables des structures.

Le choix d’une enquéte portant sur un petit nombre de
structures avait pour avantage la possibilité d’'une analyse
approfondie de chaque programme, resitué dans son
contexte. Cette méthodologie ne permet toutefois pas de
généraliser les résultats observés. La comparaison entre
programmes de différents types a permis de dégager
des tendances, qui seraient a confirmer par des études
complémentaires.

APPORTS POSITIFS DE NOTRE DEMARCHE
DANS L'EVALUATION DE LA QUALITE
DES PRATIQUES EDUCATIVES

Les différents types d’évaluation que nous avons
combinés, mélant point de vue des experts et point de vue
des professionnels impliqués dans les activités éduca-
tives, ont apporté des résultats complémentaires et
parfois divergents.

B Premiérement, I'évaluation normative des programmes
au regard des recommandations de 'OMS a montré
que les activités étudiées répondaient globalement aux
critéres définis. Dans le cas précis des programmes que
nous avons comparés, du fait de la sélection de ceux
«de qualité reconnue par d’autres professionnels », ces

critéres sont peu discriminants entre programmes sur
le niveau de qualité. Cependant, I'un des atouts de cette
approche est d’avoir permis de pointer, dans chaque lieu,
a la fois les aspects de la démarche éducative qui étaient
maitrisés et les aspects qui posaient probléme. Par consé-
quent, cela pousse a explorer ces critéres et 8 comprendre
pourquoi ils ne sont pas atteints : sont-ils pertinents dans
chaque programme? Sont-ils atteignables ? Si oui, quels
sont les freins et quelles seraient les ressources poury
remédier? Un autre apport important de cette évalua-
tion, dans sa dimension comparative, est d’avoir permis
de montrer qu’un méme niveau de «qualité» (mesuré a
travers les critéres de 'OMS) pouvait étre atteint par des
programmes dont I'organisation était trés différente.

B Deuxiémement, I’évaluation normative du contexte,
notamment de son caractére favorable ou non, permet de
relativiser les critéres de qualité des programmes, a partir
d’une compréhension des ressources et des contraintes
existant localement. On a noté par exemple que tous les
critéres n’étaient pas pertinents pour toutes les structures
et donc pas applicables a tous les programmes : ainsi, la
reconnaissance professionnelle au sein de I'institution et
la sélection des professionnels sur leur expérience éduca-
tive sont des critéres naturellement remplis dans les struc-
tures extra-hospitaliéres spécialisées dans I'éducation du
patient, au contraire des services hospitaliers.

B Troisiémement, I'analyse de la cohérence interne aux
programmes, formative, en réinterrogeant les activités
mises en place vis-a-vis des objectifs qu’elles étaient
censées poursuivre, a permis de pointer quelques
incohérences, sur lesquelles les professionnels décla-
raient d'ailleurs généralement vouloir faire évoluer leurs
pratiques.

B Quatriémement, enfin, les éléments qualitatifs sur la
perception de leurs activités éducatives par les profession-
nels interrogent leur intention éducative et la conscience
qu’ils ont des possibilités et limites de leur intervention :
ils apportent a la fois des renseignements sur leur vécu
concernant leurs pratiques éducatives ainsi que sur des
éléments explicatifs percus (dans une perspective forma-
tive) et ils permettent de plus a un évaluateur de mieux
comprendre les contextes d’exercice des activités éduca-
tives.

En synthése, les éléments normatifs sur le programme
fonctionnent comme des «révélateurs» de points
positifs ou de difficultés, dans ce cadre précis appré-
hendé a travers les données normatives sur le contexte.
Lexploration de la cohérence et de la perception que les
professionnels ont de leurs pratiques vient alors enrichir
ces premiers résultats, dans une perspective d’évaluation
formative, en abordant les facteurs explicatifs de la qualité
et en identifiant des solutions possibles pour améliorer les
pratiques. Il serait possible d’aller plus loin en utilisant par
exemple des grilles d’analyse des modeles sous-jacents
aux activités éducatives et en étudiant ainsi la vision de la
santé et de I"éducation portée par les professionnels [7].
Cela souligne I'intérét d’un aller-retour entre ces différents
types d’évaluation, dans une «approche mixte » d’évalua-
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tion ou les différentes données se nourrissent les unes les
autres [22, 23].

Il nous semble que notre démarche d’évaluation de
la qualité de «programmes» d’éducation du patient
pourrait étre utilisée plus largement pour I'évaluation de
la qualité de «pratiques » d’éducation du patient, c’est-
a-dire pour 'évaluation d’autres pratiques collectives ou
individuelles d’éducation, s’inscrivant ou non dans un
programme éducatif.

Par ailleurs, le recueil des documents et supports
utilisés dans le cadre des activités éducatives a apporté un
matériel complémentaire trés intéressant a analyser, qui
a fait I'objet d’un rapport spécifique [24]. Dans la conti-
nuité de cette étude, un CD-Rom a été élaboré par 'INPES
avec un groupe d’experts comprenant des représen-
tants de sociétés savantes et d’associations de patients.
Il s’agit d’un outil d’aide a I’action & I'usage des équipes
soignantes souhaitant mettre en ceuvre et évaluer un
programme d’éducation du patient diabétique de type 2;
ce CD-Rom baptisé EdDiaS’ se présente comme une boite
a outils, mettant a disposition a |a fois des apports métho-
dologiques et de nombreux supports d’information, d’ani-
mation (de séances éducatives) et d’évaluation recueillis
au cours de notre études. Il regroupe ainsi des modéles
de pratiques et de supports considérées comme «de
qualité» par un groupe d’experts.

LIMITES DE NOTRE DEMARCHE
DANS L'EVALUATION DE LA QUALITE
DES PRATIQUES EDUCATIVES

1. Concernant I'utilisation des critéres de qualité

de I'OMS pour juger de la qualité des pratiques,

certaines réserves peuvent étre émises.

Certains critéres de I'OMS sont difficiles a opérationna-
liser et a utiliser car ils reposent sur la subjectivité de I'éva-
luateur. Ces critéres ont donc une objectivité relative. Par
exemple, la question de savoir si I'éducation est «centrée
sur le patient» nécessiterait que cette approche soit
évaluable par des indicateurs opérationnels objectifs.
Ce type d’indicateur génére plusieurs difficultés. D’une
part, I'utilisation de tels critéres en évaluation interne
amene les soignants a une réinterprétation, avec le risque
de s’éloigner de I'idéal défini sans s’en rendre compte
[25]. D’autre part, leur utilisation en évaluation externe
engage également la subjectivité de I’évaluateur. Cela
aboutit parfois a des discordances entre le point de vue
du professionnel et celui de I'expert, comme pour 'appré-
ciation de la prise en compte de I'environnement psycho-
social, avec un jugement plus sévére du point de vue des
experts. Dans notre enquéte, lorsque nous estimions que
le jugement reposait trop sur la subjectivité de I'évalua-
teur externe, nous avons préféré ne pas trancher et rensei-
gner la démarche comme «plus ou moins» centrée sur
le patient; nous savons aujourd’hui que la littérature
permettrait de caractériser une telle approche [26, 271
et de gagner en objectivité, les indicateurs et la méthode
d’évaluation restant & préciser.

5. Le CD-Rom EdDia$S’ est disponible gratuitement auprés de I''/NPES. Pour plus de
renseignements, consulter le site Internet : http://www.inpes.sante.fr/eddias.

Tout en ayant conscience de ces limites, plusieurs
équipes ont fait I'exercice d’une opérationnalisation des
critéres de qualité, comme le CHU de Nantes avec la
définition de cinq critéres de sélection pour les équipes
incluses dans une enquéte [28] (voir encadré « Critéres de
sélection des programmes éducatifs », page 11).

En Picardie, les poles de prévention et d’éducation
cardio-vasculaires offrent un autre exemple, dans lequel
les équipes éducatives ont défini elles-mémes leurs
critéres de qualité [15].

Lensemble des indicateurs de qualité défini par ’TOMS
revét un caractére d’«idéal universel» qui présente des
limites de deux ordres.

a) Premiérement, il se fonde implicitement sur une
certaine vision de la qualité, dépendante des valeurs et
modéles sous-jacents aux pratiques :

B d’une part, cette approche qualité «idéale» au regard
des critéres de 'OMS réside dans I'établissement de
critéres de qualité «universels » pour tous les programmes
d’éducation thérapeutique du patient [25]. Ces critéres
définissent un niveau optimal de fonctionnement de
programme auquel aspireraient toutes les équipes éduca-
tives. Le risque d’un tel modéle est de favoriser I'émer-
gence de stéréotypes qui sous-tendent des pratiques
discriminatives, moralistes;

B d’autre part, une partie des critéres de qualité utilisés
dans cette recherche renvoie a certaines valeurs («/'éduca-
tion du patient est un processus d’apprentissage systémique,
centré sur le patient », «elle implique autant que possible les
familles, proches et amis du patient », «elle est interdiscipli-
naire», «il s’agit d’un processus permanent, adapté a I'évolu-
tion de la maladie et au mode de vie du patient »). D’autres
critéres de qualité renvoient a des tiches ou a des compo-
santes du programme et 4 la prise en considération
d’un certain nombre d’aspects (le « processus d’adapta-
tion du patient», le «lieu de maitrise de sa santé», les
«croyances », les «représentations», les besoins des
patients, la vie quotidienne, I’environnement psychosocial
du patient), ou encore a une organisation particuliére

CRITERES DE SELECTION DES PROGRAMMES
EDUCATIFS

Présence, a la date de I'enquéte :
1. d'au moins deux personnes de I'équipe, de profession diffé-
rente, participant a I'éducation des patients (critére OMS : équipe
multiprofessionnelle)
2. d'au moins deux personnes formées a I'éducation thérapeu-
tique (critere OMS : soignants formés a I'éducation thérapeutique)
3. de temps dégagé pour I'éducation thérapeutique avec de I'édu-
cation individuelle et/ou collective (critere OMS : éducation structu-
rée)
4. les patients sont vus au moins deux fois a des temps différents
(critere : processus permanent, inscrit dans la durée)
5. du temps dédié a I'expression des besoins et des représen-
tations des patients, dans le cadre d'un diagnostic éducatif (critéere
OMS : éducation centrée sur le patient; qui prend en considération ses
représentations, ses croyances)

Source : enquéte au CHU de Nantes en 2006 [281.
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(«elle est structurée, organisée, réalisée par divers moyens
éducatifs », «elle est multiprofessionnelle, intersectorielle et
inclut le travail en réseau », «elle inclut une évaluation du
processus d’apprentissage et de ses effets»). En termes de
compétences, il est précisé que I'éducation du patient est
réalisée par des intervenants formés a cette démarche et
I’OMS propose des contenus, méthodes et niveaux de
formation. Cette vision de la qualité correspond a celle
également mise en avant dans le guide méthodologique
HAS-INPES [29], celui-ci insistant davantage sur les
compétences pédagogiques des professionnels. Mais il
s’agit d’une représentation de la qualité qui passe sous
silence d’autres images de la qualité.

Notre recherche ne prend en effet pas en compte
d’autres valeurs telles que celles de pertinence, d’acces-
sibilité-équité, de subsidiarité, d’efficacité théorique
et pratique, d’efficience [11] et celles qui correspon-
dent a des principes éthiques tels que la bienfaisance, la
non-nuisance, le respect de la liberté d’autrui, la respon-
sabilité du patient et du soignant [301. Elle ne prend pas
en compte d’autres compétences, comme les compé-
tences relationnelles et psychosociales des soignants
par exemple, nécessaires pour communiquer de maniére
adaptée, gérer ses propres sentiments et accompagner
au mieux les patients. Certaines équipes ont développé
d’autres approches, intégrant la médiation par I'art par
exemple, pour aider les patients atteints de maladies
chroniques a symboliser et a mettre du sens sur leur
histoire de vie avec la maladie. Chaque modéle éducatif
porte ainsi ses propres critéres de qualité, en cohérence
avec les valeurs et objectifs sous-jacents. Or les recom-
mandations [1, 29] donnent la primauté a une certaine
vision de la qualité au détriment d’autres visions dévelop-
pées aujourd’hui mais considérées comme moins
légitimes. En sélectionnant «une» qualité, les recom-
mandations sélectionnent «un» seul modéle éducatif,
avec le risque de déprécier toutes les autres approches et
de susciter de forts conflits de valeurs au sein des profes-
sionnels impliqués dans I'éducation du patient [31, 32].
Nous pensons qu’un débat démocratique [33], fondé sur
une analyse des attentes et perceptions des patients et
une analyse des objectifs et perceptions des profession-
nels impliqués, couplée a une analyse des modéles sous-
jacents aux activités éducatives, est indispensable pour
dépasser cette limite;

b) Deuxiémement, cet «idéal qualité » ne permet pas la
prise en compte des spécificités liées aux contextes d’édu-
cation. Or, selon le contexte, tous les critéres ne sont pas
forcément atteignables; par exemple, la question de la
difficulté a mettre en place une réelle interdisciplinarité
autour des activités éducatives proposées aux patients
renvoie A ses conditions de possibilité dans chaque lieu,
dont les professionnels ne sauraient étre tenus entiére-
ment pour responsables. Si les recommandations de
bonnes pratiques et les critéres d’évaluation sont trop
précis et objectifs, ils risquent de démobiliser les équipes
soignantes lorsqu’ils ne sont pas adaptés a leur contexte
de soins, en générant un sentiment d’'impuissance et
de découragement. C'est pourquoi la confrontation des
objectifs poursuivis avec les contraintes du contexte insti-
tutionnel (demandes du public, temps, moyens matériels,
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moyens en personnel, motivation des collégues, compé-
tences disponibles, possibilités de formation, collabora-
tions, travail en équipe, priorité accordée par I'institution
a I'éducation du patient, etc) nous semble devoir néces-
sairement étre associée a cette approche normative de la
qualité. Cette approche permet d’éviter I'injonction a des
changements de pratiques professionnelles irréalistes.

Au-dela des différences contextuelles, I'applicabilité
pratique de certains critéres de 'OMS peut étre remise
en question. Par exemple, la « permanence » ou «conti-
nuité» de la démarche éducative pose probléme a toutes
les équipes. La pertinence de tels critéres communément
difficiles a atteindre devrait étre revue a la lumiére des
contraintes et évolutions du contexte.

2. Plus largement, nous estimons que notre démarche
de recherche aurait gagné a étre plus participative.

En effet, elle aurait pu impliquer davantage les profes-
sionnels dans la définition du protocole et des critéres
d’évaluation, la discussion ci-dessus montrant bien que
la «qualité» d’un programme d’éducation du patient
n’est pas seulement une notion objective, mais égale-
ment un «idéal subjectif», a déterminer par I’équipe
soignante dans son contexte d’exercice. Nous dévelop-
pons plus loin des propositions pour mieux prendre
en compte cet aspect de la qualité et accompagner les
équipes soignantes dans la mise en place d’une autoéva-
luation « créative» de leurs activités éducatives, qui nous
parait tout a fait fondamentale.

De maniére paralléle, une autre limite réside dans le
fait que notre démarche n’a pas concerné les patients ou
leurs représentants, qui n’ont pas été impliqués dans la
définition du protocole et des critéres d’évaluation et qui
n’ont pas été interrogés sur leur appréciation de la qualité
des programmes. Notre souhait initial d’interroger des
patients s’est heurté, lors du prétest de I’'enquéte, au refus
de I'un des responsables des activités éducatives [8],
aussi nous avons recentré I'enquéte sur les profession-
nels. Toutefois, nous sommes convaincues de I'intérét
d’associer le public destinataire (patients et entourage)
a la définition des critéres d’évaluation [34, 35], et de
I'importance d’interroger ces personnes dans le cadre
d’une évaluation de la qualité d’activités d’éducation du
patient. Par exemple, le critére de qualité «s’assurer que
des opportunités, du temps et des lieux sont mis a la
disposition des patients et de leurs familles afin de leur
permettre de communiquer leurs besoins d’information et
de formation » mériterait d’étre confronté a la perception
des patients sur la possibilité effective de communiquer
leurs besoins d’information et de formation. Limplication
des patients a ces différents niveaux correspond d’ailleurs
a un souhait exprimé par des représentants d’associations
de patients® [36, 371.

Enfin, si I'évaluation des effets des programmes ne
constituait pas un objectif de notre étude centrée sur la
qualité du processus, ce type d’évaluation devrait bien sir
faire partie de I’évaluation de la qualité, avec différents
types de critéres possibles, allant de la satisfaction des

6. Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques. Direction générale de la Santé, avril 2007. http://www.sante.gouv.fr/htm/
dossiers/plan_maladies_chroniques/plan.pdf


http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/plan_maladies_chroniques/plan.pdf
http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/plan_maladies_chroniques/plan.pdf

Evaluer la qualité d'un programme d'éducation du patient

patients vis-a-vis des activités d’éducation (accessibilité,
réponse a leurs besoins, etc.) a des finalités d’améliora-
tion de la santé, y compris de la qualité de vie, pour le
patient et son entourage.

RECOMMANDATIONS POUR AMELIORER
CE TYPE D'EVALUATION DE LA QUALITE

La démarche et les outils d’analyse que nous avons utilisés
peuvent étre retenus pour évaluer la qualité d’activités
ou de programmes collectifs et/ou individuels d’éduca-
tion du patient. Au vu de notre expérience, nous préconi-
sons que cette démarche d’évaluation et ses outils fassent
I’objet d’'une adaptation, et notamment :

B Confronter les différents points de vue sur la qualité, c’est-
a-dire :

— que cette adaptation soit faite conjointement par des
professionnels (soignants, experts) et des patients (ou
des représentants de patients);

— qu’un volet «appréciation de la qualité par les patients
bénéficiaires » soit ajouté.

B Augmenter la faisabilité des changements de pratiques :

— que la grille soit contextualisée ou «contextualisable »
pour que les critéres de qualité répondent a des préoc-
cupations réelles des patients et des soignants, et qu’ils
soient réalistes, tenant compte des contraintes locales
(ainsi, certains critéres de la grille seront supprimés et
d’autres ajoutés);

— que des indicateurs intermédiaires soient définis afin
de permettre une progression dans I'atteinte des objectifs
fixés par les professionnels avec les patients. Nous préco-
nisons la définition d’une gradation dans I'atteinte de
I'idéal défini par ’OMS, a travers I'identification d’objec-
tifs intermédiaires précis, adaptés au contexte institu-
tionnel et local, atteignables et mesurables a court ou
moyen terme pour chaque indicateur. Ceci permettrait aux
équipes de visualiser une progression, méme si elles sont
encore loin de la pratique idéale [25].

B Approfondir certains critéres de qualité :

— que soit étudiée |a place des activités éducatives concer-
nées, dans le parcours des patients (dimension de la
continuité) ;

— que soit menée une évaluation de la cohérence, afin que
le programme ne soit pas évalué uniquement a travers les
activités qu’il mobilise, mais aussi au travers des objectifs
qu'il poursuit.

B Ajouter d’autres critéres de qualité :

— que soit étudié plus précisément I'accompagnement ou
le soutien psychosocial proposé aux patients;

— que soient ajoutés des éléments pour caractériser la
relation entre les intervenants et le patient, en décrivant
les temps de relation interindividuelle.

B Favoriser la démarche de recherche-action ou d’évaluation-
action pour améliorer les pratiques :

— que 'évaluation soit menée par un évaluateur interne ou
externe, nous recommandons particuliérement d’utiliser
une telle démarche dans une visée «formative », c’est-a-
dire cherchant & modifier et améliorer I'intervention en
cours de réalisation. Elle peut également étre menée avec
une visée « sommative », c’est-a-dire permettant une prise

de décision telle que la poursuite, la réduction, I'extension
ou I'agrément de I'intervention [9].

B Accompagner les équipes soignantes dans la définition de
leurs propres critéres d’évaluation de la qualité :

— cetaccompagnement constitue I'un des éléments d’une
aide au développement de programme. C'est le réle joué
par des personnes ou des structures, notamment en
milieu hospitalier’, ayant pour mission de coordonner
et/ou d’accompagner les équipes mettant en place des
activités d’éducation du patient dans différents services
[8]. L'une des démarches possibles consiste a organiser
et accompagner méthodologiquement une réflexion
d’équipe [25], pour:

1. identifier les besoins principaux d’'un programme
éducatif en s’aidant des repéres OMS, Haute Autorité de
santé (HAS), INPES (par exemple, besoin de «survie» du
programme, besoin de travailler en équipe; besoin d’étre
centré sur les besoins du patient; besoin de s’adapter;
besoin de reconnaissance) [1, 281;

2. identifier I'«idéal» poursuivi par I'équipe, c’est-a-
dire les critéres de qualité qu’elle met derriére chacun des
besoins qu’elle a identifiés, de maniére qualitative (par
exemple «pour I'équipe, 'idéal pour satisfaire le “besoin de
travailler en équipe” serait d’avoir..., de faire..., d’étre...»);

3. définir un niveau de priorité correspondant a I'idéal
de ce programme éducatif, de maniére quantitative (c’est-
a-dire prioriser les besoins, par exemple «pour I'équipe,
il est plus important de satisfaire le “besoin de travailler en
équipe” que le “besoin de s’adapter”... »);

4. faire le bilan du niveau de satisfaction actuel de
chacun de ces besoins et le bilan des écarts entre le niveau
de satisfaction et le niveau «idéal» de I'équipe (par
exemple, «pour satisfaire le besoin de “travailler en équipe”,
nous avons bien une équipe pluriprofessionnelle mais nous
n’avons pas de temps de rencontre commun périodique, ni de
psychologue ou d’autre professionnel pouvant jouter un réle
de supervision ») ;

5. susciter une dynamique de résolution de probléme
(favoriser I'émergence de solutions dans I'équipe, étudier
leur faisabilité et choisir une stratégie d’amélioration).

LISTE DE QUESTIONS POUR AIDER UN GROUPE
DE PROFESSIONNELS A REFLECHIR A LEUR
VISION DE L'EDUCATION DU PATIENT

1. Que mes patients sont-ils en droit d'attendre de moi ?
2. Qu'ai-je le droit d'attendre de mes patients ?
3. Quel est mon objectif en tant que professionnel de santé ?
4. Pour qui est-ce que je travaille ?
5.Comment est-ce que je sais sij'ai réussi ou échoué avec un patient ?
6. Quels sont mes objectifs de progression personnelle et profession-
nelle?
7. Que vais-je devoir faire pour atteindre mes objectifs ?
8. Comment ma vision se traduit-elle dans ma pratique ?
9. Quels sont les plus grands défis auxquels est confrontée ma pro-
fession?
10. Pourquoi suis-je devenu un professionnel de santé ?
etc.
Source : traduit de [38].



Cette approche s’appuie sur les représentations des
soignants de leurs besoins de développement et d’amé-
lioration de leurs pratiques.

Anderson et Funnel [38] proposent, quant a eux, d’uti-
liser la «vision» que les professionnels ont de I'éducation
pour les aider & identifier et utiliser les théories de maniére
productive dans leurs pratiques et dans les recherches qu'ils
mettent en ceuvre. Ils plaident pour que cette vision et les
théories mobilisées soient systématiquement articulées,
expliquées, mises en débat et étudiées. Ils proposent une
liste de questions pour aider un groupe de professionnels
a réfléchir a leur vision de I'éducation du patient (encadré
« Liste de questions pour aider un groupe de professionnels a
réfléchir a leur vision de I'éducation du patient », page 13).

Ce type d’accompagnement méthodologique peut
également étre fourni par des équipes de recherche,
comme en Picardie ol deux équipes universitaires ont
permis aux professionnels de santé de huit « péles de
prévention et d’éducation» dans le domaine du risque
cardio-vasculaire de formaliser leurs activités et d’analyser
leurs méthodes de travail, a travers 'élaboration par les
professionnels d’un «cahier des charges des activités »,
fondé sur une définition des activités, des missions, des
critéres et des indicateurs de qualité validés et pondérés
par vote [39]. Cette conception «naturaliste» de I'éva-
luation s’intéresse aux différentes valeurs des personnes
concernées; elle utilise ces valeurs comme critéres pour
porter un jugement; elle se préoccupe du jugement porté
par les personnes touchées [40].

Lintérét de ces démarches est de favoriser I'appropria-
tion progressive d’une dynamique d’évaluation au service
de I'amélioration des pratiques et des structures. Cette
approche favorise I'empowerment des soignants dans le
développement des programmes d’éducation thérapeu-
tique, c’est-a-dire renforce leur sentiment de controle,
de maitrise dans leurs pratiques professionnelles, mais
également leur permet de «lacher prise» sur certains
éléments qui ne dépendent pas d’eux [28, 41, 42]. Elle
favorise I'autoévaluation des équipes, la formalisation et
les échanges de pratiques. Cette approche semble plus
congruente avec les concepts d’éducation pour la santé,
et préférable a la situation passive de subir des recom-
mandations de pratiques professionnelles ou d’évaluation
venant de professionnels extérieurs, souvent financeurs,
éloignés du contexte particulier de chaque programme
éducatif. Une évaluation externe toute faite et imposée
nie, en effet, la part de réflexivité des équipes sur leurs
propres pratiques et leur capacité a produire leurs propres
critéres d’évaluation [40].

PISTES POUR COMPLETER L'EVALUATION DE
LA QUALITE DE LEDUCATION DU PATIENT

On constate une évolution des recommandations sur
I'évaluation de la qualité dans le champ de I'éducation du
patient. De recommandations centrées essentiellement
sur les programmes éducatifs, on arrive maintenant a des
recommandations d’évaluation systémique, prenant en
compte le contexte, la formation des professionnels de
santé et, plus récemment, les souhaits, le vécu et la qualité
de vie des patients.
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Les recommandations élaborées récemment par trois
laboratoires de recherche francophones [43] se situent
dans cette approche systémique, qui vise a rendre compte
de processus multifactoriels et donnent une place impor-
tante au patient. Les auteurs proposent «une orientation
méthodologique et un état d'esprit conférant a I'évaluation
une dimension thérapeutique, formative et d’apprentis-
sage». lls indiquent que «I’évaluation ne devrait pas étre
utilisée comme une sanction médicale, éducative, institu-
tionnelle ou sociale, ni étre ['expression de toute autre forme
de rapport excluant le patient de la situation d’évaluation ».
L'évaluation devrait concerner a la fois les «transforma-
tions du patient, de sa famille et de son entourage (domaines
biologique, pédagogique et psychosocial), les transformations
du soignant-éducateur, de I'équipe et des acteurs de santé »,
les programmes d’éducation thérapeutique, les activités
d’éducation et les supports, les structures d’éducation
et de coordination avec les soins, enfin les stratégies de
prévention. Ainsi, «['évaluation de I'éducation thérapeu-
tique mobilise des critéres et des indicateurs biologiques,
cliniques, pédagogiques, psychologiques, sociaux, organisa-
tionnels, économiques et politiques. Ces critéres, ces indica-
teurs évoluent différemment dans le temps. Cette évolution
doit étre également prise en compte par I'évaluation ».

La qualité peut également étre appréhendée a travers la
confrontation entre les «effets » [44] et le « processus »
d’éducation du patient mis en place : « La qualité peut
étre pergue comme la capacité du processus mis en place d
produire les effets qu’on peut observer : c’est le type d’évalua-
tion quiva permettre d’améliorer les activités d’éducation que
I'on développe » [45].

Les auteurs d’une revue de méta-analyses sur Ieffica-
cité de I'éducation du patient donnent des recommanda-
tions pour la mise en place d’évaluations d’interventions
éducatives [6]. D’une part, elles doivent nécessairement
étre fondées sur un protocole rigoureus, faisant référence
a des théories; d’autre part, elles doivent explorer a la fois
les effets de I'éducation du patient sur un plan quantitatif
et le processus éducatif a I'origine de ces transformations
sur un plan qualitatif.

Les évaluations inspirées des modeéles utilisés en
sciences de la santé et de la clinique, appliquant des
dispositifs quasi ou strictement expérimentaux (prétest/
posttest, groupe contrdle/groupe expérimental), perti-
nents pour des essais thérapeutiques simples, ont montré
leur insuffisance a rendre compte a elles seules d’inter-
ventions complexes comme le sont les actions éduca-
tives [3, 46]. La comparaison des exigences des inter-
ventions complexes en matiére d’évaluation a également
amené a la conclusion de la non-pertinence, dans certains
cas, des dispositifs classiques tels que les essais rando-
misés controlés [471 et & la recommandation de mener
plutét des évaluations répétées (séries temporelles) et
de recourir a des méthodes mixtes combinant évalua-
tions qualitatives et quantitatives en sciences humaines
et médicales [6] ou I'association d’enquétes qualitatives
et quantitatives couplées avec des approches narratives
[22].

En syntheése, il n’existe pas une évaluation de la qualité,
mais des évaluations. Toutes ont pour fonction d’amé-
liorer les pratiques éducatives. C'est de la confrontation
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de différents types d’évaluations et de la synergie entre
recherche et pratiques que se nourrira I’'amélioration de
la qualité de I'éducation du patient. D’ou la nécessité de
mettre en place des équipes de recherche plus proches du
terrain pour coconstruire avec les soignants des évalua-
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I Annexe l. Grille d'analyse simplifiée des programmes d’'éducation du patient

La grille d'analyse des modeéles sous-jacents aux activités d'éducation du patient s'appuyait sur les modeles suivants, choisis pour caractériser les programmes éducatifs. Les
criteres étaient déclinés en indicateurs opérationnels spécifiques pour cette étude, dont le tableau ci-dessous donne un apercu simplifié. On peut se reporter aux annexes du
rapport d'enquéte (http://www.inpes.sante.fr/educationpatient/etudediab2.htm) pour avoir un apercu des indicateurs détaillés.

Critéres Indicateurs
2.1. Modéle de santé
Est-ce un modéle intégrant une dimension de «santé posi- Décompte des séances s'inscrivant plutot dans une vision de «santé positive » ou, au contraire, plutot dans une
tive » (santé vue comme une ressource pour la vie) dans la conception de la sant¢ comme «absence de maladie », a travers I'étude des titres, des objectifs et des contenus
prise en charge de la maladie ? [1] attendus de chaque séance éducative (ainsi que des contenus observés lorsqu'une observation était disponible).
Est-on dans un «modéle biomédical» ou un «modéle Indicateurs permettant de renseigner les huit critéres caractérisant un modele de prise en charge «global»:
global»? [2] Le fait (dans le diagnostic éducatif et les activités proposées) de considérer que la maladie :

- résulte de facteurs complexes (organiques, humains et sociaux);
- affecte I'individu, sa famille et I'environnement;
- demande une approche continue (de la prévention et des soins a la réadaptation), qui tienne compte des
facteurs psychologiques et sociaux.
L'approche est menée :
- par des professionnels de santé de diverses formations;
- travaillant en collaboration;
- dans un systeme ouvert;
- et interdépendant avec la communauté.

2.2. Modele d'éducation

Est-on dans une logique d'enseignement ou d'apprentissage? | Décompte des séances s'inscrivant dans une logique d'enseignement, d'apprentissage, ou mixte, en fonction des
[3] méthodes et supports d'animation et d'évaluation utilisés.

Décompte des différents types de savoirs mobilisés dans chaque séance (savoir, savoir-faire technique, savoir-
faire cognitif ou savoir-étre), en fonction des objectifs, des methodes et des supports d'animation utilisés.

E(rjopo?ion de chaque type de support : supports d'information, d'évaluation, d'animation ou de programmation
éducative.

Décompte des différents types de compétences mobilisées dans chaque séance.

Sur quels types de savoirs I'éducation porte-t-elle ? [4]
Quels types de supports sont utilisés ?

Quelles compétences cherche-t-on a permettre aux patients
de développer ? [5]

Que prend-on en compte dans le diagnostic éducatif ? Quels sont le contenu et les modalités du diagnostic éducatif et notamment quelle est I'importance accordée a

I'expression des savoirs et des représentations des patients ?

Quel est le degré de personnalisation de la démarche et Proportion d'éducation collective et individuelle.

des contenus éducatifs ? Taille des groupes permettant ou non une personnalisation.
Existence ou non d'objectifs personnalisés.

Contenu éducatif fixe ou adaptable.

Constitution de groupes de patients homogenes ou hétérogenes

Quel est le degré de participation et d'implication Initiative de la demande d'éducation (patient ou professionnel).

des patients dans la démarche éducative? Participation (oui ou non) a I'élaboration du programme.

Evaluation (oui ou non) de la satisfaction et prise en compte dans I'évolution des programmes.
Utilisation (oui ou non) de « contrats ».

Sur qui et sur quoi porte I'évaluation mise en place ? [6] Sur qui; les patients, les professionnels, le processus éducatif ? N )
Sur quels types de critéres : sanitaires, environnementaux, comportementaux, cognitifs, affectifs,
psychomoteurs (techniques), d'autonomie, socio-économiques, administratifs ?

3. Modele d'éducation du patient
Comment se situe le programme, entre un objectif d'obser- Positionnement de chaque programme sur un continuum entre un objectif d'observance et d'autodétermination,
vance et d'autodétermination? [7] selon que le modele de santé et le modele d'éducation sous-jacent aux activités concrétes favorisent plus I'un
ou l'autre objectif (appréciation subjective).
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