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— INTRODUCTION

La Haute Autorité de Santé propose aux équipes un guide destiné a faciliter la réalisation de I'auto-évaluation
annuelle de chaque programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP) autorisé et a préparer I'évaluation
quadriennale. Ce guide, testé par des équipes de terrain avant publication, repose sur :

un engagement des équipes dans une dynamique collective d’amélioration de la qualité des
programmes d'ETP ;

une démarche par étapes pour mieux comprendre la mise en ceuvre du programme tout au long de son
déroulement et en améliorer la qualité ;

une liberté d’adaptation de la démarche et des outils permettant a chaque équipe de construire sa
propre auto-évaluation en fonction de I'expérience acquise dans le déroulement du programme et dans
I'évaluation ;

des exemples concrets, adaptables et modifiables par les équipes, qui illustrent et viennent en appui
de la conduite de l'auto-évaluation.
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L'auto-évaluation annuelle en 10 questions-réponses

1. Qu'est-ce que l'auto-évaluation annuelle d'un programme ?

L'auto-évaluation annuelle est une démarche d’évaluation pédagogique* qui engage les équipes et coordon-
nateurs a évaluer eux-mémes et pour eux-mémes leur programme d’ETP et a prendre des décisions pour en
améliorer la qualité et I'ajuster tout au long de sa mise en ceuvre.

Elle repose sur une analyse qualitative et quantitative des points forts et des points faibles du programme
dETP.

L’auto-évaluation permet aux équipes de comparer leurs pratiques, leur organisation et leur coordination, a un
référentiel” construit par les équipes elles-mémes, ici le programme d’ETP autorisé par une ARS.

2. Quels sont les fondements de I'auto-évaluation annuelle ?

Le principe fondamental de I'auto-évaluation annuelle est de s’appuyer sur une démarche d’amélioration conti-
nue de la qualité afin d’aider les équipes a analyser la mise en ceuvre de leur programme et les pratiques.

La loi « Hopital, patients, santé et territoires » a inscrit 'TETP dans le parcours de soins des patients et pré-
conise sa mise en ceuvre sous forme de programmes d’éducation thérapeutique conformes a un cahier des
charges national. Ce cahier des charges national prévoit une auto-évaluation annuelle de chaque programme
par les équipes.

3. Quels programmes sont concernés par l'auto-évaluation ?

La démarche d’auto-évaluation s’applique a tous les programmes d’ETP* autorisés.

Ces programmes congus pour une population de bénéficiaires* sont mis en ceuvre par des équipes dans diffé-
rents contextes : établissements de santé, réseaux de professionnels de santé formels ou informels, maisons
de santé pluridisciplinaires, centres de santé, etc.

Les bénéficiaires peuvent étre les patients eux-mémes, les parents d’enfants malades, I'entourage.

4. Comment situer auto-évaluation annuelle et évaluation quadriennale ?

Par rapport a l'auto-évaluation annuelle* qui représente une approche pédagogique pour I'équipe, I'évaluation
quadriennale* détermine si un programme fonctionne bien dans son ensemble pour décider de sa poursuite, le cas
échéant de sa réorientation, ou de son arrét (Figure 1).

Un guide spécifique a I'évaluation quadriennale sera élaboré par la HAS courant 2012.

L’évaluation quadriennale est réalisée par le coordonnateur et I'équipe.
Elle s’appuie sur les conclusions des auto-évaluations annuelles successives et les résultats du programme.

Elle permet a I'équipe de s’interroger sur la pertinence d’'une demande de renouvellement de I'autorisation de
mise en ceuvre de son programme aupres d’une ARS.

*. Glossaire page 30.
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Figure 1. Processus d’évaluation des programmes d’ETP autorisés
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5. Quels sont les objectifs de I'auto-évaluation annuelle ?

Plus spécifiquement, I'auto-évaluation :

e met en lumiéere les forces et les faiblesses du programme d’'ETP ;

e permet aprés analyse d’améliorer les pratiques, le contenu du programme, son organisation, le partage
d’informations et la coordination.

6. Quelles sont les caractéristiques de I'auto-évaluation ?

e Un rapport d’auto-évaluation doit étre prét chaque année a la date anniversaire de I'autorisation délivrée par
I'ARS.

e L'auto-évaluation est a usage interne, elle ne permet pas la comparaison avec d’autres programmes d’ETP.

o Des moments d’échanges réguliers sont organisés tout au long de I'année pour partager les expériences de
I'équipe, décider des améliorations a apporter au programme et suivre leur mise en ceuvre.

e Le coordonnateur et I'équipe ont le choix de la maniére de s’organiser et de conduire leur auto-évaluation pour
gu’elle soit participative et intégrée aux activités.
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L'auto-évaluation est évolutive et progressive tout au long de la période d’autorisation du programme. Elle
repose sur :

une sélection chaque année de quelques éléments importants pour la qualité du programme d’ETP, tout
en veillant a s’interroger sur 'activité, le processus et progressivement sur les résultats de la mise en
ceuvre du programme ;

une utilisation de questions ouvertes pour décrire, expliquer et analyser comment le programme d’'ETP
est mis en ceuvre ;

un recueil de données qualitatives et quantitatives ;
une appréciation portée sur la mise en ceuvre du programme d’ETP au regard des :
criteres de qualité d’'une ETP (annexe 1),

recommandations de bonnes pratiques professionnelles,

objectifs du programme* définis lors de la demande d’autorisation. Ces objectifs concernent notam-
ment les bénéficiaires du programme, les intervenants, les activités éducatives, I'organisation, la
coordination et le partage des informations, la satisfaction des bénéficiaires et des intervenants.

7. Qui réalise I'auto-évaluation annuelle ?

L’auto-évaluation est menée par I'équipe* pluriprofessionnelle sous la responsabilité du coordonnateur” du progra-
mme. Ce dernier initie et facilite la conduite de 'auto-évaluation jusqu’a la mise en place des actions d’amélioration.
Il rédige le rapport d’auto-évaluation.

L’auto-évaluation est donc une démarche collective et participative dont la valeur repose notamment sur la confron-
tation des points de vue de I'équipe et la prise de décision en commun.

La participation a I'auto-évaluation, des patients et associations de patients, des professionnels de santé impliqués
dans le parcours de soins du patient, est nécessaire. Leurs avis doivent étre recueillis et pris en compte.

L'équipe peut ressentir le besoin d’étre accompagnée dans cette démarche d’amélioration de la qualité. CARS peut
renseigner les équipes sur les différentes ressources au sein de la région.

8. Sur quoi porte I'auto-évaluation ?

Une auto-évaluation de I'activité globale du programme* a partir d’'un questionnement et d’'une analyse
de données qualitatives et quantitatives au regard des objectifs du programme* d’ETP définis au moment de
l'autorisation. Ces données, concernant notamment les patients engagés dans le programme, la contribution
des intervenants, les activités éducatives, le partage des informations, etc., peuvent étre rassemblées dans
un rapport d’activité.

Une auto-évaluation du processus du programme* a partir d’'un questionnement sur les fagons de procé-
der et 'enchainement des étapes de 'ETP. Leur analyse permet d’identifier les différences éventuelles avec
ce que I'équipe a prévu dans le programme d’ETP et de les expliquer.

Une auto-évaluation de I'atteinte des objectifs du programme* a partir d’'un questionnement et d’'une
analyse de I'écart entre ce que le programme a prévu d’atteindre et les changements observés chez les béné-
ficiaires et les intervenants dans le programme. L'évaluation de l'atteinte des objectifs du programme n’est
pas demandée dans le cahier des charges national. Mais nous la jugeons utile pour préparer I'évaluation qua-
driennale. D’autres résultats et effets du programme d’ETP seront évalués lors de I'évaluation quadriennale.

*. Glossaire page 30.
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9. Quelles sont les étapes de I'auto-évaluation annuelle ?

Le guide propose quatre étapes pour la conduite de I'auto-évaluation annuelle assorties d’exemples concrets, adap-
tables et modifiables par les équipes, proposés sous la forme de fiches.

ETAPE 1. CHOIX DES OBJETS D'EVALUATION

Fiche 1. Exemples d’objets d’évaluation, de questions d’auto-évaluation et de sources de données pour
I'auto-évaluation d’'un programme d’ETP.

ETAPE 2. RECUEIL DES DONNEES
Fiche 2. Exemples de questions ouvertes pour I'auto-évaluation d’'un programme d’ETP.

Fiche 3. Exemples de données permettant de réaliser un tableau de suivi des activités.

ETAPE 3. IDENTIFICATION DES FORCES, DES FAIBLESSES, DES DIFFICULTES' DE MISE EN CEUVRE
DU PROGRAMME ET HIERARCHISATION DES PROPOSITIONS D'AMELIORATIONS

Méthodes et outils des démarches qualité. Anaes. 2000. www.has-sante.fr.
ETAPE 4. MISE EN CEUVRE DES ACTIONS D'AMELIORATION
Méthodes et outils des démarches qualité. Anaes. 2000. www.has-sante.fr.

Fiche 4. Aide a la rédaction du rapport d’auto-évaluation annuel.

10. A qui sont destinés les résultats de I'auto-évaluation ?

Les résultats de I'auto-évaluation annuelle sont a 'usage des coordonnateurs et des équipes.
Les résultats des auto-évaluations annuelles, notamment les décisions prises pour améliorer la qualité du
programme, doivent étre mis a la disposition des bénéficiaires du programme.

Les textes réglementaires ne prévoient pas la transmission du rapport d’auto-évaluation a ’ARS qui a autorisé
le programme. Néanmoins, le rapport d’activité* annuel peut faire mention de la réalisation de I'auto-évaluation
et des décisions prises pour améliorer la qualité du programme.
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Conduite de I'auto-évaluation annuelle en 4 étapes

L’auto-évaluation doit étre organisée le plus t6t possible, idéalement au moment de la demande d’autorisation
de mise en ceuvre du programme.

L’auto-évaluation doit étre réalisée chaque année a la date anniversaire de 'autorisation délivrée par 'ARS.

Toutefois, des moments d’échanges réguliers sont organisés au sein de I'équipe tout au long de I'année pour
confronter les points de vue individuels, partager les expériences, analyser collectivement des données quan-
titatives et qualitatives, et prendre des décisions en commun, selon les quatre étapes suivantes.

ETAPE 1. CHOIX DES OBJETS D'EVALUATION

Objectifs
Choisir des objets d’évaluation selon les attendus ci-dessous.

Pour la premiére année

Analyser au minimum Il'activité globale (patients engagés, séances réalisées, etc.) et débuter I'analyse du pro-
cessus de mise en ceuvre du programme (fagons de procéder, enchainement des étapes de 'ETP, diagnostics
éducatifs réalisés, existence d’'un dossier d’ETP par patient, etc.) en référence aux objectifs et contenu du pro-
gramme d’ETP autorisé.

Pour les années suivantes

Poursuivre I'analyse de I'activité globale, approfondir 'analyse du processus et élargir a I'analyse de l'atteinte
des objectifs du programme d’ETP*.

Actions

Le choix par I'équipe des objets d’évaluation* spécifiques a chaque programme consiste a :
définir chaque année des priorités d’évaluation en lien avec les objectifs du programme définis au moment de
l'autorisation, les conclusions de I'auto-évaluation précédente et du rapport d’activité ;
identifier les préoccupations de I'équipe et des patients, et les inclure dans les priorités d’évaluation ;
sélectionner des objets d’évaluation, les réajuster si besoin par rapport a ceux définis dans 'autorisation de mise
en ceuvre du programme d’ETP ou les compléter par rapport a 'auto-évaluation précédente (Encadré 1).

Support

Fiche 1. Exemples d’objets d’évaluation, de questions d’auto-évaluation et de sources de données pour l'auto-
évaluation d’'un programme d’ETP.

Encadré 1. Choix des objets d’'évaluation

Il n’est pas demandé a I'équipe de tout évaluer la premiere année.

L'équipe a toute liberté de choisir, parmi les exemples d’objets d’évaluation proposés dans la fiche 1, ceux
qgu’elle considére importants pour la qualité de 'ETP ou qui refletent le mieux ses préoccupations ou celles des
patients ou de leurs représentants.

Ces objets d’évaluation sont utiles pour décrire et expliquer comment I'équipe met en ceuvre son programme
d’ETP et envisage d’améliorer sa qualité si besoin.

lls sont adaptables et modifiables par chaque équipe dans sa démarche d’auto-évaluation.

*. Glossaire page 30.
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ETAPE 2. RECUEIL DES DONNEES

Objectifs
Décrire, expliquer, porter une appréciation sur les objets d’évaluation retenus a l'aide d’'un questionnement
ouvert, de sources de données pertinentes, de méthodes de recueil de données variées.

Actions
Traduire les objets d’évaluation retenus a I'étape 1 par une ou plusieurs questions ouvertes d’auto-évaluation®.
La fiche 2 propose des exemples de questions qui sont adaptables et modifiables par I'équipe.
S’interroger sur les informations nécessaires permettant de répondre aux questions d’auto-évaluation choisies.
Rechercher la (ou les) source(s) de données ou les méthodes qui peuvent fournir les informations nécessaires
tant quantitatives que qualitatives (Encadré 2).
Définir la fagon dont I'information sera recueillie : qui en aura la responsabilité et a quel moment.
Recueillir les données en mobilisant de préférence toutes les sources d’informations déja existantes.
Si des outils spécifiques de collecte de données sont élaborés, ils doivent étre congus de maniere a étre utiles
aux équipes et intégrés a leurs activités quotidiennes (dossier éducatif, planification et suivi des séances, etc.)
afin que le recueil se fasse en continu.

Support

Fiche 2. Exemples de questions ouvertes pour I'auto-évaluation d’'un programme d’ETP.
Fiche 3. Exemples de données permettant de réaliser un tableau de suivi des activités.

Encadré 2. Exemples de sources ou de méthodes de recueil de données

Utilisation des données d’un tableau de suivi d’activité ou des rapports d’activité

Entretiens collectifs ou groupe de discussion, entretiens individuels avec des professionnels, des patients, des
associations de patients

Utilisation de listes de critéres de qualité pour I'évaluation des pratiques professionnelles (EPP)

Utilisation de grille d’observation des pratiques

Analyse de documents écrits concernant le patient : dossier d’ETP, documents de synthése

Analyse de dossiers d’ETP informatisés

Enquétes de satisfaction

Auto-évaluations individuelles des pratiques ou des évaluations par les pairs.

Autre...

*. Glossaire page 30.
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ETAPE 3. IDENTIFICATION DES FORCES, DES FAIBLESSES, DES DIFFICULTES’ DE MISE EN CEUVRE DU
PROGRAMME ET HIERARCHISATION DES PROPOSITIONS D'AMELIORATIONS

Objectifs
Etablir une synthése a partir de I'analyse des données recueillies et du partage de I'expérience de chaque
membre de I'équipe.
Identifier les améliorations et prévoir les éventuels ajustements du programme d’ETP.

Actions

Analyser et interpréter les données recueillies. Dans la mesure du possible, y associer les patients, les associa-
tions, les professionnels impliqués dans le parcours de soins.

S’accorder sur les points forts et les points faibles du programme d’ETP a I'aide des méthodes et outils utilisés
dans les démarches d’amélioration de la qualité. Ceux-ci permettent de mettre en évidence les causes profondes
des dysfonctionnements identifiés.

Identifier les actions d’amélioration et les hiérarchiser collectivement en ne retenant que les actions les plus
déterminantes par rapport a la qualité du programme et de sa mise en ceuvre (Encadré 3).

Support
Méthodes et outils des démarches qualité. Anaes. 2000, disponible sur www.has-sante.fr.

Encadré 3. Exemples de questions pour identifier les actions d'amélioration du programme

Quels sont parmi les points forts de la mise en ceuvre du programme :
ceux qu’il faut maintenir ?
ceux qu’il convient de développer davantage ?
Quelles sont parmi les difficultés identifiées :
celles qu'il convient de traiter en priorité ?
celles qui peuvent étre traitées a moyen terme ?
celles dont la résolution ne dépend pas de I'équipe ?

Quelles sont les actions d’amélioration retenues ?
Comment les mettre en ceuvre et les suivre ?
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ETAPE 4. MISE EN CEUVRE DES ACTIONS D'’AMELIORATION

Objectifs
Engager I'équipe dans la mise en ceuvre des améliorations.
Analyser la conduite de I'auto-évaluation annuelle en vue d’organiser la suivante.

Actions
S’accorder sur les conclusions de I'auto-évaluation et le plan d’actions d’amélioration de la qualité du programme.
Rassembler les principales données issues de l'auto-évaluation et rédiger un rapport d’auto-évaluation de
maniére synthétique. Y annexer les éventuelles fiches d’actions. Ce rapport permet de garder une trace pour
I'équipe et est utile pour préparer I'évaluation quadriennale.
Définir les modalités de mise a disposition du rapport aux bénéficiaires.
Mettre en ceuvre les actions décidées collectivement pour améliorer la qualité du programme
S’organiser pour assurer le suivi de la mise en ceuvre des améliorations.
Se questionner en équipe sur la maniere de conduire la prochaine auto-évaluation.

Support
Méthodes et outils des démarches qualité. Anaes. 2000, disponible sur www.has-sante.fr.
Fiche 4. Aide a la rédaction du rapport d’auto-évaluation annuel

Les textes réglementaires
Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009. Article 84.

Décret n°® 2010-904 du 2 aolt 2010 relatif aux conditions d’autorisation des programmes d’éducation
thérapeutique du patient.

Arrété du 2 aodt 2010 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique du
patient et a la composition du dossier de demande de leur autorisation.

Décret n° 2010-906 du 2 aolt 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser I'éducation
thérapeutique du patient (ce décret est susceptible d’évoluer a la suite de la publication du référentiel
de compétences en éducation thérapeutique élaboré par I'lnpes).

Arrété du 2 aolt 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser I'éducation thérapeutique du
patient.

Les guides et recommandations

HAS-Inpes. 2007. Guide méthodologique. Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du
patient dans le champ de la maladie chronique.

HAS. 2007. Recommandations. Définitions, finalités et organisation.
HAS. 2007. Recommandations. Comment la proposer et la réaliser ?
HAS. 2007. Recommandations. Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?

Anaes. 2000. Méthodes et outils des démarches qualite.
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Fiche 1. Exemples d'objets d'évaluation, de questions d'auto-évaluation et de
sources de données pour l'auto-évaluation d'un programme d'ETP

-

o Les exemples d’objets d’évaluation sont regroupés en trois domaines d’auto-évaluation : activité
globale, processus, atteinte des objectifs du programme.

o Ces objets d’évaluation ainsi que les questions pour analyser la mise en ceuvre du programme

sont adaptables et modifiables par chaque équipe dans sa démarche d’auto-évaluation. lls sont

utiles pour décrire et expliquer comment I'équipe met en ceuvre son programme d’ETP et envisage

d’améliorer sa qualité si besoin.

o L’équipe a toute liberté de choisir parmi les exemples d’objets d’évaluation et de questions
proposés ici ceux qu’elle considere importants pour la qualité de 'ETP ou qui refletent le mieux
ses préoccupations ou celles des patients ou de leurs représentants vis-a-vis de la mise en ceuvre
du programme d’ETP.

o Il n’est pas demandé a I'équipe de tout évaluer la premiére année. J

AUTO-EVALUATION DE L'ACTIVITE GLOBALE

Les bénéficiaires du programme d’ETP : patients, parents d'enfants malades, entourage

o Nombre de patients engagés dans un | e Qu’est-ce qui explique I'écart entre o Tableau de suivi des activités issu
programme d’ETP. le nombre de patients attendus et les des sources existantes : base de
e Proportion de patients complétant patients ayant au moins participé a données, dossier d’ETP papier ou
I'ensemble du programme personna- une séance d’ETP dans l'année ? informatisé, etc.
lisé qui leur est proposé. o Quelle est la démarche utilisée pour Autres sources ou méthodes.. .
o Profil des bénéficiaires avec les ca- présenter une offre ’ETP au patient
ractéristiques sociodémographiques et lui permettre de s’y engager ?
comme : sexe, age, lieu de domicilia- Comment le médecin traitant est-il
tion, niveau de précarité. impliqué dans cette démarche, qu’il
o Maladie et selon I'intérét pour les réalise ou non 'ETP ?
spécificités du programme : ancien- o Quelles sont les modalités de promo-
neté, stade ou évolution de la mala- tion du programme ? Quels en sont
die ou complications. les effets ?

La population réellement prise en
charge correspond-elle a la popula-
tion définie dans le programme au
moment de 'autorisation ? En cas de
divergence, quelles sont les consé-
quences pour le programme, les
patients, etc. ?

Autres objets d’évaluation...

Autres questions ...
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o Nombre de séances d’ETP réalisées.
e Types de séances : diagnostic éduca-
tif individuel, séances d’ETP collec-
tives, séances d’'ETP individuelles,
séance d’évaluation individuelle de

fin de programme, séance de reprise
éducative.

e Thémes des séances.

o Nombre moyen de patients par
séance.

e Quantité horaire du programme.

Autres objets d’évaluation...

o Nombre d’intervenants engagés dans
la mise en ceuvre des séances d’'ETP
en équivalents temps plein.

Qualité : professionnels de santé,

autres professionnels, patients ou

représentants d’'usagers.

Formations des intervenants :

compétences pour dispenser une

ETP, connaissance de la maladie

et de ses traitements, de leurs

conséquences sur la qualité de vie,

connaissance des thémes abordés
lors des séances, etc.

o Temps dédié par intervenant :
préparation, animation, synthése des
séances, partage des informations
avec les autres intervenants, etc.

o Motivation des intervenants, intégra-
tion des nouveaux intervenants dans
I'équipe.

Autres objets d’évaluation...

Les activités éducatives

o Quelles sont les différences entre le
nombre de séances prévues dans le
programme et ce que I'équipe a réa-
lisé ? Quelles en sont les raisons ?

o Parmi les types de séances réalisées
quelles sont celles qui sont les plus
difficiles a mettre en ceuvre ? Quelles
en sont les raisons ?

o Des adaptations du programme sont-
elles possibles pour répondre aux
besoins des patients.

Autres questions...

e En quoi le choix des intervenants est-
il adapté au contenu des séances ?

o Quels sont les moyens mis en ceuvre
pour maintenir, accroitre les compé-
tences individuelles ou collectives
des intervenants ?

Autres questions...

o Tableau de suivi des activités.

e Questionnaires d’auto-évaluation
portant sur chaque type de séance
réalisée (patients ou intervenants).

o Evaluation des pratiques profes-
sionnelles portant sur le dossier des
patients.

o Analyse des comptes rendus des
séances.

o Entretiens avec les intervenants.

Autres sources ou méthodes...

Les intervenants dans la mise en ceuvre du programme

o Tableau de bord d’activité
du programme.

o Entretiens individuels ou de groupe
avec les intervenants.

Autres sources ou méthodes...
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AUTO-EVALUATION DU PROCESSUS DU PROGRAMME

Le parcours éducatif du patient : adaptation aux besoins du patient et réalisation des étapes de la démarche éducative

e Proportion de patients engagés ayant
bénéficié d’'une séance individuelle
de diagnostic éducatif.

o Proportion de patients engagés
ayant un programme personnalisé
écrit a I'issue du diagnostic éducatif.

e Proportion de patients engagés
et en cours de réalisation de leur
programme personnalisé au
moment de I'auto-évaluation.

e Proportion de patients engagés ayant
une séance d’évaluation individuelle
au regard des objectifs de leur
programme personnalisé aprés
achévement de leurs séances d’ETP.

o Proportion de patients a qui ont été
proposées d’autres séances a l'issue
de leur programme personnalisé.

o Adaptation du programme aux
besoins de chaque bénéficiaire.

Autres objets d’évaluation...

o Quelles sont les raisons qui
expliquent les différences entre ce
qui a été prévu dans le programme
et ce qui est mis en ceuvre ?
Comment est utilisé le diagnos-

tic éducatif ou son actualisation

pour personnaliser et adapter le

programme de chaque patient ?

Comment la participation du patient

a l'élaboration de son programme

personnalisé est-elle favorisée ?

o De quelle fagon I'équipe tient-elle
compte des préférences des patients
ou de leurs priorités d’apprentissage
pour organiser leur programme
personnalisé dans le temps, I'espace,
en termes de méthodes et outils
pédagogiques ?

Autres questions ...

o Tableau de suivi des activités.

o Analyse des programmes
personnalisés d’ETP.

o Entretien avec I'équipe.

o Entretiens avec des patients.

o Analyse des questionnaires de
satisfaction concernant les séances
d’ETP.

Autres sources ou méthodes...

Le partage d'informations avec les autres professionnels

o Type d’échanges avec les interve-
nants impliqués dans la prise en
charge des patients.

o Existence de dossier d’'ETP pour
chaque patient engagé, synthéses
écrites : diagnostic éducatif, objectifs
éducatifs, évaluations individuelles,
etc.

o Destinataires des syntheéses.

o Utilité pergue par les destinataires
des synthéses.

e Qualité du dossier ’ETP : évaluation
des notes écrites.

Autre objet d’évaluation...

o Comment se fait le lien avec le
meédecin traitant et les professionnels
impliqués dans le parcours de soins
et dans la réalisation d’une ETP ?

o Comment les modalités d’échange
des informations garantissent-elles le
respect des informations a caractere
privé et le respect du secret profes-
sionnel ?

Autres questions...

o Evaluation du dossier ETP ou des
documents de synthése (EPP).

o Destinataires des comptes rendus,
des synthéses.

o Enquéte de satisfaction ou entretiens
auprés des médecins traitants et des
professionnels impliqués dans le
parcours de soins.

Autres sources ou méthodes...
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o Contenu des séances.
o Définition du déroulé de chaque
séance.
o Outils.
o Existence de conducteurs de
séance : objectif, compétences
visées, contenu, méthode et outils
pédagogiques
e Animation des séances.
Méthodes et techniques pédago-
giques favorisant I'interactivite,
ajustement du conducteur de séance.
Implication des patients : dans la
construction des programmes, dans la
réalisation des séances, dans le bilan
et la synthése de chaque séance.
Intervenants : compétences pour
dispenser une ETP, connaissance
de la maladie et de ses traitements,
de leurs conséquences sur la qualité
de vie.

Autres objets d’évaluation...

Les activités éducatives

o Quelle est la nature des compé-

tences que le programme propose

aux patients d’acquérir en fonction de

leurs besoins ? Certaines sont-elles
plus développées que d’autres et
pour quelles raisons ? Quelles sont
celles a développer davantage ou
avec lesquelles I'équipe est le moins
al'aise ?

Quelles sont les différences entre ce

qui a été prévu dans le programme

pour la réalisation des séances d’ETP
et ce qui est mis en ceuvre ? Quelles
en sont les raisons ?

De quelle maniere les séances sont-

elles préparées (connaissance des

patients et de leur diagnostic éduca-
tif, conducteur de séance) et mises
en ceuvre ?

Les méthodes pédagogiques

choisies (techniques de communica-

tion, techniques pédagogiques, outils)
favorisent-elles :

» la participation active des patients
lors des séances d’ETP ?

» la réflexion des patients sur leur
situation de vie avec la maladie ?

» l'appropriation de stratégies et de
compétences pour mieux vivre
avec la maladie ?

» en quoi le choix des intervenants
est-il adapté au contenu des
séances ? Quelles sont les com-
pétences mobilisées, individuelles
et collectives ?

» existe-t-il des co-animations des
séances entre les professionnels
de santé ou autres professionnels,
entre un professionnel de santé et
un patient ? Pour I'apprentissage
de quelles compétences sont-elles
envisagées ? En quoi apportent-
elles ou non un bénéfice ?

Autres questions...

o Analyse du programme d’ETP :
cohérence entre le programme écrit
autorisé et ce qui est proposé aux
patients et inscrit dans leurs pro-
grammes personnalisés.

o Analyse des conducteurs de
séances.

o Analyse des comptes rendus des
séances d'ETP

o Entretiens avec les intervenants

o Questionnaire d’auto-évaluation
des séances pour les patients et les
intervenants

Autres sources ou méthodes...
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L'organisation et la coordination du programme

o Accessibilité du programme aux
patients et a leur entourage :
» temporelle : jours et heures
d’ouverture.
» géographique : lieu, durée du
trajet, modalités de déplacement.
» durée du programme personnalisé

ou nombre de séances proposées.

o Organisation et gestion du planning
des patients, des intervenants.

o Organisation et gestion des locaux.

e Organisation et coordination au sein
de I'équipe d’ETP.

o Existence de dossier d’'ETP pour
chaque patient engagé.

o Modalités et types d’échanges entre
intervenants dans le programme.

e Coordination avec d’éventuelles
actions d’accompagnement.

Autres objets d’évaluation...

o Y a-t-il eu des événements, des
obstacles, des freins, a 'engagement
des patients dans le programme ?
Comment sont-ils pris en compte ?
Comment sont gérés les imprévus
comme une absence des patients,
des intervenants ?

o Quelles sont les modalités de coor-
dination de I'ensemble de I'activité
d’ETP instituées ? Selon quelle
fréquence ?

o Qui y participe ? Quels en sont les
apports pour le programme d’éduca-
tion thérapeutique ?

Autres questions...

L'opinion des bénéficiaires

o Tableau de suivi des activités.

o Entretiens avec les intervenants
dans le programme.

o Analyse des comptes-rendus ou
relevés de décision de réunions de
coordination.

Autres sources ou méthodes...

e Déroulement du programme : cf. les objets d’évaluation se rapportant a la satisfaction des patients dans le domaine
« Atteinte des objectifs du programme » (page 18)
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Objectifs pédagogiques atteints :
connaissances, autosoins, sécurité,
adaptation, a l'issue des séances
d’ETP par rapport aux objectifs défi-
nis dans les programmes personna-
lisés
Changements dans la vie quotidienne
des patients pendant la durée de leur
programme personnalisé :
ce que les patients ont pu mettre
en application ;
ce qui a changé ou évolué dans
leur vie quotidienne ;
les difficultés auxquelles ils ont été
confrontés, les incidents survenus,
la capacité d’agir et de réagir, de
résoudre des problémes, I'évolu-
tion du sentiment de confiance en
soi, d’efficacité personnelle, etc.
Si elles sont possibles, les apprécia-
tions des facteurs facilitant le main-
tien dans le temps des changements
dans la vie quotidienne des patients
(3 mois, 6 mois, etc.) ou des difficul-
tés, ont un intérét pour faire évoluer
le programme.

Autres objets d’évaluation...

Déroulement du programme :
planification des séances, prise en
compte des besoins et des attentes,
confort et sécurité lors des séances,
ambiance durant les séances, etc.
Utilité percue des séances par les
bénéficiaires : contenu, méthodes,
sécurité, autonomie, etc.

Qu’est-il mis en ceuvre pour appré-
cier ce que les séances ont apporté
aux patients en termes de compé-
tences acquises et d’effets sur la vie
quotidienne : connaissances, percep-
tion de la maladie, des traitements,
des soins et auto-soins, résolution de
probleme, prise de décision, change-
ment de comportement ?

Comment sont appréciés les chan-
gements que les patients ont pu
mettre en application dans leur vie
quotidienne en ayant participé au
programme ? Comment sont prises
en compte les difficultés que les
patients ont pu rencontrer dans les
changements a mettre en application
dans leur vie quotidienne en ayant
participé aux séances ?

Les compétences que le programme
propose aux patients d’acquérir

en fonction de leurs besoins sou-
tiennent-elles la stratégie thérapeu-
tique et de soins ?

Quels sont les résultats non prévus,
non souhaités, positifs, négatifs ?

Autres questions ...

L’équipe a-t-elle pu identifier aupres
des bénéficiaires des points positifs,
des difficultés concernant le dérou-
lement des séances ? Des actions
d’amélioration ont-elles pu étre mises
en ceuvre au cours de l'année.
Comment I'équipe tient-elle compte
de l'opinion des patients pour amélio-
rer le déroulement du programme ?

Analyse des données d’activités.
Analyse des évaluations : ques-
tionnaire de connaissances, tests
vrai-faux.

Analyse des de mises en situation :
étude de problemes, grille d’obser-
vation de la pratique, retour d’expé-
rience.

Autres sources ou méthodes...

Questionnaire de satisfaction sur le
programme : différent des évaluations
a l'issue des séances.

Analyse des évaluations des compé-
tences acquises : questionnaire de
connaissances, tests vrai-faux, mise
en situation : étude de problémes,
grille d’observation de la pratique,
carnets.
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La satisfaction des patients concernant le programme dans sa globalité (suite)

o Qualité de vie : santé physique,
domaine psychologique, niveau
d’'indépendance, relations sociales,
environnement, etc.

Autres objets...

e Qu’est-ce qui peut expliquer le
désengagement des patients du
programme d’ETP ?

o Comment sont explorés avec le

patient son bien-étre et sa qualité de

vie ?

Comment I'équipe tient-elle compte

des évaluations et enquétes aupres

des bénéficiaires pour faire évoluer le
programme ?

Comment l'actualisation du contenu

du programme est-elle prévue ?

Comment les informations issues de

I’'expérience, d’autres programmes

d’ETP mis en ceuvre sont-elles prises

en compte ?

Comment I'équipe fait-elle connaitre

Sa propre expérience et la partage-t-

elle avec d’autres équipes pour enri-

chir mutuellement la mise en ceuvre
des programmes ?

Autres questions...

La satisfaction de

o Changements dans les pratiques et
le comportement.

o Perception du besoin d’actualiser le
contenu du programme d’ETP ou son
organisation.

Autres objets d’évaluation...

o Appréciation de la qualité de vie des
bénéficiaires : se poser la question
du choix d’un instrument généra-
liste ou spécifique d’'une maladie ou
situation.

o Entretiens individuels ou collectifs.

o Analyse des réclamations.

Autres sources ou méthodes...

s intervenants concernant le programme dans sa globalité

o L’équipe a-t-elle pu identifier auprés
des intervenants dans le programme
des points positifs, des difficultés
concernant I'acces au programme
d’ETP, I'adaptation aux besoins des
bénéficiaires, le déroulement des
séances, etc. ? Des actions d’amé-
lioration ont-elles pu étre mises en
ceuvre au cours de l'année ?
Comment l'actualisation du contenu
du programme est-elle prévue ?
Comment les informations issues de
I'expérience, d’autres programmes
d’ETP mis en ceuvre sont-elles prises
en compte ?

Autres questions...

o Entretiens individuels ou collectifs
avec les intervenants.

o Evaluation des pratiques profession-
nelles.

o Entretien avec d’autres équipes.

Autres sources ou méthodes...
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o Acces et déroulement du programme.

o Perception de I'utilité des séances,
de leur contenu.

o Confiance dans les intervenants dans
le programme d’ETP.

Autres objets d’évaluation...

o Correspondance entre les patients
engagés dans le programme et les
patients attendus.

Autre objet....

La conna

o Population concernée, contenu.
o Modalités d’accés aux bénéficiaires.

Autre objet....

o Respect des prévisions de budget.

Autres objets d’évaluation...

o L’équipe a-t-elle pu identifier aupres
des professionnels du parcours
de soins des points positifs, des
difficultés concernant I'accés au
programme, le déroulement du pro-
gramme, le partage d’informations,
efc. ?

o Comment sont partagés les rapports
d’évaluation et leurs conclusions
avec les intervenants dans le par-
cours de soins en vue d’améliorer le
programme ? Comment est pris en
compte leur avis ?

Autres questions...

L'accessibilité au programme

o La population réellement prise en
charge correspond-elle a la popula-
tion définie dans le programme au
moment de l'autorisation ? En cas de
divergence, quelles sont les consé-
quences pour le programme, les
patients, etc. ?

Autres questions...

o Quelles sont les effets des modalités
de promotion du programme ?

Autres questions...

Les prévisions budgétaires

o La mise en place d’une comptabilité
analytique permet-elle de suivre le
budget ?

Autres questions...

La satisfaction des professionnels impliqués dans le parcours de soins du patient

o Entretiens individuels ou collectifs.

Autres sources ou méthodes...

o Analyse de l'activité.
o Analyse du programme d’ETP.

Autres sources ou méthodes...

issance du programme dans I'environnement local

o Analyse des données d’activités.

e Enquéte aupres des professionnels
de santé locaux.

o Analyse des modalités d’entrée des
patients dans le programme.

Autres sources ou méthodes...

o Analyse du rapport d’activités et du
bilan financier.

Autres sources et méthodes...
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Fiche 2. Exemples de questions ouvertes pour I'auto-évaluation
d'un programme d'ETP

-

o Cette fiche propose des exemples de questions qui sont adaptables et modifiables par chaque
équipe dans sa démarche d’auto-évaluation.

o Pour réaliser I'auto-évaluation du programme, il n’est pas nécessaire de répondre a I'ensemble
des questions proposeées.

e L’équipe a la possibilité de sélectionner parmi la liste de questions ouvertes d’auto-évaluation

celles qui traduisent le mieux chaque objet d’évaluation choisi, ou de rédiger d’autres questions. J

Acces au programme

o Comment actuellement les conditions d’accés au programme (notamment les critéresd’engagement) permettent-elles
de convier les patients concernés par ce programme d’ETP ?

o Quelle est la démarche utilisée pour présenter une offre 'ETP au patient et lui permettre de s’y engager ? Comment le
médecin traitant est-il impliqué dans cette démarche qu’il réalise ou non 'ETP ?

o Quelles sont les démarches prévues pour favoriser en particulier I'accés du programme aux populations en situation
de vulnérabilité (par exemple : isolement et sentiment d’insécurité par absence de soutien de I'entourage, anxiéte,
dépendance ou addiction [alcool, tabac, drogue, médicaments], précarité, etc.) ?

o La population réellement prise en charge correspond-elle a la population définie dans le programme au moment de
I'autorisation ? En cas de divergence, quelles sont les conséquences pour le programme, les patients, etc. ?

e Qu’est-ce qui contribue a favoriser 'engagement, la participation des patients ou de leurs proches dans le programme

d’ETP ?

o Quelles sont les modalités de promotion du programme (actions de communication mises en place pour faire connaitre
le programme aupres du médecin traitant et des professionnels de santé impliqués dans le parcours de soins, des
bénéficiaires potentiels) ? Quels en sont les effets ?

o Y a-t-il eu des événements, des obstacles, des freins, a 'engagement des patients dans le programme (liés a la
communication : culture, langage, a I'environnement social, physique, économique, organisation du programme :
horaires, nombre de séances, etc.) ? Comment ont-ils été pris en compte ?

o Qu’est-il prévu en cas de dépassement de la capacité d’accueil de I'équipe (différer la demande dans le temps,
orienter vers un autre programme dans I'environnement) ?

o Autres questions...
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Adaptation du programme

o Comment est utilisé le diagnostic éducatif initial et actualisé pour personnaliser et adapter le programme de chaque
patient (définition avec le patient des compétences a acqueérir, prise en compte des priorités du patient, des modalités
d’intervention et d’évaluation des acquisitions y compris le transfert dans la vie quotidienne) ?

o Comment la participation du patient a I'élaboration de son programme personnalisé est-elle favorisée (techniques
de communication visant a favoriser I'expression du patient, a prendre des décisions en commun, a parvenir a une
décision prise en commun, a s’assurer de la compréhension mutuelle des conclusions de la rencontre) ?

o Qu'est-il prévu en cas d’identification d’une situation de vulnérabilité psychologique ou sociale, de situation de
handicap, ou de troubles psychiques ou d’addiction chez un patient ?

o Comment le programme d’ETP tient-il compte des attentes des patients, de leurs spécificités liées a leurs mode et
conditions de vie du moment, a I'évolution de la maladie (stade, complications, polypathologie) et des traitements, a
leurs périodes de vie (enfance-adolescence, adultes et seniors) ?

o De quelle fagon I'équipe tient-elle compte des préférences du patient (organisation dans le temps, I'espace, choix
des ressources éducatives, etc.) ou de ses priorités d’apprentissage pour organiser son programme personnalisé ?

o Qu’est-il prévu pour les patients qui n’ont pas suivi 'ensemble des séances d’ETP prévues dans le programme
personnalisé ?

o Des adaptations du programme sont-elles possibles pour répondre aux besoins (nouveaux ou différents) des
patients ? En cas d’'impossibilité a adapter le programme, quelles sont les orientations possibles vers un autre
programme ou des alternatives ?

o De quelle(s) maniére(s) le programme s’adapte-t-il a I'évolution des besoins des patients suivis au long cours ?

o Autres questions...

Mise en ceuvre des activités d'éducation

o Quelles sont les différences entre ce qui a été prévu dans le programme (diagnostic éducatif, programme personna-
lisé, contenu et animation des séances d’ETP, évaluation individuelle des acquisitions, proposition d’un renforcement
ou d’une reprise éducative) et ce qui est mis en ceuvre ? Quelles en sont les raisons ?

o Les méthodes pédagogiques utilisées (techniques de communication, techniques pédagogiques, outils)
favorisent-elles :
» la participation active des patients lors des séances d’'ETP ?
» la réflexion des patients sur leur situation de vie avec la maladie ?
» I'appropriation de stratégies et de compétences pour mieux vivre avec la maladie ?

o Les méthodes et ressources éducatives choisies (techniques de communication, techniques pédagogiques, outils)
permettent-elles de soutenir les compétences a développer et leur transfert dans la vie quotidienne ?

e Qu’est-il mis en ceuvre pour apprécier ce que les séances ont apporté aux patients en termes de connaissances, de
perception de la maladie, des traitements, des soins et autosoins, de résolution de probléeme, de prise de décision, de
changement de comportement, d’effets sur la vie quotidienne.

o Comment sont appréciés les changements que les patients ont pu mettre en application dans leur vie quotidienne ?
Comment sont prises en compte les difficultés que les patients ont pu rencontrer dans les changements a mettre en
application dans leur vie quotidienne ?

o Autres questions...
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Préparation, réalisation et animation des séances

Quelles sont les différences entre ce qui a été prévu dans le programme pour la réalisation des séances d’ETP
(professionnel de santé, autre professionnel, patient, association, multidisciplinarité en fonction de la spécificité
des contenus des séances) et ce qui est mis en ceuvre ? Quelles en sont les raisons ?

En quoi le choix des intervenants est-il adapté au contenu des séances ? Quelles sont les compétences mobilisées,
individuelles et collectives (relationnelles, pédagogiques et d’animation, méthodologiques et organisationnelles,
biomédicales et de soins, partage des informations, prise en compte de I'expertise de chaque intervenant, prise

de décision) ?

Existe-t-il des co-animations des séances entre les professionnels de santé ou autres professionnels, entre
un professionnel de santé et un patient ? Pour I'apprentissage de quelles compétences sont-elles envisagées ?
En quoi apportent-elles ou non un bénéfice ?

De quelle maniére les séances sont-elles préparées (connaissance des patients et de leur diagnostic éducatif,
conducteur de séance), mises en ceuvre (respect de l'objectif de la séance, et du conducteur, adaptation du contenu
aux objectifs spécifiques de chaque patient) et analysées (auto-évaluation du déroulement de la séance, transmission
d’informations) ?

Quels sont les moyens mis en ceuvre pour maintenir ou accroitre les compétences individuelles ou collectives des
intervenants (formation, analyse des pratiques, observation par des pairs, stage) ?

Comment les patients sont-ils engagés et soutenus dans un processus actif d’apprentissage (moyens proposés pour
construire avec le patient son programme personnalisé d’ETP, impliquer ses proches le cas échéant, mise en lien du
contenu des séances avec I'expérience personnelle de chaque patient lors de I'animation des séances) ?

Autres questions...

Continuité, coordination et partage des informations

Quelles sont les modalités de coordination de 'ensemble de I'activité d’ETP instituées ? Sur quel mode (oral, écrit par
exemple, outils de liaison au service des professionnels, des patients et de leurs proches) ? Selon quelle fréquence ?
Qui y participe ? Quels en sont les bénéfices pour le programme d’éducation thérapeutique ?

Comment les spécificités professionnelles, disciplinaires ou autres de chaque intervenant dans le programme
sont-elles utilisées (partage de connaissances et d’expertise, analyse de situation, prise de décision, etc.) ?

Quel est I'écart entre les activités réalisées et celles prévues dans le programme d’éducation thérapeutique ? En cas
d’écart, quelles sont les causes et les conséquences pour le programme, les patients, etc. ?

Quelles sont les activités (pédagogiques, organisationnelles, etc.) qui ne se font pas, et qu’il serait souhaitable de faire
? Qu’est-ce qui explique cette situation ?

Comment les comptes rendus du déroulement et du résultat de la séance d’'ETP individuelle ou de groupe sont-ils
réalisés ? Quelles sont les informations transmises ? Comment sont-elles utilisées ?

Comment se fait le lien avec le médecin traitant et les professionnels impliqués dans le parcours de soins et dans
la réalisation d’'une ETP (syntheses écrites du diagnostic éducatif, programme personnalisé d’ETP, évaluations
individuelles, suivi éducatif proposé, autres) ?

L’équipe dispose-t-elle de notes écrites par patient rassemblées dans un dossier d’ETP spécifique ? Quel est le
contenu de ces notes ? Comment sont-elles partagées et avec qui dans I'équipe ?

Comment les notes écrites sont-elles utilisées pour la coordination des intervenants et la prise de décision ?
Le contenu de ces notes est-il suffisamment pertinent pour étre utile ?
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Continuité, coordination et partage des informations (suite)

o Comment se fait la mise en lien avec les structures de soins, médico-sociales, scolaires, avec les associations, les
actions d’accompagnement ou avec un autre programme d’ETP ?

o Qu’est-il proposé au patient a I'issue de son programme personnalisé pour que I'ETP soit adaptée aux besoins et
attentes identifiés ?

o Comment les modalités d’échange des informations garantissent-elles le respect du secret professionnel ?

o Autres questions...

Approches et démarches pour la mise en ceuvre du programme

o Quelles sont les actions mises en place pour tendre vers une vision partagée des approches et des démarches qui
sous-tendent la conception et la mise en ceuvre du programme d’ETP ?

o De quelle maniére le choix des approches et des démarches a-t-il été revu avec I'expérience de mise en ceuvre du
programme ? Qu’est-ce que cela a changé pour la mise en ceuvre du programme ?

o Comment 'actualisation du contenu du programme d’ETP est-elle prévue (prise en compte des retours des patients
sur le contenu et le déroulement des séances, les outils et techniques utilisés, les recommandations de bonne pra-
tique, la littérature scientifique pertinente, un consensus professionnel, etc.) ?

o Comment les informations issues de I'expérience (recueillie dans la littérature ou aupres des professionnels) d’autres
programmes d’ETP mis en ceuvre (points positifs, difficultés, reproductibilité, généralisation) sont-elles prises en
compte ?

o Comment I'équipe fait-elle connaitre sa propre expérience et la partage-t-elle avec d’autres équipes pour enrichir
mutuellement la mise en ceuvre des programmes (pratiques, organisation, formation, soutien) ou les connaissances
(participation a des travaux de recherche dans le champ clinique, pédagogique, des sciences sociales, etc.) ?

o Autres questions...

Objectifs pédagogiques du programme et intégration dans la stratégie thérapeutique

o Quelle est la nature des compétences que le programme propose aux patients d’acquérir en fonction de leurs besoins
(compétences d’autosoins, de sécurité, d’adaptation a la maladie) ? Certaines sont-elles plus développées que
d’autres, pour quelles raisons ? Quelles sont celles a développer davantage ou avec lesquelles I'équipe est le moins
al'aise ?

o Comment les compétences que le programme propose aux patients d’acquérir en fonction de leurs besoins sou-

tiennent-elles la stratégie thérapeutique et de soins (intégration de 'ET Pa la stratégie thérapeutique et de soins ?
complémentarité) ?

o Qu’est-ce qui permet de montrer que les objectifs pédagogiques du programme ont pu étre atteints ? Qu’est-il possible
de faire ?

o Autres questions...
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Evolution du programme

Comment I'équipe tient-elle compte des évaluations réalisées avec les patients (évaluations individuelles, degré de
satisfaction et niveau d'utilité pergue par les patients, analyse des réclamations, des louanges) et des évaluations
réalisées avec les intervenants pour faire évoluer le programme ?

Comment sont partagés les rapports d’évaluation et leurs conclusions avec les bénéficiaires du programme (patients
et leur entourage, intervenants dans le parcours de soins du patient, associations de patients) ? Comment est pris en
compte leur avis ?

L’équipe a-t-elle pu identifier des points positifs, des difficultés a partir de I'analyse des données ?
Des actions d’amélioration ont-elles pu étre mises en ceuvre au cours de I'année ?

Quels effets I'auto-évaluation a-t-elle eu sur la place des patients et des proches dans I'actualisation du programme
d’ETP et I'évolution de la mise en ceuvre du programme ?

Autres questions...
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Fiche 3. Exemples de données permettant de réaliser un tableau de suivi
des activites

En fonction de ses besoins, I'équipe sélectionne les données qui lui sont utiles pour suivre son activité
et analyser son évolution.

Ces données peuvent étre utilisées pour élaborer un rapport d’activité et le cas échéant un bilan
d’utilisation des ressources financiéres.

Les patients ayant bénéficié du programme

File active (nombre de patients différents ayant bénéficié pour 'année « n » d’au moins une séance de
diagnostic éducatif ayant abouti @ un programme personnalisé d’'ETP écrit. La file active de patients est
différente du nombre total de séances d’ETP réalisées.

Profil des patients, parents d’enfants malades, entourage engagés dans un programme d’ETP : age, sexe,
domiciliation, niveau de précarité mesuré avec le score individuel de précarité EPICES (www.invs.sante.fr)
ou un autre critere de précarité.

Accessibilité géographique (distance et durée de transport entre domicile et lieu de dispensation de 'ETP,
moyens de transport), temporelle (jours et plages horaires proposés)

Type d’orientation vers le programme d’ETP (médecin traitant, pharmacien, infirmiere, personne elle-
méme, autre).

Proportion de programmes personnalisés d’'ETP (rédigés a l'issue du diagnostic éducatif) par rapport aux
patients engagés.

Proportion de patients ayant suivi 'ensemble des séances prévues dans leur programme personnalisé.
Obijectifs éducatifs atteints/objectifs listés dans le programme personnalisé.

Autres...

Les activités éducatives

Parcours d’éducation (formats proposés) : nombre d’offres d’ETP initiale/de renforcement (suivi éducatif
régulier)/de reprise d’ETP (difficultés d’acquisition des compétences, passage de I'enfant a 'adolescent).
Nombre de séances réalisées (diagnostic éducatif, séances d’ETP de groupe, individuelles, séance d’éva-
luation individuelle des acquis).

Nombre de patients par séance.

Proportion de dossiers d’éducation thérapeutique établis pour chaque patient par rapport aux patients
engageés dans le programme.

Autres...

Les activités de continuite, de coordination, de partage d'informations

Proportion de synthéses transmises aux intervenants dans le parcours de soins notamment les médecins
traitants par rapport aux patients engagés (diagnostic éducatif et programme personnalisé, évaluation
individuelle, suivi éducatif).

Fréquence des échanges entre intervenants au sein du programme d’ETP et dans le parcours de soins
notamment avec les médecins traitants (quelles que soient les modalités choisies par I'équipe).

Autres...

Les intervenants

Professionnels de santé, autres professionnels, patients ou représentants d’associations participant au
programme et temps dédié (en équivalents temps plein).

Formation suivie (individuelle ou collective).
Autres...
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Fiche 4. Aide a la rédaction d'un rapport synthétique d'auto-évaluation
annuelle

@ |'équipe a la possibilité d'adapter le format proposé.

ARS ayant délivré l'autorisation : Intitulé du programme :
Date d'autorisation du programme :
Date du rapport :

Période concernée par l'auto-évaluation Identification du coordonnateur et de I'équipe :

depuis l'autorisation de mise en ceuvre : / /

Objectifs du programme d'ETP : bénéficiaires, intervenants, compétences a développer, organisation, partage d'informations,

coordination, etc.

Population concernée :

Modalités de déroulement de I'auto-évaluation (participants, nombre de réunions, technique et outils utilisés, etc.)

Quels sont les objets d'évaluation choisis pour I'auto-évaluation annuelle ?

Points forts de la mise en ceuvre du programme :

Points faibles et difficultés de mise en ceuvre du programme :

J

Décisions prises pour améliorer ou maintenir la qualité du programme (objectifs, actions concrétes, moyens, délai), domaines

d'évaluation et objets d'évaluation prévus pour les prochaines auto-évaluations annuelles

J

Modalités de mise a disposition du rapport d'auto-évaluation aux bénéficiaires

/)
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Annexe 1. Criteres de qualité d'une éducation thérapeutique du patient

L’éducation thérapeutique du patient doit :

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

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

faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;
concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environnementaux ;

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

étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d’éducation thérapeutique du patient
et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans la coordination des actions ;

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

se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;

s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et rythme
d’apprentissage ;

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

utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

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

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

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

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

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

Source : HAS-Inpes. 2007. Guide méthodologique. Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ de la maladie chronique.
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Annexe 2. Méthode

Le guide « Auto-évaluation annuelle d'un programme d'éducation thérapeutique du patient (ETP) - Guide pour
les coordonnateurs et les équipes » a été élaboré sur la base des textes réglementaires relatifs au cahier des
charges national des programmes d’ETP (décret n® 2010-904 du 2 aolt 2010, arrété n° du 2 aodt 2010), du
guide méthodologique « Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ de
la maladie chronique ». HAS-Inpes. 2007 et d’'une recherche documentaire restreinte aux démarches d’éva-
luation des programmes d’ETP.

Un groupe de travail mutidisciplinaire et multiprofessionnel a été constitué par la HAS. Il est composé de
professionnels de santé, ayant un mode d’exercice public ou privé, d’origine géographique diverse, de repré-
sentants d’association de patients et d’'usagers et de représentants des Agences régionales de santé.

Les membres du groupe de travail ont communiqué leurs déclarations publiques d’intéréts a la HAS, consul-
tables sur www.has-sante.fr. Elles ont été analysées selon la grille d’analyse du Guide des déclarations
d’intéréts et de gestion des conflits d’intéréts. Les intéréts déclarés ont été considérés comme étant compa-
tibles avec leur participation a ce travail.

Le groupe de travail s’est réuni quatre fois. Il a partagé son expérience de mise en ceuvre d’'une éducation
thérapeutique et participé a la rédaction du guide. Il a analysé et discuté des commentaires des groupes de
lecture et de test et a finalisé le guide.

Un groupe de lecture a été constitué par la HAS selon les mémes critéres que le groupe de travail. Il a été
consulté au moyen d’'une application informatique et a donné son avis sur le fond et la forme du guide. Il a
jugé en particulier la lisibilité du guide, I'utilité des exemples proposés dans des fiches a I'aide d’'une échelle de
cotation a trois niveaux (1 a 3 : désaccord ; 4 a 6 : indécision ; 7 a 9 : accord). les médianes et les moyennes
des réponses se trouvaient dans le niveau d’accord (= 7). Les commentaires ont été pris en compte dans la
version finale du guide.

Un groupe test indépendant du groupe de lecture a été constitué par la HAS. Il était composé de coordonna-
teurs et d’équipes dont un programme a été autorisé par une Agence régionale de santé (ARS). Ce groupe
a été consulté au moyen d’'une application informatique et a analysé le guide en équipe pour juger de la faisa-
bilité de la démarche et de I'utilité des fiches et annexes proposées, a I'aide d’'une échelle de cotation a trois
niveaux (1 a 3 : désaccord ; 4 a 6 : indécision ; 7 a 9 : accord). Les médianes et les moyennes des réponses
se trouvaient dans le niveau d’accord (= 7). Les commentaires ont permis de finaliser le guide.

La version finale du guide et le processus de réalisation ont été discutés par la commission Parcours de soins
et maladies chroniques. A sa demande, la forme du guide a été revue. Le Collége de la HAS a validé le guide
et a autorisé sa publication et sa diffusion.
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Glossaire

Auto-evaluation d'un programme d'ETP : est une démarche d’évaluation a usage interne lors de laquelle le coordon-
nateur et 'équipe évaluent eux-mémes et pour eux-mémes leur programme d’ETP. Cette auto-évaluation pédago-
gique est aussi appelée évaluation a but formatif, elle est au service de 'amélioration des pratiques, de I'organisa-
tion, de la coordination. Elle met en évidence les points positifs, décéle les difficultés, pour permettre a I'équipe qui
met en ceuvre le programme d’ETP de I'améliorer, de I'ajuster, au cours de son développement.

Beneficiaires du programme d'ETP : un programme d’ETP peut étre proposé a des patients, a des parents d’enfants
malades, a leur entourage.

Coordonnateur d'un programme d'ETP : les programmes d’éducation thérapeutique du patient sont coordonnés par
un médecin, par un autre professionnel de santé ou par un représentant diment mandaté d’'une association de
patients agréée au titre de l'article L. 1114-1 du Code de la santé publique.

Equipe - un programme doit étre mis en ceuvre par au moins deux professionnels de santé de professions diffé-
rentes, régies par les dispositions des livres ler et Il et des titres ler a VIl du livre lll de la quatriéme partie. Lorsque le
programme n’est pas coordonné par un médecin, I'un de ces deux professionnels de santé est un médecin (arrété
du 2 aolt 2010).

Evaluation quadriennale d'un programme d'ETP : détermine si un programme fonctionne bien dans son ensemble
pour décider de sa poursuite. Cette évaluation quadriennale est aussi appelée évaluation sommative ou de bilan.

Fvaluation de 'activité globale d'un programme d'ETP - analyse des données qualitatives et quantitatives concernant
la mise en ceuvre du programme d’ETP, notamment les patients engagés dans le programme, la contribution des
intervenants, les activités éducatives, le partage des informations, etc.

Fvaluation des pratiques professionnelles (EPP) - analyse la pratique professionnelle en référence a des recomman-
dations et selon une méthode validée comportant la mise en ceuvre et le suivi d’actions d’amélioration des pratiques.

Fvaluation du processus d'un programme d'ETP : analyse les fagons de procéder et I'enchainement des étapes de
'ETP pour identifier les différences éventuelles avec ce que I'équipe a prévu dans le programme d’ETP, et les expli-
quer.

Fvaluation de l'atteinte des objectifs d'un programme d'ETP : analyse I'écart entre ce que le programme a prévu
d’atteindre et les changements observés chez les patients, chez les intervenants, les changements intervenus au
niveau des activités éducatives, de la coordination et de la communication, de I'organisation et du contenu du pro-
gramme d’ETP.

Objectifs du programme : sont des cibles a atteindre. lls peuvent étre quantitatifs ou qualitatifs. lls concernent les
patients (résultats attendus en termes d’acquisition, de mobilisation, de maintien des compétences, satisfaction,
etc.) ; les intervenants (développement de compétences individuelles et collectives, continuité du parcours éducatif,
etc.) ; le programme (activités, déroulement, organisation, etc.).

Objet d'évaluation : précise ce sur quoi porte précisément I'évaluation. Se traduit par une ou plusieurs questions
d’auto-évaluation.

Question d'auto-evaluation : interrogation se rapportant a un objet d’évaluation et correspondant a ce que I'équipe
veut savoir a propos de cet objet.

Rapport d'activite : est un document d’information et de communication qui rend compte de I'activité, de I'organisa-
tion et du fonctionnement sur une période donnée (annuelle le plus souvent).
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Programme d'éducation thérapeutique du patient : est un ensemble coordonné d’activités d’éducation destinées a
des patients et a leur entourage et animées par une équipe de professionnels de santé avec le concours d’autres
acteurs et de patients. Il est mis en ceuvre en conformité a un cahier des charges national et aprés autorisation par
une agence régionale de santé (ARS).

Programme personnalise : un programme d’ETP est proposé au patient et donne lieu a I'élaboration d’un programme
personnalisé (article L. 1162- du Code de la santé publique). Ce programme personnalisé est établi en concertation
avec le patient. Il prend en compte ses besoins, ses attentes et ses préférences, s’'insére dans la stratégie thérapeu-
tique et est ajusté tout au long de la prise en charge (« Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du
patient dans le champ de la maladie chronique ». HAS-Inpes, 2007).

Referentiel : est un document ou un ensemble de documents énongant des exigences qualité relatives a une
pratique professionnelle ou a un mode de fonctionnement. Dans la démarche d’auto-évaluation, le référentiel est le
programme d’éducation thérapeutique élaboré par une équipe et mis en ceuvre au niveau local. Ce programme est
construit selon le guide méthodologique HAS-Inpes « Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du
patient dans le champ de la maladie chronique » publié en 2007 et il s’appuie sur des recommandations de bonne
pratique professionnelle concernant la prise en charge de la maladie.
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Mme Chantal Legrand, cadre expert, Direction des Soins et des Activités Paramédicales, HEGP, Groupe hospitalier
Paris Ouest, Paris

Dr Vincent Lesire, médecine interne, diabétologue, Blois

Dr Dominique Lessellier, santé publique, Cnamts, Paris

Dr Claire Le Tallec, pédiatre, diabétologue, Toulouse

Dr Francois Martin, pneumologue, santé publique, Dreux

Dr Dominique Martin, Direction générale de I'offre de soins, Paris

Mme Nathalie Mazué, infirmiére ETP, Poligny

Dr Marie-Josée Moquet, Institut national de prévention et d’éducation pour la santé, Saint-Denis
Dr Yves Morriet, santé publique et médecine sociale, ARS du Centre, Tours

Dr Hélen Mosnier-Pudar, endocrino-diabéto-maladies métaboliques, Paris

Dr Olivier Obrecht, santé publique, ministére du Travail, de 'Emploi et de la Santé, Paris
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Dr Sylvie Pariel, gériatre, Ivry-sur-Seine

Dr Bruno Pavy, cardiologue, Machecoul

M. Alain Pieplu, cadre supérieur de santé en médecine physique et réadaptation, ingénieur ETP, Garches
Dr Xavier Piguel, endocrino-diabéto-maladies métaboliques, Poitiers

Dr Régis Piquemal, médecine interne, diabétologue, Blois

Dr Catherine Pourin, santé publique, structure régionale d’évaluation CCECQA, membre de la FORAP, Pessac
Dr Sophie Ravilly, pédiatre, Vaincre la mucoviscidose, Paris

M. Gérard Raymond, président de I'’Association francaise des diabétiques, Paris

M. David Romain, directeur d’établissement, réseau de réhabilitation respiratoire R3VPBL, Anglet

Mme Florence Rossi-Pacini, diététicienne, unité de diététique thérapeutique, Marseille

Mme Christelle Rudzky, infirmiére, formatrice, consultante en ETP, Toulouse

Dr Brigitte Sandrin-Berthon, Haut Conseil de la santé publique, Paris

M. Thomas Sannié, représentant d’'usagers, Association francaise des hémophiles, Paris

M. Christian Saout, Collectif interassociatif sur la santé, Paris

Dr Anne Simon, médecine interne, Paris

M. Fabrice Strnad, diététicien en diabétologie, formateur ETP, Pontoise

M. Patrick Tereygeol, responsable de département, ARS d'lle-de-France, Paris

Dr Nathalie Thilly, épidémiologie et évaluation cliniques, Nancy

Dr Nadia Tubiana-Rufi, diabétologue-pédiatre, Paris

Mme Lydie Wintz, cadre supérieur, oncologie chirurgicale et ETP, institut curie, Paris

Mme Catherine Amoros, cadre de santé, Montélimar

Mme Marie-Laure Guillet, directrice des soins, Bruges

Mme Sylvie Bluet, responsable assurance qualité, Villefrancoeur

Mme Amélie Boireau, infirmiere en cardiologie et éducation thérapeutique, Pontoise
Mme Béatrice Chambre-Clavel, cadre supérieur de pdle, Angers

Mme Séverine Chantrel, ingénieur ETP, Angers

Dr Paul Coulon, cardiologue, Bordeaux

Dr Jean-Pierre Darracq, cardiologue, Bergerac

Dr Delphine Demarsy-Benquet, endocrinologue et métabolisme, Bayonne
Mme Julie Fontaine, diététicienne nutritionniste, Baumes-les-Dames

Dr Isabelle Gabaix, médecin-conseil MSA, Le Mans

Mme Catherine Greffier, ingénieur hospitalier ETP, Nantes

Mme Laurence Herbin, chargée de mission éducation thérapeutique, Paris
Dr Marianne Lafitte, cardiologue, Pessac

Mme Geneviéve Langlois, stomathérapeute-formateur, Paris

Dr Frangois Larregain, médecin-conseil MSA, ETP, Saintes

Dr Nicole Larroumet-Sornay, néphrologue, Gradignan

Dr Anne Le Rhun, santé publique, ETP, Nantes

Dr Marie-Cécile Cazin, néphrologue, Bayonne

Mme Louisette Monier, diététicienne, coordinatrice réseau nutrition diabéte 41, Blois
Dr Hakima Ouksel, pneumologue, ETP, Angers

Dr Catherine Roche, cardiologue, Bordeaux

M. Francois Zito, cadre de santé, Thionville
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Equipes test (par ordre alphabétique)

Mme Delphine Augerau-Garaud, infirmiere, Conlie

Mme Héléne Auriol, infirmiére, Bordeaux

Mme Martine Babel, infirmiére, coordonnatrice ETP, Bruges

Mme Monique Bardon, infirmiére, ETP, Bruges

Dr Anne Badatcheff, pneumologue, ingénieur ETP, Angers

Mile Sophie Baldo, infirmiere ETP, Bergerac

Mme Valérie Barrand, infirmiére, Baume-les-Dames

Mme Anne-Cécile Barrére, coordinatrice des soins, Villefrancoeur
Mme Ludmila Baudrillart, infirmiére en neuro-urologie, Paris

M. Jean-Claude Béaslé, directeur, clinique de Freschines, Villefrancoeur
Mme Hélene Bely, diététicienne, Bordeaux

Mme Anne-Marie Bentejac, infirmiére, éducatrice en santé, Bruges
Mme Dany Blanvillain, infirmiere, Changé

Mme Laurence Boulinguiez, infirmiére, Laval

Dr Catherine Bouté, médecin chef IRSA, Laval

Mille Murielle Caillebot, infirmiére en neuro-urologie, Paris

Mme Chantal Chartier, infirmiére éducatrice, Le Chateau-d’Oléron
Mme Marilyne Clausse, infirmiere, Baume-les-Dames

Dr Nadége Corradini, oncologue pédiatrique, Nantes

Pr Thierry Couffinhal, cardiologue, Pessac

Mme Fanny Cousin, infirmiére, Villefrancoeur

Dr Pierre Cuny, diabétologue, Thionville

Mme Sabine Dassonneville, ergothérapeute en neuro-urologie, Paris
Mme Nadine Dauriac, infirmiere, Pessac

Mme Simone Delavergne, infirmiére éducatrice, Chaniers

Mme Michéle Dessenne, cadre de santé, Pessac

Mile Cécile Drouard, diététicienne, Pontoise

Dr Valérie Dubus, médecin de médecine physique et réadaptation, Angers
Mme Marie-Héléne Durand, infirmiére, Pessac

Mme Marie-Laure Durandeux, infirmiére en neuro-urologie, Paris
Mme Emilie Duschéne, infirmiére en neuro-urologie, Paris

Mme Sandrine Egron, infirmiére en cardiologie, Bergerac

Mme Marléne Escalier, infirmiére en diabétologie, Thionville

Mme Nadine Esnault, formatrice consultante, Angers

Mme Lucile Lespinasse, infirmiére coordonnatrice, Gradignan

M. Yoakim Furon, masseur-kinésithérapeute, éducateur, Angers
M. Bruno Gaibisso, infirmier en neuro-urologie, Paris

Mme Amélie Gardien, infirmiére en neuro-urologie, Paris

Mme Dominique Gelly, psychologue en neuro-urologie, Paris

Mme Evelyne Gendry, infirmiére, Laval

Mme Marcelle Giroux, infirmiere ETP, Bayonne

Mme Corinne Hébrard, formatrice en ETP, Montélimar

Mme Marie-André Hernandez, infirmiére en diabétologie, Thionville
Dr Anne Hoppe, pédiatre, allergologue, Angers
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Mme Marie-Pierre Houssay, infirmiére, Angers

Dr Maryléne Jousse, neuro-urologue, Paris

Mme Valérie Lacotte, infirmiére, Pessac

Mme Véronique Lambert, infirmiere ETP, Bergerac

Mlle Lucie Lefort, infirmiére en neuro-urologie, Paris

Mme Brigitte Lemercier, infirmiére éducation thérapeutique asthme, Angers
Dr Vincent Lesire, médecin interniste, diabétologue, Blois

Dr Frédérique Le Breton, neuro-urologue, Paris

M. Pierre Le Guennec, masseur-kinésithérapeute, Bordeaux
M. Mathieu Loiret, infirmier, Blois

Mme Marie-Lise Lorette, masseur-kinésithérapeute, Bordeaux
Mme Martine Lucbert, infirmiére, Bordeaux

M. Julien Marion, diététicien, Bordeaux

Mme Agnés Martin, coordinatrice en réhabilitation respiratoire, ergothérapeute, éducatrice, Beaucouzé
Dr Marie Mercier, médecin généraliste, éducatrice, Angers

M. Alain Ollivier, infirmier éducateur, Saint-Savinien

Mme Catherine Pege, diététicienne, Pontoise

Mlle Manon Perret, infirmiére en neuro-urologie, Paris

Mme Régine Peres-Lambert, masseur-kinésithérapeute, Osny
Mme Anne Piccini, diététicienne, Pontoise

M. Henri Potelle, infirmier psychiatrique, Villefrancoeur

Mme Corinne Poupin, diététicienne, Angers

Mme Sophie Quifille, infirmiére, Bordeaux

Mme Catherine Rossignol, directeur qualité, Bruges

Mme Christelle Sainz, masseur-kinésithérapeute, Bordeaux
M. Yannick Sala, éducateur médico-sportif, Baume-les-Dames
Dr Agnes Salle, nutritionniste, Angers

Dr Angélique Stefan, médecin rééducateur fonctionnel, Nantes
Mme Eliane Tan, cadre de santé en neuro-urologie, Paris
Mme Pascale Tharaud, infirmiére, éducatrice en santé, Bruges
Dr Estelle Thébaud, oncologue pédiatrique, Nantes

M. Stanislas Trolongue, diététicien, Gradignan

Mme Virginie Touchard, cadre de santé, Bordeaux

Mme Agnés Vincent, infirmiére en ETP, Angers

Mme Catherine Vincent, cadre de santé, Bergerac

Mme Mélanie Viandier, diététicienne, Blois

Mme Catherine Wanono, infirmiére, Contest

Mme Céline Wagniart, cadre de santé en hémodialyse, Bayonne

Dr Fabienne Empereur, santé publique, Nantes
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