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LA RECHERCHE EN EDUCATION DU PATIENT :
ETAT ET PERSPECTIVES

Jean-Francois d'IVERNOIS, Vincent de Andrade
Laboratoire Educations et Pratiques de Santé (EA 3&)
Université Paris XIlI

Rédaction du compte rendu : Dr Xavier de la Tribiensy UTEP, CHU de Montpellier

Contact :ivernois.jff@orange.fr

Le professeur Frangois d'lvernois est médecin,gaeéur émeérite des sciences de I'éducation. Il a
éte a l'initiative de la création en 1976, du labtwire Educations et Pratiques de Santé a 'UFR de
Bobigny et a I'Université Paris 13 Sorbonne, ga'itlirigé jusqu'en 2015. Le professeur d’lvernois
est également auteur ou co-auteur de nombreux gesgréplus de 25...) et d'articles en éducation du
patient, qui font référence. Il est rédacteur erfctie la revue "ETP/TPE », organe de la Société
d’Education Thérapeutique Européenne (SETE).

Avec le professeur Rémi Gagnayre, il a fondé etriggd'IPCEM, Institut de Perfectionnemeah
Communication et Education Médicale. Toujours aRéemi Gagnayre, il a influencé largement le
cadre réglementaire existant en France en mati&@dutation thérapeutique du patient.

Le professeur d’lvernois a mené et mene encor@ddreuses recherches en ETP.

Sa présentation reprend des éléments d’'un artialé g publié en 2016 avec ses collaborateurs
dans la revue ETP/TPE (référence n°6)

Etat de la recherche: analyse bibliométrique

L’analyse bibliométrique sur la recherche en I'éttion du patient (EP) rencontre une difficulté]eel
du concept et du terme d’éducation du patient gtievselon les pays et les langues. Ainsi, en Esanc
les termes d’éducation thérapeutique du patientPjEdt d’éducation du patient doivent étre
considéres, tandis que dans les pays anglo-sakd&mgt, tenir compte des termeatient éducation,
self managemerdt self care managemerit’ETP (outhérapeutic patient education (TPE3t une
appellation clairement européenne, et surtout tihone. L’évolution des publications sur I'ETP est
cependant tout a fait paralléle a celle sur I'EPEG P que nous utiliserons indifféremment dansenotr
présentation).

Dans notre étude, plusieurs bases de données é@imtétrogées : PubMed, EMBASE, Web of
Science (groupe Elsevier) et Cinahl (base pousd@ss infirmiers).

Entre 1970 et 2016, le nombre de publications matéonales en EP a progressé de fagon
impressionnante, comme le montrditaire 1. On observe toutefois un fléchissement de ce nembr

a partir de 2015. Les causes en sont variables $etodisciplines et les maladies. Les hypothéses
avancées sont un moindre besoin d’apporter la preev’efficacité de I'EP, ou un passage d’'une

recherche sur I'efficacité a une recherche sufitiehce de I'EP.



Figure 1: évolution du nombre de publications en éducatiopatient (1970 — 2016)
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La grande majorité de ces publications émane dats-Ehnis, suivie loin derriére de la Grande-
Bretagne, du Canada, de I'Allemagne, de I'Austedlige la France. Autant dire que les publications
anglo-saxonnes prédomineRappelons que ces publications ne représenterd,§u du volume
de toutes les publications, mais le nombre respeassionnant.

L’évolution des publications en EP par rapport deseconcernant la maladie chronique est
intéressante a considélgableau 1) En effet, ce ratio baisse pour la plupart degightés sauf en
rhumatologie et en hématologie. La part de 'ERergdobalement relativement faible. Cependant,
on observe ces derniéres années une augmentatistacte de la qualité des publications en EP,
traduisant une augmentation de la recherche delave : on observe davantage d’essais randomiseés
ou contrblés et de méta-analyses, et moins de sedeiéttérature.

Tableau 1: Evolution entre 2009 et 2016, des publicatiomg@ucation du patient (disciplines) par
rapport aux publications sur les maladies chrorsque

Disciplines Total # études MC | Total # études EF Ratio (%)
Endocrinologie 233077 2 893 1.243N
Pneumologie 293 398 1648 0.56 N
Néphrologie-Urologie | 164 078 960 0.59N
Infectiologie (SIDA) 107 657 514 0.48N
Psychiatrie 339 741 2 095 0.62N
Dermatologie 241 071 1670 0.693
Rhumatologie 56 741 618 1.092
Cardiologie et maladies344 478 1604 0.4
cardiovasculaires

Gastro-entérologie 384 650 1018 0.26N
Neurologie 673 961 2 800 0.423N
Hématologie 173 909 364 0.212
Oncologie 820 379 3126 0.30
Total 3833 140 19 310 0.50%




L’évolution du nombre de publications selon le tg@emaladies est présentée dartalddéeau 2 On
voit que 'augmentation la plus importante concdmtipus érythémateux disséminég, le syndrome
de l'intestin irritable, I'hémophilie, les hépastehroniques et les allergies alimentaires.

Tableau 2: évolution des publications en éducation du pat@r maladies (2009 — 2016)

]

Progression deg Progression des publications

publications sur les| en éducation du patient (EP)

maladies chroniques (%)
lupus erythémateux+27,77% +233,33%
disséminé
Syndrome de [lintestin+49,11% +140,00%
irritable
Hémophilie +24,70% +100,00%
Hépatite chronique +48,67% +100,00%
Allergies alimentaires +50,45% +50,00%
Arthrose +25,73% +36,36%
Dépression +62,90% +27,61%
Rhinite allergique +18,60% +25,00%
Epilepsie +32,25% +22,73%
Sclérose en plaques +145,79% +62,50%
Dermatite atopique +51,69%C +20,00%
Polyarthrite rhumatoide +28,40% +18,18%
Accident vasculaire cérébral  +63,98% +15,87%
Anxiété +117,52% +78,03%
Drépanocytose +49,82% +12,50%
Insuffisance cardiaque +51,76% +8,22%




Au total, le nombre de publications internationages I'éducation du patient au cours de la
période 2006-2016 est de 37 227, dont (source medkau 03/04/2017) :

- Revues de littérature : 6 630

- Etudes randomisées contrélées (RCT) : 4 210

- Meta-analyses : 328

- Autres (études descriptives, recommandationsledtqualitatives, etc.) : 26 335

D’autres documents sont publiés sur le theme dii€¢ation du patient au cours de la période 2006-
2016 :

- Littérature « grise »: 70 (Source: OpenGrey)
- Ouvrages : 101 (Source: SUDOC ; « éducation thérapeutique »)
- Théses : 133 (Source: theses.fr ; « éducation thérapeutique »)

En synthése, 'EP apparait comme une pratique er@amt scientifiguement légitimée. Si 'on met
en parallele I'évaluation de I'EP a celle de nowweanédicaments, les preuves apportées sur
I'efficacité de I'EP sont tres supérieures a cetibtenues pour ces médicaments. En effet, soigner
par l'intelligence, la compréhension et le partdgscine et intéresse beaucoup les professioneels d
santé, et maintenant les patients.

Les grandes questions de recherche sur 'ETP

Cette analyse est basée sur plusieurs revues liéefature que nous avons effectuées sur les

caractéristiques des études en éducation du patiesir une veille réguliere de I'ensemble des

publications internationales en EP. Les questiomsratherche et les tendances observées sont
présentées ici. Elles sont centrées sur I'ETPsEl&pendent du type de maladie étudiée.

Les questions de recherche sont majoritairemersuiesntes :

. centrées sur le patient

— Beénéfices biocliniques a court et moyen terme B&®P: mortalité, retardement des
complications, réduction des crises... Qu’'est-ce KEEP change, réduit-elle.....
retarde-t-elle....., sauve-t-elle... ?

— Impact de I'ETP sur I'observance thérapeutiqu&TP favorise I'observance mais ne
la garantie pas seule.

- ETP et problémes de faible culture en saktéa(th Literacy. Aux Etats-Unis, on
considére que 20 % de la population posséde uble failture en santé.

— Apprentissage du patient en tenant compte :

o] de I'dge, d’'une didactique du corps (cognitive eisorielle) : sur le plan sensoriel,
I'apprentissage peut consister a mieux perceveip#dits signes évocateurs d’'une évolution
de la maladie. Ceci a été montré chez les patssmsnelles dans le diabete, I’'hnémophilie et
les migraines.

o] des remaniements psychiques,
o] des temporalités cognitives, émotionnelles et bjigiaes,

o] de la pluri pathologie : notamment comment le patpriorise-t-il sa propre prise en
soin ?

-8-



- Changements des états mentaux (sentiment d’autaafé, estime de soi, coping,
attribution causale)
— Changements des états psychopathologiques (siresété, dépression...)

— Changements des jugements (satisfaction, qualité vide rapport avec les
professionnels de santé et le systeme de sointéqia vie...)

— Changements des représentations.

. centrées sur les programmes, les formats, lesalgil'EP
- Développement des programmes et des actions d&i&nple : CART'EP®)

- Différentes stratégies d’ETP: individuelle, en greu associée a d’autres modes
d’intervention psychopédagogique

- Formats de 'ETP selon les conditions d’exerciagal{alatoire : professions libérales,
maison de santé pluriprofessionnelle (MSP), résegaluixrmacie,...) et/ou tenant compte des
particularités des patients : notamment, caraetifois des activités éducatives hors
programme et élaboration de criteres qualité

- Formats d’ETP mobilisant la technologie numérique:
ETP et internet
Applications Smartphone
ETP et objets connectés
Serious games
— Nouveaux modeles d’évaluation de I'ETP

o O O O

. Les institutions, les acteurs (soignants, équipesanisation des soins, aspects
médico économiques

- Changements de réle que I'ETP produit chez lesnswitg,

- Changements introduits par 'ETP dans le fonctenent des équipes et
I'organisation des soins,

- Intégration de 'ETP a une nouvelle conception pgkegours de soins,

- Le patient gestionnaire de son dossier médicad et adif,
- Conditions du maillage de I'ETP sur le territoire,

- Impact de I'ETP sur les codts de santé, sur I'olzs®re thérapeutique,
- ETP et contextes régionaux : variabilité des pregsget des programmes.

. ETP et Société

- Conséquences de la transformation du patient ewehacteur de santé (patient
expert/ patient éducateur / e-patient/.. aidants...)

- EmpowermentETP et démocratie sanitaire

- Roéle des associations de patients dans le dévetapgale 'ETP

- Obstacles socio culturels qui font barriere a PET

- Accessibilité a 'ETP et probléme des inégalitésiales de santé,

- Essaimage de I'ETP par les patients : les patihiguent a leur tour leur entourage
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Perspective en recherche sur 'ETP ?

La recherche sur 'ETP est de nature multi et thseiplinaire. Elle convoque des méthodes
d’investigation et d’analyse de disciplines issukes différents horizons scientifiques: sciences
cliniques, sciences humaines et sociales, sanié&pab

En se positionnant aux frontiéres de plusieursngdsadu savoir, en mobilisant des disciplines qui
n’'ont pas forcément I'habitude de travailler enskanpbéducation thérapeutique se révéele un espace
de recherche et de réflexion riche, systémiqueyviant.

Questions-réponses
. comment voyez-vous la pratique de I'ETP dans cimg &n France ?

Sur le concept, 'ETP est un moyen de préventiour pésoudre des problématiques de soins. Les
principales orientations politiques de ces dersiamnées vont dans le bon sens.

Au début des années 2000, le souhait initial dgdinisation de 'ETP en France était de formaliser
un minimum, le format éducatif avec quelques cegeMais la culture francaise de la réglementation
a amené a contraindre 'ETP dans un carcan, étdu#fa eéquipes et bridant leur créativité. On peut
étre inquiets sur des exigences assez strictesrtienes ARS, qui figent les pratiques éducatives e
suite de procédures réglementaires. A ce propa®erdit profitable que les responsables de I'ETP
dans les ARS soient tous formés en ETP, au miniswimveau 1 (« 40 heures »).

Sans diminuer l'intérét des programmes d’ETP rig@ussi intéressant de mieux qualifier les astio
d’éducation hors programme, et d’en proposer déxes de qualité.

Mais restons optimistes, I'ETP reste un terraitilésrpropice a I'imagination et a la créativite.

. Qu’en est-il de 'ETP auprées des médecins traitargsur favoriser le maillage
territorial et I'insertion de 'ETP dans le soin aarant ?

L’offre éducative est actuellement insuffisanten'atteint probablement pas ceux qui en ont le plus
besoin.

L’ETP pratiquée a I'hopital reste incontournabl&g\, on compte 70 000 journées d’hospitalisation
lie a des incidents ou accidents suite aux mésagdes AVK. Or il existe treés peu de programmes
d’ETP sur la bonne utilisation de ces médicamext propos, on pourrait mobiliser bien davantage
les pharmaciens au travers des entretiens phariigoesisur ce sujet.

Quant au médecin traitant, une expérience de laudllet Santé Agricole (MSA) montre que le
meédecin traitant peut fournir des éléments du diatin €éducatif. Par contre, l'insertion de ces
données dans le Dossier Médical Personnalisé (OB encore aléatoire et source de questions.
Cela dit, si ces données y sont inscrites, la guestst de savoir si le médecin traitant en tiendra
compte ? De plus, qui coordonnera le parcours dieme®? A ce titre, il faut développer les
compétences du patient a la gestion de son pramsat médical.
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DE L'IMPOSTURE A L’ATTITUDE EDUCATIVE DANS LE DOMAI  NE
DE L’'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

Dr Benoit PETRE
Département des Sciences de la Santé Publique, Usisité de Liége (Belgique), avec
Rémi Gagnayre, Vincent De Andrade, Olivier ZieglerDieudonné Leclercq,
Michéle Guillaume

Rédaction du compte rendu : Dr Xavier de la Tribiensy UTEP, CHU de Montpellier

Benoit Pétré est docteur en Santé publique, chdegéours au département des sciences de la
santé publique, a I'Université de Liegdprés une drmation initiale d'agrégé de
'enseignement secondaire inférieur, puis un MasteiSanté publique a Liége et la rencontre
avec Dieudonné Leclercq, il s'est engagé sur ufepae recherche et de thése de doctorat a
l'université de Liege et celle de Paris-Sorbonres @&cherches I'ont amené a approfondir la
notion d'attitude éducative et a la caractérisérient d'ailleurs de publier les résultats de ce
travail dans la revudPatient Preference and Adherence (Pétré B, GagriyDe Andrade V,
Ziegler O, Guillaume M. From therapeutic patienteation principles to educative attitude:
the perceptions of health care professionals agrpatic approach for defining competencies
and resources. Patient Prefer Adherence, 2017;22(11):603-617).

A. INTRODUCTION

Pour provocateur qu'il soit, le titre de I'exposépmse de passer de la notion de la posture a
l'attitude éducative. Cette question parait d’alit&iai I'on en juge par le contexte de 'ETP
dans nos pays.

Si les formations en ETP tendent a se développerderniéres années, une réflexion
approfondie sur la qualité s’impose. La concepébla mise en ceuvre de formations en ETP
ne s'improvisent pas et doivent faire I'objet d’'ugelle ingénierie s’appuyant notamment sur
les données les plus récentes de la recherchdadahamp de I'ETP. Les enjeux actuels de la
formation en ETP sont multiples, notamment assaetiffusion la plus large aux acteurs de la
santé et réfléchir sur ce qui y est traité, sat dentenus de la formation. Cette deuxieme
proposition est importante pour assurer un réekermn aux notions vehiculées dans les
programmes de formation et ainsi éviter l'utilisatide mots « valise », soit des mots qui
n'appellent aucun contenu spécifique.

-12 -



Ce constat est particulierement vrai concernanoteon de posture éducative. La terminologie

de « posture éducative » (voir a ce titre la dpson des programmes des formations
diplomantes en ETP en France a partir du lien URL :
http://www.inpes.sante.fr/[FormationsEpS/liste.asg) fréquemment utilisée comme objectif
de formation dans la majorité des programmes. Néarancette posture éducative reste le plus
souvent absente de définition dans les descrigi¢iésprogrammes de formation. Comme le dit
Tourette-Turgis (2011x La fameuse posture éducative, devenue la po&stiarenode dans les
articles de vulgarisation sur la pratique de I'Edgion Thérapeutique »Cela est vrai aussi
pour les personnes qui dirigent les formations &R Et qui utilisent ce terme pour mieux
promouvoir leur programme. Ceci illustre le faitaycun travail n'a été réalisé pour mieux

asseoir de maniére scientifique ce terme.

Par contre, lors de nos recherches, différentatrawnt été identifiés en lien avec la notion
d’attitude des professionnels de santé. Déslioterme d’« attitude éducative » a été privilégié
a celui de « posture éducative » car il renvoiesitthvaux scientifiques antérieurs sur lesquels
il est possible de se baser pour entamer une @fecientifique.

Le terme d'« attitude éducative » est ici privik&gi celui de «posture éducative » car il renvoie
a des travaux scientifiques antérieurs :
- 'attitude esk une tendance psychologique qui s’exprime paaligation d'une entité
particuliere avec un certain degré de faveur owldéaveur » (Eagly et Chaiken, 1993)
- 'attitude éducative constitue une ressource pexpression des compétences en ETP.
La compétence est définie comme wsavoir-agir efficacement en situation par la
mobilisation et I'utilisation d’'une variété de resgces »(Tardif, 2006).
- les attitudes influencent et prédisent les congooents, comme le présente la théorie
du comportement planifié (Ajzen, 1991).

Il s’agit bien, comme le cite Reach (2012), d’'urmsipon de I'esprit du soignant, qui donc
releve du domaine du cognitif, des représentatbmies croyances.

Sur cette base, l'auteur considére que la ressaititedinale des compétences en ETP
correspond a I'« attitude éducative ».

Les formations en ETP qui visent le développemestabmpétences pour dispenser 'ETP ne
peuvent nier la nécessité de travailler cetteuaititéducative. Aussi bonne une formation soit-
elle sur le plan de I'apprentissage des connaissagicsavoir-faire techniques, si elle ne prend
pas en considération cette dimension attitudirlalegisque est que la mise en ceuvre de la
compétence soit dénaturée de son sens profone n@me considérée comme non acquise
puisqu’il lui manque une composante essentiellep@urait alors étre confronté a des dérives
telles que, par exemple, le fait que le diagnasticcatif soit réduit & une checklist d’'items a
cocher sur un ordinateur, dénaturant I'essence nuEnti@action devant mener a une meilleure
connaissance de lindividu, de ses besoins et dessehaits. D’ailleurs, la théorie du
comportement planifié d’Ajzen (1991) indique ques lattitudes influencent et prédisent
fortement les comportements.
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C’est pourquoi I'aspect attitudinal des compéterhgatives, que nous appellerons désormais
«attitude éducative », est considéré comme cedrad le développement des compétences en
ETP puisqu’il permet de s’ouvrir au c6té social,ofionnel et expérientiel des ressources
susmentionnées.

La littérature scientifique disponible sur ce saj@porte de nombreuses limites : composante
cognitive peu souvent considérée, attitude liméitémertaines pathologies ou certains publics,
professionnels de santé interrogés sur le sujet pees toujours formés a I'ETP... De plus, les
travaux de I'Institut national de prévention etdliéation pour la santé (INPES) de 2011 qui
cherchent a définir les compétences en ETP réEsgmbur les professionnels de sante, ne
contiennent pas de description précise de la dimemdtitudinale. Les constats sur le manque
de littérature scientifique disponible sur ce sajgbrisent et devraient stimuler la recherche ou
la communication des travaux et expériences exigiaaor mieux caractériser cette notion
d’attitude éducative.

B. OBJECTIF ET METHODOLOGIE DEL’ETUDE

a. Objectif de I'étude

L’objectif principal de I'étude a été d’exploreslperceptions et les opinions de professionnels
de santé engagés dans un processus de formatiBiRRnen vue de caractériser l'attitude
éducative dans ce champ.

b. Approche générale, population et échantillon

L’étude repose sur une approche qualitative exjgoea

Deux sites de formation ont été étudiés : LiegddiBae) et Nancy (France), aux contextes
réglementaires et professionnels différents, ceaquermis d’assurer une meilleure saturation
de I'information, donc une meilleure complétudesdiet étudie.

C. Collecte de données

Elle s’est faite par la mobilisation et la combgw de plusieurs instruments inspirés de la
recherche narrative, ce qui a assuré une triangaldes sources de données par des :

— travaux d’analyse réflexive sur les pratiqueggasionnelles

— questionnaires spécifiques a questions ouvertes

— questionnaires spécifiques semi-structures

Le travail a consisté a décrire par écrit les fiamnsations d’'attitude des participants dues a la
formation, et de catégoriser les critéres retenus. extrait de la consigne illustre le
guestionnementk...Je souhaiterais que vous racontiez ce que voes eonstaté comme
transformation depuis le début de la formation. @mnt votre état d’esprit a-t-il évolué depuis
le début de la formation ? ...».
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d. Analyse des données

Selon un raisonnement inductif, 'analyse thématiges données a abouti a I'extraction des
verbatims en fonction de thémes émergents du dischas verbatims se définissent comme
une partie du discours et sont réunis en fonctlon gens commun qu'ils recélent. Travailler
sur ces verbatims repose sur un processus itédatis la mesure ou si un nouveau théme
apparait, les investigateurs relisent les premgsrtsetiens qui sont alors ré-explorés pour
vérifier si le théme nouveau n’était pas déja presans avoir été repéré. Ce processus est donc
complexe et chronophage.

La validation de la classification des verbatimété réalisée par un deuxieme codeur. Dans
cette étude, I'accord intercodeur final est de §Z%st-a-dire les concordances de codage entre
les 2 codeurs), ce qui est tout a fait convenable.

Une synthése des verbatims pour chaque theme aiee@guréalisée permettant une traduction
en « éléments de caractérisation ».

La validité de cette analyse thématique reposelsigieurs critere: la triangulation (plusieurs
chercheurs d'origine différente ont analysé etdélla grille d’analyse), la pondération,
'accord intercodage (ici de 87%), la validatioredhique (c’est-a-dire la confrontation a
posteriori avec les données de la littératurepfm gla validation par les répondants eux-mémes
(les données leur ont été soumises aprés analysevptidation, afin d'éviter toute fausse
interprétation).

C. RESULTATS
a. Caractéristiques des répondants
Au total, 33 professionnels de santé ont suiviessiannées 2014 et 2015, une formation de 14

jours, coordonnée et animée par I'auteur de I'étudeparticipation a I'étude était libre et sans
contrainte.

Dans cette population, les deux tiers venaientrdaede, et un tiers de Belgique. La plupart
étaient des femmes, plutdét des infirmieres ou deésétitiennes, en tant que salariés

majoritairement a I’hdpital, dans un milieu urbain.

b. Caractérisation des dimensions

Dimension

Nature
éducative
dela
relation de

Relation au
temps

y-Bénéfices
personnels
ala

pratique

d’ETP

Attitude
éducative

globale et

interdiscipli
naire du

patient

Ouverture
aux
émotions

Caractére
professionn
el de 'ETP
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. Dimension temporelle

Il s'agit de la maniére dont les professionnelsal@ée considerent la maladie chronique dans
une relation de soins au long cours. Cela entri@imecessité de prendre le temps pour les
activités telles que I'annonce de la maladie, Endtéon d’un projet thérapeutique... Egalement
la possibilité de remettre a plus tard une actidtéTP si le patient n'est pas prét ou de
développer sa motivation avant d’entreprendre catttvité. Enfin, cela correspond a
l'inscription de I'éducation sur le long terme.

Dans la littérature, le manque de temps est souappbrté comme un frein a 'ETBianciara

et Miller, 2003, Aghakhani et al, 2012, Tapper-Joreal, 199Q)Cependant, il existe des gains
possibles en termes de santé grace a une apprentréecsur la personne et une approche
collaborative de soins, sans consommation suppl&inemne tempé_evison et al, 2000 Ceci
nécessite donc un autre rapport au temps.

. Bénéfices personnels tirés de la pratique de 'ETP
Ce sont les bénéfices lies a l'intégration de I'Edéhs les pratiques professionnelles. lls
correspondent au renforcement de la capacité diadti soignant, a la Iégitimation de certaines

de ses activités (par exemple le gquestionnementl’kistoire de vie du patient) et a
'amélioration de la motivation et de la qualitéwde du soignant dans son travail.

Il a déja été montré que les bénéfices personmeis-tendent I'intérét de 'ETP pour les
professionnels de san{Bjerum et al, 2012, Swart et al, 199T)es résultats ici présentés
soulignent la reconnaissance de ces bénéfices sgiofmels, en termes de satisfaction,
motivation, capacité d'action et qualité de vie,nttibuant a un renforcement de
'empowerment du soignant.

. Dimension émotionnelle

Cette dimension se réfere a la conscience deemfks des mécanismes psychologiques sous-
jacents a la relation de soins. Il y a ici idectfion et prise de conscience de ses propres
émotions de professionnel, pour accompagner leamsroes de projection, obligatoires dans
une relation de soin. Elle suppose un accueil l@iflant et une reconnaissance des émotions
du patient ainsi qu’une réflexion voire un dévelepnt personnel pour le professionnel. Cette
dimension renvoie également a un regard humblsapratique professionnelle.

Dans la littérature, il est bien montré que latiefade soins est plus complexe qu’'un acte
technique. Elle suppose la rencontre de deux @mesés par des émotions. Elle montre
également chez les professionnels de santé, gisieeun apprentissage implicite pour “éviter
les émotions” plutét que les gérer convenablem€fdst ce que I'on appelle "la distance
professionnelle”, qui risque d'étre stérilisanteeciCsouligne le besoin d’'une formation
spécifique. D’ailleurs, en ETP, on cherche a dérame cette attitude de mise a distance des
emotions pour enrichir la relation.
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. Caractere professionnel de 'ETP

Cette dimension témoigne de la reconnaissance’gU® lexige une approche rigoureuse et
scientifique. Elle nécessite un dépassement dmf@einformation. Elle sous-tend la nécessité
de formations pour que les soignants deviennenpétants en ETP. C’est une démarche qui
reconnait des étapes incontournables dans le prexiucatif, comme I'évaluation et le
diagnostic éducatif en tant qu'actes thérapeutiques

Dans cette dimension, on touche au fait que lekegsmnnels de santé doivent connaitre et
situer 'TETP comme de leur responsabi({iB&rgh et al, 2014)

. Approche globale et interdisciplinaire

Il s’agit ici de la prise de conscience des cansekiples de la maladie chronique qui requiert
la collaboration de différents types de professamrde santé. Cette attitude ouvre a une
approche globale du patient, et non a un cloisoemému un clivage par métier. L’entourage
est aussi considéré comme déterminant dans la pmsecharge. Tout ceci amene a
l'interdisciplinarité qui implique des professionsiee santé de spécialités différentes. Dans ce
cadre, chacun reconnait ses propres compétencssausai ses propres limites.

Il a déja été montré que I'absence de considératippatient dans son environnement de vie
augmente le risque de mal le percevoir, et de [t considérer trop vite comme non
observant, voire pire, comme un “mauvais pati¢htayle et Keeley, 1998)a prise en charge
interdisciplinaire diminue ce risque. En ETP, lemgest donc de passer de la multidisciplinarité
a l'interdisciplinarité(Orchard, 2005).

. Nature éducative de la relation thérapeutique

Les professionnels de santé reconnaissent et gperntde caractere éducatif de leur action de
soins. Du r6le curatif, le soignant évolue vers rdie éducatif en tant que facilitateur
d’apprentissage. Le soignant redonne et renforatedgnt la capacité du patient a faire des
choix, a développer des compétences a se soigakli- devient davantage acteur de son
propre changement de comportement, ce qui 'améleva@nir actif.

Plusieurs études ont déja montré que les soigmente sentent pas a l'aise a passer d'une
démarche de conseils a une relation d’éducdhikkonen et Hynynen, 2012, Adolfsson et al,
2014).En parallele, il est également démontré que lamegissance des capacités du patient
dans l'autosoin, ne sont pas toujours correcterpergues par les professionn@8u et al,
2014).

. Relation éthique de soins

Ce sont les conditions percues pour une relatiédutation durable et qui respecte le patient
et ses préférences. Il y a passage d’'un mode st&igi un mode délibératif, de partenariat.
L’expertise du vécu de la maladie du patient estmaue.
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La reconnaissance de I'expertise “patient” est taaant bien établi@fMikkonen et Hynynen,
2012).Paradoxalement, on observe une fréquente surestind®s professionnels de santé de
ce gu'’ils savent du patie(eccache et al, 2009).

D. DISCUSSION

L’'auteur a suivi une approche pragmatique, baséelqerception de soignants engagés dans
un processus de formation en ETP. L'attitude édrecae définit donc comméne disposition
mentale positive et ayant du sens, qui favorigelkion avec le patient et son apprentissage.
La lecture globale des entretiens lui a permis €l 7 dimensions et 43 éléments, qu'il
convient maintenant de valider et d’en approfotadzaractérisation.

Les limites de I'étude tiennent surtout en 2 point
- la population était essentiellement constituéefidmiers et de diététiciens.
- Il y avait des éléments de désirabilité socialans la mesure ou l'auteur et
expérimentateur était également intervenant ausabelcette formation.

L’auteur propose différentes perspectives de retigeen termes de discussion :

a. Pouvoir aboutir a la construction d’un outil d’évaluation de I'attitude éducative.
L’outil proposé pourrait avoir une double utilisati:

— Permettre un questionnement ou une mediation léangquipes de soins. En effet,

I'application de I'outil favoriserait I'expressiaes représentations et la diminution des

tensions par harmonisation des points de vue.

— Etre un outil de référence pour I'évaluation figmations en éducation thérapeutique

du patient sur ce point crucial de la définition khtitude éducative et de son

apprentissage.

Pour déboucher sur la production de cet outielidg maintenant intéressant de poursuivre la
validité de contenu. Cette validation pourraitaiesfa travers : (1) la confrontation des données
obtenues avec la littérature. Le travail de thésaigé par A. Peignot, terminé en 2015
(Université de Reims Champagne Ardenne) devraibntribuer (2) des avis d’experts pour
juger de la complétude, de la pertinence et deaksification des items.

Les éléments de caractérisation de I'attitude &utecdemanderaient alors utraduction en
situations révélatrices de l'attitude éducativien effet, on ne peut pas poser directement des
guestions sur l'attitude mais plutot indirectemesat, la facon dont la personne réagit vis-a-vis
d’une situation évocatrice de cette attitude. Ranwle, il est difficile de poser la question a
une personne si elle est raciste, mais la mettresiwmmtion et voir si elle évoque des
comportements racistes est plus facile et explicite

L'auteur travaille donc sur des situations réviglesr de I'attitude. Cette étude est en cours de
réalisation.
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b. Rechercher des modalités pédagogiques et des tamus d’apprentissage les plus
pertinents pour faire évoluer les attitudes des pr@ssionnels de santé
Les conditions de développement de l'attitude étivegustifient d’étre mieux étudiées. Celle-
ci constitue un véritable « curriculum caché »,st&dire une attitude implicite, non
explicitement développée dans les formations en. Bi@ux comprendre ce qui permet de
développer l'attitude éducative s’avére donc né&iess explorer, pour proposer in fine, des
propositions concretes de révision des formationsEP.

EN GUISE DE CONCLUSION, la différence entre la posture et attitude édueatbnstitue

un faux débat. L'auteur finit son exposé par laagbrde Gérard Reach qui éclaire le titre de
son exposé « Une éducation thérapeutique sans posture netsal@is qu’'une imposture »
(Reach 2012).
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CE QU'APPORTENT LES DEGRES DE CERTITUDE DANS LES
QUESTIONNAIRES AUX PATIENTS DIABETIQUES

Pr Dieudonné LECLERCQ
Professeur émérite a I'Université de Liege
Faculté de Psychologie
Logopédie et Sciences de I'Education
Collaborateur du Département des Sciences de la SarPublique et du LEPS

Rédaction du compte rendu : Pr Dieudonné Leclercq

Pourquoi s’intéresser aux degrés de certitude ?

C’est dans des domaines ou il est crucial de savom est certain ou non de sa réponse face a
un probléme que j'ai d’abord expérimenté les degeésertitude : chez les pilotes d’aviation,
les urgentistes, en soins infirmiers, en transfusganguine, en hémovigilance, en
radioprotection. Dans tous ces domaines, en cdsute, il s'impose de vérifier, par exemple
en consultant un collegue, un dossier, interriet,@n s’en doute, les degrés de certitudes ont
aussi un intérét pour les étudiants, les patients.

Pourquoi, comment, avec quels bénéfices et quellemnséquences ?

Dans les modes classiques d’évaluation des commaiss d’'une personne sur un sujet donné,
tout se passe comme si I'on pensait qu’il N’y a deex « états de connaissance » possibles : la
personne ne sait rien (« ignorance totalewglle sait tout (« connaissance totale »). Or depui
longtemps (De Finetti, 1965Leclercq, 1982 et 2009), il a été démontré qu'entre ces deux
extrémes il existe tout uwwontinuumde connaissances partielles, plus ou moins stuescep
connaissances soient correctes ou non. Car il yrea que l'ignorance totale: la « mé-
connaissance » : ce qu’on croit étre vrai maisajuréalité est faux. Cette mé-connaissance
peut étre plus préjudiciable que I'ignorance totaland elle est accompagnée d’une certitude
élevée car, amenant a agir, elle peut engendrecategquences dramatiques. L'opposé de la
maitrise totale (réponse correcte et assurée) téest pas l'ignorance mais la méprise totale.

Dans la figure 1 ci-dessous, on trouve, a gauchkigierance reconnue, la connaissance
erronée ou mé-connaissance (en rouge), d’autastasisurée qu’elle est a gauche, et a droite
de I'ignorance reconnue, ce qui est correct (et), vautant plus assurée qu’elle est a droite.
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Figure 1 : Le continuum spectral de la connaissance

Comment exprimer les degrés de certitude ?

Les degrés de certitude peuvent s’exprimer avec des mots ou avec des chiffres. Apres
expérimentation, 1’utilisation des mots s’est révélée inféconde. Et ce parce que les expressions
« pas slr », « peu slr », « str »... ne signifient pas la méme chose pour tout le monde, ce que
j’ai démontré dans deux articles récents (2016 et 2017). Chacune de ces expressions verbales
est entourée d’un « brouillard communicationnel » (figure 2). Ce qui est génant, car cela
empéche d’évaluer (ou d’auto-évaluer) le réalisme d’une personne, c’est-a-dire la
correspondance entre son niveau de certitude et son niveau d’exactitude.

La certitude : avec des mots ? du genre

Tres Peu Tres  Extrémt
peu  sir \ sr
sar

0 1 2 9 10

brouillard
communicationnel

Figure 2 : Le brouillard communicationnel autour du mot « siir »

La différence entre I’état mental et la réponse dépend de la consigne

Considérons, par exemple, que 1’on demande a une personne « Quelle est la capitale de la
Colombie ? », et que cette personne dans son raisonnement hésite entre Bogota, La Paz, Quito
et Lima, avec une (légere) préférence pour Bogota. La consigne idéale serait d’inviter la
personne a décrire exactement tout ce qui se passe dans son cerveau, et d’attribuer une
probabilité (subjective) a chacune de ses hypotheses. Ce que j’appelle une « consigne
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totalement expressive ». Dans la pratique couraatgjpe de consigne est tres lourd (mais cela
pourrait changer avec I'informatisation de I'évdian). .

Malheureusement, dans la trés grande majoritéatestalepuis des millénaires, on utilise une
consigne a l'autre extréme : une « consigne supmees, dans laquelle on demande a la
personne de donner une réponse sans aucune niliaaceméme jusqu’a dire qu’on lui interdit
d’en donner, alors que la personne aimerait sous@mimenter sa réponse au moins par un
degré de certitude ou de doute QUI EXISTENT damscgoveau (ce n’est pas la consigne qui
les crée). Adopter cette pratique habituelle (apmesisuppressive) révele que le but de cet
évaluateur n’est pas de comprendre 'état de cemaace de la personne évaluée (ce qui se
passe dans son cerveau), mais seulement de gareldrace orale ou écrite d’'une réponse
(souvent pour lui attribuer une note). En d’autegmes, on traite le cerveau comme une boite
noire. On en est resté au behaviorisme !

Exprimer les degrés de certitude en mots constitne « consigne évasive ». Elle est
déconseillée pour des raisons déja décrites pluis ha

Une consigne en deux degrés (par exemple moin®%ednl plus de 50%) ou en trois degrés
(par exemple 50%, 75% ou 90%) correspondent a_dmm®isignes compressives », car la
capacité de précision d’'un étre humain va au-del&als (voir ci-apres). Une consigne a 11
degrés de certitude (par exemple 0, 10, 20, 3G@&O, 70, 80, 90, 100%) demande un niveau
de précision (de granularité ou de discriminatiotreedegrés adjacents) excessif car I'adulte
en est incapable (Leclercq, 1982). Dans ce camrje de « consigne a précision illusoire ».

Combien de degrés dans la consigne et lesquels ?

Pour mesurer le degré d’imprécision individuel st’a-dire I'erreur de mesure de répétition de
I'auto-évaluation, jai demandé (Leclercq, 19821802017) a des adultes de re-fournir leurs
degrés de certitude quelgues temps plus tard (gegloeures, jours, semaines) pour une méme
réponse a une méme question. Il est ainsi apparliépart-type de la distribution des degrés
« de répétition » est d’environ 10%. Deux degrésatttude adjacents (ex : 60% et 70%) ont
donc des « distributions de répétition » qui s@ugcent. L'étude de ces recouvrements m’'a
amené (2017) a considérer que la consigne « maximait méme « optimale » est celle qui
utilise les 6 degrés suivants : 0, 20, 40, 60,180, en pourcentage. On constatera qu'il s’agit
de multiples de 20%, qui peuvent donc étre indigaser les doigts de la main car ces 6
pourcentages correspondent aux rapports 0/5, 135ef. Pour cette méme raison, on peut
aussi coder ces degrés de certitude par I'échelle®) 3, 4 et 5 (figure 3)

Dans cette consigne, quand la personne pensee<sispas », on l'invite d’abord a le faire
savoir en fournissant la certitude 0%, puis a réppmuand méme, ce qui permet de détecter
une éventuelle connaissance partielle. L’'omissisinla tache aveugle de I'évaluation : elle
permet de ne rien voir.
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Figure 3 : Consigne recommandée pour les degrés de certitude

L’étre humain ayant (& juste titre) des réticences a utiliser les deux extrémes que sont 0% (qui
ne tolére AUCUNE réponse correcte) et 100% (qui ne tolere AUCUNE erreur), la consigne
pourra préciser que le code 0 correspond a la zone qui va de 0% a 5% et que le code 5 correspond
a la zone qui va de 95% a 100%.

Les degrés de certitude sont utilisables aussi bien avec des Questions a Réponses Ouvertes
Courtes (QROC) qu’avec des Questions a Choix Multiple (QCM). En cas de question binaire
(ex : Vrai-Faux), il est recommandé (a) de ne pas méler ce genre de question aux autres, donc
de faire deux tests séparés, et (b) d’utiliser seulement 4 degrés : 50%, 60%, 80% et 100%. Une
précision supérieure (par exemple 50, 60, 70, 80, 90 et 100) est illusoire.

Quels indices numériques pour analyser les réponses ?

En fonction des réponses, j’ai proposé¢ Leclercq (2003) de calculer trois indices (avec
majuscules pour rappeler qu’ils sont pris dans un sens particulier) :

- «D’Imprudence » : moyenne des degrés correspondant aux réponses incorrectes

- «la Confiance » : moyenne des degrés correspondant aux réponses correctes

- «la Nuance ou discrimination » : différence entre 1’indice d’imprudence et I’indice de
confiance.

Ces indices sont dits « indices de résolution », la résolution étant la capacité de 1’individu de
discriminer le correct de 1’incorrect.

Quelle représentation graphique pour analyser les réponses ?

Pour une personne (quand on dispose de suffisamment de réponses) ou pour un groupe de
personnes, on peut dresser ce que j’ai appelé « la signature spectrale » pour une épreuve donnée
(figure 4). 1l s’agit des deux lignes qui joignent les sommets de deux histogrammes (non
rappelés en figure 4) des réponses acertinées (accompagnées d’un degré de certitude) :
I’histogramme des réponses incorrectes (a gauche, I’extréme étant -100%) et I’histogramme des
réponses correctes (a droite, I’extréme étant 100%). Le signe négatif (-100%, -80% etc.) des
valeurs a gauche dans I’axe horizontal sert a rappeler qu’il s’agit de réponses incorrectes.
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Dans mon article de 2009, jai présenté de nomleeusignatures spectrales », constituées de
deux hémispectres. Attention ! Plus on s’éloignes\Ja gauche, plus la certitude est élevée,
plus la méprise est grande). Voici une de ces 8iges (ou distributions) spectrales pour un
groupe :

Distribution spectrale de I'ensemble des réponses
aux 35 questions par les 38 patients de A-M. Rinaldi (2002)

80

20 4 73
e
g 60 -
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3 6
10 2 2| 2
0 . = —— : . . |
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Qualités spectrales des réponses

Figure 4 : La signature spectrale d’'un groupe de pigents diabétiques

On constate que I'hémi-spectre de droite (les régsorrectes) est en J (la forme recherchée
car ce sont les réponses correctes avec la certiuplus élevée qui sont les plus nombreuses
dans I'hémi-spectre de droite, ici 73%) et que indpectre de gauche est en i (la forme
redoutée car ce sont les erreurs avec la certltugius élevée qui sont les plus nombreuses
dans I'hémi-spectre de gauche (ici 7%). La sigreagjpectrale idéale a la forme de deux J.

Quels effets a court et a long terme d’une formatio ?

On observe souvent un phénomeéne de sur-confiancm@stimation (le taux de réponses

correctes étant inférieur au taux annonceé). Souweatformation fait augmenter les réponses
correctes au post-test (et donc diminuer les iecbes), mais elle fait aussi souvent augmenter
les degrés de certitude, non seulement pour lesns@&s correctes, mais aussi pour les
incorrectes. Cela se traduit par une augmentatotfiedcarpement de la courbe en i dans
I’lhémi-spectre de gauche.

Avec des collegues de Padoue (Bruttomesso et @B)26ous avons pu montrer (voir aussi
Leclercqg, 2009) qu'aprés une formation de patigdbétiques, au post-test a court terme
(quelques jours ou mois plus tard) la plupart ée®nses incorrectes avec un degré de certitude
élevé deviennent correctes ou restent incorrectass avec une certitude plus faible. Apres un
délai de trois ans, les réponses qui étaient inctes et peu slres au preé- test restent correctes
au post-test, mais celles qui étaient incorrediéxee sdres réapparaissent sous cette forme de
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départ (incorrectes et tres sdres) au post-teat@gBresso et al, 2006), un phénomeéne qui aurait
éte invisible sans le recours aux degrés de ceetitu

En cas de QCM ou de question Vrai-Faux les répdsd@guent de mémoriser les solutions
incorrectes si on ne fournit pas les réponses cimsen bref délai (le jour méme si possible).
J'ai montré Leclercq (1986, p. 35-40) que commueides réponses correctes permet d’éviter
ce danger.

Le rble des degrés de certitude dans la régulatiatiune formation

On peut établir la distribution spectrale des ré&esnd’'un groupe a chaque question et en
dessiner le graphique spectral ou en présenteistabdtion spectrale dans un tableau (voir

Leclercq, 2009). Cela met en évidence les questjahgosent probleme et qui sont a traiter en
priorité : ce sont celles pour lesquelles on conptplus de réponses incorrectes avec une
certitude maximale.

Degrés de certitude et métacognition

Etant donné le grand nombre de définitions asse®d du terme « métacognition, nous avons
(Leclercq et Poumay, 2005) proposé la définitio@raponnelle suivante de « métacognition » :
« 3 opérations mentales : auto-jugement, auto-dstgnet auto-régulation
sur 2 objets : le processus mental ou son régldtatponse finale)
dans 2 situations : d’action (ex : lors d’un test)d’apprentissage
a 3 moments par rapport a ces situations : av&t)Ffendant (PET) et apres (POST) »

Les degrés de certitude constituent des auto-jugesnRER. L’idéal serait que ce jugement soit
accompagné (aprés avoir pris connaissance de tmsépcorrecte) d’'un auto-diagnostic
(chercher a comprendre le pourquoi, les causessierspres erreurs ou doutes). Comme en
meédecine, ce n'est qu'apres un diagnostic qu’ugelagion (ici une autorégulation) se justifie.
Les deux questions-clé de l'auto-diagnostic soRbrquoi étais-je si sUr alors que je me
trompais » et « Pourquoi étais-je si peu sUr ajols ma réponse était correcte ? ». Les Tests
Spectraux Métacognitifs (Leclercq, 2014) consistepratiquer le débat et I'auto-diagnostic
systématique.

Les pistes de recherches liées aux degrés de dade

Ces pistes sont trés nombreuses. Je ne citeragugiques questions de recherche a titre
d’exemples.

Quel est le réalisme des personnes dans I'autaoragede leurs savoirs, de leurs savoir-faire,
de leurs savoir-étre ? Ce réalisme (ni se surestimsee sous-estimer) peut-il s"améliorer ? A
partir de quel degré de doute chacun vérifie-sdujls individuels de vérification), sur quels
contenus et a quelles sources ? Quelle est lanpede de la question posée a la source de
référence par rapport au doute ? Quel est I'im@lactaleur informative) de la consultation de
la référence ? A court terme, a plus long terme ?
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J'invite ceux qui voudraient entamer de tellesaxgirecherches a me contacter, auquel cas je
les aiderais méthodologiquement, notamment viadgciel SPECTRAL qui permet, entre
autres, de calculer les indices de résolution etddssser les graphiques des signatures
spectrales.
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Communication orale :
SCOLIOSE DE L’ADOLESCENT : ETUDE EXPLORATOIRE
QUALITATIVE SUR LES ATTENTES DES PATIENTS, DES FAMI LLES
ET DES SOIGNANTS

Chrystelle Rey, Elisabeth Verdier!, Isabelle Courtoig, Virginie Henriroux 2,
Thomas Bujor?, Bérangére Ginhoux, Rodolphe Charle$

1 Unité Transversale pour 'Education du PatienfT€P), Centre Hospitalier Universitaire Saint-Etienne

2 Unité Rachis, MPR Centre Hospitalier Universita@aint-Etienne

3Laboratoire Triangle UMR5206 CNRS / ENS de Lyorivarsités de Lyon 2 et de Saint-Etienne / IEP dmLy
4 Département de médecine générale, Faculté de diteeldacques Lisfranc Saint-Etienne

Rédaction du compte rendu : Alessandra Pellecddigteur en pédagogie de la santé, UTEP,
CHU de Montpellier

Cette communication a été réalisée a trois voix ganrystelle Rey, pharmacienne
coordonnatrice de I'UTEP du CHU de Saint-EtiennegdBlphe Charles, professeur en
médecine générale a la Faculté de Médecine Jachisféisanc de Saint-Etienne et Thomas
Bujon, sociologue du Laboratoire Triangle.

L'adolescent atteint d'une scoliose sévere dabsenettre a un suivi médical strict durant sa
croissance. Le port d'un corset altére la quaBt&id avec un impact négatif sur I'état psycho-
social, le sommeil et I'image corporelle. Commederles adolescents et leurs familles a

comprendre les enjeux du traitement ? Commentdesnapagner dans cette période délicate
entre contraintes de la maladie et réalité de vieals le cadre de la construction d'un

programme d'ETP pour ces adolescents souffraneé dcoliose, une enquéte préalable aupres
des patients, leur famille et des soignants aéstiésee.

L’étude exploratoire ici présentée avait pour otifee comprendre le vécu des adolescents
atteints d’une scoliose sévére nécessitant leqamtcorset durant plusieurs mois, d’identifier
leurs difficultés et leurs attentes et celles de &ntourage (familles et professionnels de santé
qui les accompagnent dans ce parcours de soinsy’dutres termes mieux comprendre
comment adolescents et familles vivent leur pakadersoins sur le plan identitaire et social.

Il s’agit d'un projet de recherche collaborative ga situe a I'intersection entre le monde du
soin et celui des sciences humaines et sociales.

1- Comment est né le projet ?

En décembre 2015, une premiére rencontre a eeiiga 'UTEP du CHU de Saint-Etienne et
un médecin de I'Unité Rachis, service de soinséadidiagnostic et au traitement ambulatoire
des patients atteints d’'une déviation vertébral@r® en grand partie des adolescents. Des
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activités éducatives étaient déja proposées darsersice suite a la formation en ETP de
guelques professionnels de I'équipe. Afin de vakarices activités, I'équipe se posait la
guestion de la pertinence d’'un programme d’ETPwetedldemande d’autorisation a I'ARS.

Début 2016, 'UTEP a rencontré pour la premiéers faquipe au complet. Cette rencontre a
permis :

- d’explorer la fagon dont I'équipe vivait la mise place de ces activités eéducatives

- de connaitre la satisfaction des patients et deenfsasur la base des questionnaires
utilisés par I'équipe

- d’identifier les activités et les objectifs de chagrofessionnel
- de réfléchir a quand et comment proposer I'ETP

- de définir les modalités d’accompagnement par EBT

En effet I'environnement du service était tres jme@u développement de 'ETP pour plusieurs
raisons, notamment une « petite » équipe motivée des intervenants qui se connaissent bien
et qui collaborent quotidiennement dans le soirpnafet pluri professionnel avec implication
de tous, des professionnels déja formés a 'ETPagtres en cours de formation.

Le parcours du patient était un autre levier paupriatique de 'ETP du fait du suivi régulier
des adolescents sur plusieurs mois et de I'impdicade I'entourage avec des temps éducatifs
spécifiguement prévus pour les parents. De pluguife, disposait de locaux spacieux
permettant la mise en place d’activités éducatiresollectif.

Avant de se lancer dans I'écriture d’'un programntel®, 'UTEP a proposé a I'équipe de
réaliser une enquéte qualitative pour connaitrpdiet de vue de quelques adolescents et
parents. Ceci afin d’explorer le « vivre avec aoeliose », c’est-a-dire : ce que les ados en ont
compris, quel est I'impact sur leur vie aujourd’heti quel pourrait-il étre plus tard ? De
connaitre les questions qu’ils se posent (par elengh si le corset n’est pas efficace ?), quelles
sont leurs ressources et leurs priorités... ?

Cette enquéte devant permettre d’aller au-delaadqulestion de l'appareillage, qui reste
incontournable et pour laquelle I'équipe avait dégastruit et expérimenté un atelier qui
fonctionne bien pour les ados et pour les parents.

L'équipe accepte la proposition de I'UTEP de faiette enquéte a condition d’avoir de l'aide
pour le faire. De son co6té, I'équipe de 'UTEP eshvaincue de l'intérét de I'approche
exploratoire en ETP et a déja une expérience ddsoaés de recherche qualitative. Cependant,
elle est consciente de ses limites et de sa fdibfnibilité en termes de temps. Elle a aussi
envie de collaborer avec des experts de la rechepadlitative. Pour toutes ces raisons, il a été
décidé de trouver des partenaires pour la congeptiéthodologique et la réalisation de
'enquéte.
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L’opportunité d’'un financement et de l'identificati des partenaires se sont présentés. Le
partenariat s’est concrétisé en plusieurs étaptes fvrier et juillet 2016 :

a) Repérage de l'appel a projets Fondation MACSF dianeé la compréhension
réciprogue et la communication entre patients iginsmts »

b) Premier contact avec deux enseignants universtaine medecin généraliste et un
sociologue, responsables du Master « Enjeux étquads de santé » a Saint-Etienne

C) Soumission du projet qui a été retenu et finan&éfi@ncement a permis entre autres
de recruter une chargée de recherche en sociologie

d) Premiere réunion collégiale, cooptation d’'un ineeen médecine générale et d'une
étudiante en sociologie qui sont venus renforctte @guipe.

. Calendrier du projet prévu et réalisé

Sept 16 : Conception méthodologique

Sept 16 : Soumission au comité éthique

Oct 16 : Observation in situ des sociologues autement de patients, familles et soignants
Nov-déc 16 : Reéalisation des entretiens

Janv 17 : Retranscription des entretiens
Fév-mars-avril 17 : Analyse

Mai 17 : Rapport final

Sept 17 : Enquéte de satisfaction et d’utilite [p3FEP.

2- Bilan de cette expérience

L’'UTP souligne les points suivants :

- La «simplicité » des méthodes qualitatives estmpeuse, avec un risque
d’appropriation superficielfe

- La recherche qualitative nécessite formation, geanigueur, du temps, de
I'expérience...

- L'intérét de se rapprocher des professionnels den€es Humaines et Sociales pour
diversifier les points de vue, la complémentatiggrichissement réciproque

- La « neutralité » du sociologue qui a peut-étremeraux professionnels de santé de
s’exprimer plus librement.

1. Kivits, F. Balard, C. Fournier, M. Winance. lregherches qualitatives en santé. Collection U.aunColin
2016
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Des perspectives sont identifiées :

- L’équipe de soins pourra utiliser les résultatsceéte expérience pour enrichir la
construction de son programme (ou autre formaty pouespondre au mieux aux attentes des
patients

- La communication sur l'intérét de ce type d’enquétploratoire dans les soing ga
nous parait essentiel avant de construire un digfgeur des patients de connaitre ce qu’ils
vivent »

- Des nouvelles collaborations interdisciplinairesrapliquant les étudiants des filieres
médicales et des sciences humaines et socialededainavaux de recherche en ETP auxquels
'UTEP participe.

. Réflexion sur les expériences collaboratives entidédecine et Sciences Humaines
et Sociales (SHS)

De facon tres synthétique le Dr Rodolphe Charlesmoésente I'historique de ces expériences
collaboratives et ce qui s’en dégage.

- De Durkheim a I'école Chicago

- A l'université : des Humanités a la création detpa® professeur en SHS
- Au sein d’'associations : AMADES, SHS, Collége demanités médicales
- La médecine générale a I'interface avec les adisegplines médicales

- La recherche qualitative en santé : des travauxidignts a la publication.

Au-dela du qualitatif, I'enjeu serait celui de larisdisciplinarité. La transdisciplinarité est
essentiellement une posture, c’est-a-dire cetfedibilité a se laisser pénétrer par la discipline
de l'autre, se laisser en quelque sorte dérangag dest aussi prendre un risque.

« ... la transdisciplinarité s'intéresse a la dynan@gengendrée par l'action de plusieurs

niveaux de Réalité a la fois. La découverte deeagynamique passe nécessairement par la
connaissance disciplinaire. La transdisciplinaritéut en n'étant pas une nouvelle discipline

ou une nouvelle hyperdiscipline, se nourrit dedaherche disciplinaire, qui, a son tour, est

éclairée d'une maniere nouvelle et féconde pardanaissance transdisciplinaire. Dans ce

sens, les recherches disciplinaires et transdistiles ne sont pas antagonistes mais
complémentaires.?»

’La transdisciplinarité - Manifeste, par Basarabdidscu.

-30 -



Le Master « Enjeux des politiques de santé » gaatée laboratoire Triangle, entre Faculté de
médecine, \etagroSup et IEP métropolitain, a SafAne, est un exemple
d’interdisciplinarité.

. L'intérét du sociologue dans cette étude: l'apprdee de la sociologie
compréhensive

La particularité de cette expérience thérapeutegtequ’elle soit centrée sur un traitement
orthopédique (port du corset) qui réclame une ofasee/surveillance parfois sans faille, sans
gue cela soit gage de réussite.

Le contexte est aussi particulier pour plusieuisorss :

1) L’autonomie est une valeur sociétale forte, égaldmemue sur le plan médical, et qui
peut-étre revendiquée par I'adolescent.

2) La question du consentement et de la recherchaat®itd est centrale dans le processus
thérapeutique (négociation).

3) L’impératif thérapeutique et I'impératif d’autonoensont en tension.

Du point de vue du sociologue, il s’agissait daunire ces éléments contextuels pour
réinterroger les différents itinéraires de soin, peser la question de comment les
patients/parents/soignants vivent-ils cette expégeahérapeutique ?

3- Les premiers éléments de I'enquéte

L'Unité Rachis propose une prise en charge pluidigaire (ergothérapeute,
kinésithérapeute, psychologue, etc.).

- Du c6té de I'équipe de soins : un processus pradité constitué d’ateliers pour les
enfants/ados et pour les parents, de contrblesdiguies, et d’un « Grand Contréle ».

- Du coté des patients : plusieurs itinéraires dessoi

Comment ce parcours est percu par les adolescereurs parents ? Quelles sont leurs
perceptions?

Des entretiens semi-directifs (au nombre de 3@pservations ont été réalisés pour saisir les
étapes importantes a leurs yeux, ce qui fait sens gux. Par exemple, le corset peut avoir un
sens pour le corps médical et ne pas en avoirgiautres, ou avoir un sens différent. Certaines
étapes du processus sont relativisées par lesspiofmels de santé, mais trés marquantes pour
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les enfants. Par exemple, la salle d’appareillaggwe par les enfants comme une sorte de salle
de torture. Il s’agissait donc de saisir le jeue@ésentations.

. Points clés de cette expérience mis en évidence parsociologue:

- Le jeu de transformation / conversion : maniéeretderpérience thérapeutique vécue
subjectivement, devient une expérience collective

- La mise en récit des expériences thérapeutiques

- Les processus d’apprentissage de la complexité,lideertitude, des normes
corporelles, sociales, « morales », médicales ebdflit entre ces normes.

4- Conclusion

Cette recherche est née de la volonté des soigaades'UTEP du CHU de Saint-Etienne de
mieux comprendre comment adolescents et famillesntileur parcours de soins sur le plan
identitaire et social. Elle a pu se réaliser gtz participation de deux enseignants-chercheurs
investis dans la recherche qualitative en sant@ukd’hui, ils sont tous convaincus du fait
gu’ils ceuvrent dans le méme sens et que de noavelidaborations sont possibles en
impliquant des étudiants des filieres médicaledestsciences humaines et sociales dans leurs
travaux de recherche en ETP.
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Communication orale :
IMPACT D'UN PROGRAMME D'ETP CONCERNANT LA NUTRITION
ENTERALE AU COURS D'UN CANCER DIGESTIF :
ETUDE QUANTITATIVE PROSPECTIVE SUR 298 PATIENTS

Dr Niasha Michot*, Aurélie Malgras**, Justine Krier ***  Didier Quilliot****
Unité d'Assistance NutritionnelleCHU Nancy

*Assistante, chef de clinique, **Praticien hospital, ***Infirmiere en charge de I'éducation
des patients, ****Responsable d&Jnité d'Assistance Nutritionnelle

Rédaction du compte rendu : Brigitte Ait EI Mahjp@adre de santé UTEP, CHU Montpellier

Cette communication illustre un exemple de recheerghantitative sur une intervention
thérapeutique, en I'occurrence la pose par autdagad’'une sonde naso-gastrique pour une
nutrition entérale, aidée par un programme d’édocahérapeutique du patient (ETP) dont
I'efficacité est ici évaluée.

| - CONTEXTE
1. CHU de Nancy en Lorraine

L'étude est menée au CHU de Nancy en Lorraineprégu le cancer est la premiére cause de
mortalitéavec 13.000 nouveaux cas par an. Le cancer digestitypeecla premiére place des
hospitalisations liées au cancer. En 2013, [l'#éise chiffre au CHU a 2500 séjours,
concernant plus de 850 patients.

L’éducation thérapeutique dans I'établissementf@shalisée au travers de 21 programmes
différents pour 120 existants dans la région. lreise de Diabétologie, Maladies Métaboliques
et Nutrition a une pratique d'éducation thérapeawdiglepuis 1975 et 2 programmes sont
autorisés depuis 2010 au sein de l'unité, dontdgnamme DENUART concernant la Nutrition
Atrtificielle, et plus particulierement l'auto sorgianaso-gastrique. Il n’y a pas de programme
d’éducation thérapeutique du patient (ETP), spguéfien cancérologie au CHU.

Cette pratique de I'auto sondage est beaucoupgédilau CHU de Nancy et peu ailleurs. Elle
consiste pour le patient a se poser lui-méme andesdans I'estomac par voie nasale dans le
but d’administrer une nutrition entérale (NE) ad&ad’une sonde souple en silicone, de format
pédiatrique. Le patient pose la sonde le soir eelae le matin. Au cours de la nuit sont
administrées par cette sonde les poches de nutsnzlaide d’'une pompe a débit programmé.
Il s’agit d’'une véritable alternative a la gastooete et a la sonde a demeure qui elle, est de
plus gros calibre et en place 24h/24.

Ainsi, le patient est libre de ses mouvements dapsurnée et peut avoir une vie sociale et
professionnelle.

-33-



2. Recommandations nutritionnelles en cancérologie dégtive

En ce qui concerne les recommandations nutritidemebour la prise en charge de la
cancérologie digestive :

o] En cas de chirurgie, la société francaise de tiarnria des recommandations bien
précises, sensiblement similaires a celles dedittgoeuropéenne

F Chirurgie gastro-intestinale du cancer =

Pas de dénutrition
* Perte de poids absente ou minime et

Dénutrition [
#* Perte de polds > 10 % au
*IMC 5 18,5 (ou = 21 apriés 70 ans) ou
*Albuminémie < 30 g L'

* IMC normal at
* Albuminémie = 30 g L

Tube digestif

Maintenir son poids et son activite Tube digestif fonctionnel |
non fonctionnel

[ Paids stable | [Perte de poids < 10 %

¥

Nutrition
entérale standard
+ Impact entéral®
(5-7 j 1000 mL)

Nutrition
parentérale

Avant chirurgie

Décision préopeératoire (4 defaut per-opératoire) de I"abord éventuel pour NE ou NP postopératoire
I

1 (]

1 1
Alimentation Apport < 80 % Tube digestif fonctionnel Tube digestif non fonctionnel
orale précoce

des besoins
aJ7
. \
Apports » 60 % .
ad17 MNutrition
parentérale
[our] [non ="

D'aprés QNC . SFNEP \

Impact entéral®
{1500 mL 7 j)
+ Nutrition entérale
standard

Postopératoire

« par 08

A lissue d'une évaluation de I'état nutritionnal gatient devant bénéficier d’une chirurgie,
s’iln’y a pas de dénutrition, une immunonutritiper voie orale, 5 a 7 jours avant la chirurgie,
est alors indiquée. Dans le cas d’une dénutritigiee, I'indication d’'une nutrition artificielle
prime et celle-ci est mise en place le temps néges®t cela avant la prise d'immunonutrition
en pré chirurgie.

o] En cas de prise en charge non chirurgicale, lasmetandations sont moins claires :
Elles concernent les situations de chimiothéragiradité curative et les situations palliatives
et palliatives avancées.

Les experts émettent l'avis suivant: « La nutntiartificielle systématique n’est pas
recommandée si I'état nutritionnel et/ou les ingesstent satisfaisants (grade A). En I'absence
d’études probantes dans ce domaine, l'indicatioradeutrition artificielle doit étre discutée
au cas par cas et avec le patient et privilégieradie entérale».
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3. Réponse a un appel d’offre

En 2014, dans le cadre du Plan Cancer 2014/204%ppel a projet est lancé, dont 'objectif
était de promouvoir I'éducation thérapeutique dasepts atteints de cancers digestifs et plus
spécifiguement de limiter les conséquences norielles des cancers digestifs et de leurs
traitements.

Alors que le dossier de candidature de I'équip€HilW de Nancy a été retenu, le projet a été
meneé sur 12 mois, avec un codt total de 106.886r&,74.676 € qui ont été versés par I'Institut
National du cancer (INCa). Ce financement a coné&i rémunérer un équivalent temps plein
infirmier dédié a I'éducation du patient. Le post&té attribué a une infirmiere de l'unité
d’assistance nutritionnelle détachée sur 100% ddesaps pour ce projet de recherche.

Il -DESCRIPTION DE LA METHODE DE RECHERCHE
1. Recrutement des patients

Grace a une organisation multi professionnelld’&tpuipe, le recrutement a été exhaustif
durant la période duler avril 2015au 31 mars 2016.

Il a concerné tout nouveau patient atteint d‘unceandigestif, que le patient soit vu en
consultation et/ou en hospitalisation (consultatbacologique de chirurgie digestive ou unité
d’hépato-gastro-entérologie pour prise en chargelogique).

Une évaluation de I'état nutritionnel de ce deri€té réalisée soit par l'infirmiére, soit par la
diététicienne, soit par un médecin de I'équipe tdtal 298 patients ont été recrutés sur les 12
mois d’inclusion.

2. Algorithmes de prise en charge nutritionnelle
o] avant chirurgie oncologique digestiveAlgorithme 1)

A partir de I'évaluation nutritionnelle, les patisrsont classés en 3 catégories selon leur perte
pondérale, puis bénéficient d’'une évaluation de feise alimentaire. L'évaluation de la prise
alimentaire se fait a partir des propos du patiritli est proposé le raisonnement suivant :
« Si quand tout va bien, vous mangez sur la jauurée quantité correspondant a 10/10, a ce
jour, vous diriez que vous mangez en quelle guastit une échelle de 0 a 10 ? ».

Selon la catégorie dans laquelle se trouve le matie bénéficie d’'une surveillance avec
réévaluation nutritionnelle pour les pertes de paidérieures a 5%, d’'une prise en charge
diététique entre 5 et 10% et une prise alimentaif8% de leur besoins, ou de la mise en place
d’'une nutrition entérale (NE) a plus de 10% ddepondérale, ou en cas de perte de 5 a 10%
avec une prise alimentaire inférieure a 70% delbesoins. Lorsque la NE est indiquée et que
le patient la refuse, une prise en charge diététegi alors proposeée. Il arrive que les patients
passent finalement a la NE, lorsque les mesuréstidjges n’ont pas suffi.

La NE, quelle que soit la situation, est propas@tavec la pose d’'une sonde a demeure, soit

par la pratique de l'auto-sondage avec éducatippatient, selon les recommandations de la
société francgaise de nutrition.
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Schéma de I'algorithmel

‘ Evaluation nutritionnelle ‘

= RECOMMANDATIONS

Perte pondérale <5%

‘ Perte pondérale 5-10%

/

Perte pondérale > 10%

IMC< 18.5 kg/m2 (<21 si > 70 ans)

Albuminémie < 30g/L

~

Diminution de la prise
alimentaire < 30%

Diminution de la prise
alimentaire > 30%

JI’

—

Nutrition entérale |

N

‘ Sonde a demeure

Surveillance etré- Mesures ____...——-b‘
évaluation diététiques
‘ Autosondage ‘
o] avant chimiothérapie (Algorithme 2)

Dans le cas d’'une prise en charge avant chimigtierbarbre décisionnel est sensiblement le
méme que le précédent.
La pratique de I'équipe est de proposer aux patiéa NE de facon trés précoce, méme si la
chirurgie n’est pas envisagée. En effet, il eststaté que 'amélioration de I'état nutritionnel

par NE va améliorer la tolérance de la chimiothiérap diminuer ses effets secondaires d’ou
une amélioration de la survie du patient.

Schéma de I'algorithme 2

‘ Evaluation nutritionnelle ‘

‘ Perte pondérale > 5%

‘ Perte pondérale <5% ‘

!

Surveillance etré-
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s

Diminution de la prise
alimentaire < 30%

Diminution de la prise _/)
alimentaire > 30% /

z

Mesures
diététiques

..-—-—'""‘

Nutrition entérale ‘

‘ > Proposition d’'une NE

précoce

Autosondage

‘ ‘ Sonde a demeure
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3. Déroulement du parcours éducatif

Avant inclusion dans le parcours d’ETP, le patiesttinformé de l'intérét et des principes de
'auto sondage, du mateériel utilisé, du déroulentent’ETP et de la surveillance pendant la
durée de la Nutrition Entérale a I'hépital ou a dicifa. Les bénéfices attendus et les éventuelles
contraintes sont discutés avec le patient.

16" Etape : Elaboration du diagnostic Educatif

Au décours d’'un entretien individuel, est réalis&diagnostic éducatif avec I'exploration des
différentes dimensions socio professionnelle etirenmementale, biomédicale, cognitive,
psycho affective de la personne avec mise en ésddas freins, des leviers et des projets du
patient.

Des exemples de patients étayent le propos, corerpatent qui choisit I'auto-sondage pour
ne pas que ses enfants le voient avec une sonddelaez. Ou cet autre patient qui, ayant eu
'expérience d’'une sonde gastrique d’aspiratiohtr@simatisé par le calibre de cette derniére
et est tres réticent a I'auto sondage. A l'inverdes patients ayant eu I'expérience de l'auto-
sondage motivent d’autres patients a cette teaeniginsi ce temps permet d’explorer les
croyances sur le vécu de la sonde naso-gastrique.

Sur ce méme temps, une évaluation de la qualitéedgde la personne en début de parcours est
réalisée a l'aide de l'auto-questionnaire « Prbdilsanté de DUKE » comprenant 17 items non
spécifiqgues au cancer. Ce méme auto-questionnairegtre reproposé en milieu et enfin de
parcours pour une analyse comparative de la qusitée du patient.

2¢me étape : Définir un programme personnalisé

Formulation avec le patient des compétences aéacgudes objectifs d’apprentissage a
atteindre; de méme que sont définis le déroulement, I'organisation et le contenu du
programme, dans un ordre logique, par séguencesogquaspondent aux compétences et au
niveau d’éducation retenu.

3éme Etape : Planifier et mettre en place les séance&ducation

Des séances éducatives, le plus souvent indiviekiglais pouvant aussi étre collectives selon
le theme, sont mises en place. Les themes aboodés Hygiéne adaptée aux soins de NE a
domicile, Découverte du matériel et organisationsdin, Pose de la sonde naso-gastrique
(SNG), Préparation de la poche, Branchement etadébhement, Retrait de la SNG,
Surveillance des soins et dépistage d’éventuetlegptications.

Au-dela de ces 8 temps éducatifs, peut étre proposétemps supplémentaire pour
'administration des médicaments et le vécu dea N

0 Outils et méthodes

Pour ce faire sont utilisés des supports de vidgaan anatomique, de démonstration de
matériel, un livret pédagogique pour faciliter papntissage, des photos, une vidéo et du
matériel de démonstration que les patients sordugages a manipuler.

Le premier sondage s'effectue habituellement joafiriiére, sachant que le patient, par la
suite, aura plus de facilité a se sonder lui-méme.
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4eme Etape : Evaluation et suivi du patient

Une évaluation du patient est réalisée et concdimee part I'acquisition de compétences
d’auto-soins et d’adaptation et d’autre part, seerau de satisfaction au regard de son parcours
d’éducation thérapeutique.

Un suivi téléphonique se met en place dés le reaaudomicile puis 1 fois/mois permettant
d’évaluer la tolérance a la NE, ses effets secoesl@ventuels, le ressenti, les difficultés, les
bénéfices vécus, identifiés par le patient. C'estsal’occasion de repérer I'évolution des
données du bilan nutritionnel (poids, prise alim@e) et de poursuivre I'évaluation des
compétences.

Cette évaluation peut aussi étre réalisée lorshdgue séance de chimiothérapie ou lors de
consultations avec lI'oncologue ou le chirurgienaxec le médecin nutritionniste a +/- 1 mois
suivant les événements intercurrents.

L’évaluation en fin de parcours éducatif reprer@Vdiluation de la qualité de vie a 'aide du
guestionnaire de DUKE.

Ill- RESULTATS DE LA RECHERCHE

1. Répartition des cancers selon leur localisatio

Pancréas
M Estomac / Cardia/
(Esophage

B Colon

Autres

Le cancer du pancréas est surreprésenté pour fdesiaison que le CHU de Nancy est centre
de référence pour ce cancer pour la région de inarrdl s’agit 1a d’'un biais de recrutement.

2. Résultats

A partir de I'arbre décisionnel de départ, surn1208 patients atteints de cancer digestif ont
été considérés pour I'étude.

En fin d’étude, 44 patients présentaient une ptpoids< 5%, 52 patients une perte de poids
entre 5 et 10% et 202 une perte de poids > 10Ra8e dénutrition sévére pour ces derniers,
le plus souvent concomitante a un cancer du pasioraacer tres « anorexiant ».

156 patients ont bénéficié de mesures diététigaes dn premier temps. Par la suite, 126
d’entre eux n'ont pas eu de NE : 69 en raison aéreandications, 57 parce qu’ils ont refusé
la NE et 22 ont accepté la NE dans un second temps.

76 patients ayant une dénutrition sévere ont aéagptmblée la NE.
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Au final sur 133 patients qui avaient une indicatite NE, 98 patients ont accepté (73%) un
parcours d’ETP.

- Parmi les 98 patients ayant intégré le parcours Ediains ont bénéficié :

o] d’'une ETP avec auto-sondage (n=40, 40%)

o] d’'une ETP sur les branchements et débranchemgetiqn de la poche leur
permettant d’étre autonomes sur ces actions etl@pandants d’'une infirmiere) (n=25, 26%)
o] d’'une ETP de sécurité leur permettant de savoir fgire en cas d’incidents (pompe

qui sonne, sonde qui se déplace...) (=33, 34%).

Au final, la faisabilité de I'auto-sondage est &%, avec 50 patients candidats a l'auto-
sondage pour 98 patients candidats a la NE. 4@sl&@ patients ont accepté I'auto-sondage,
soit une acceptabilité de 80% dans cette étude.

3. Evaluation de la qualité de vie des patients

Parmi les 98 patients sous NE (auto-sondage eesqutB7 patients ont complété un
guestionnaire de qualité de vie de DUKE au momarBEP et 60 lors de I'évaluation finale.
Les résultats des scores de DUKE calculés aux @gemontrent une amélioration globale de
la qualité de vie du patient pris pour son progmdin, de la santé physigue (en moyenne
+12,9%, p< 0,005), santé mentale (en moyenne +%2%8& 0,005), santé sociale (en moyenne
+ 3,9 %, p<0,05), santé générale (en moyenne %98<0,005), santé percue (en moyenne +
11,6 %, p<0,05), estime de soi (en moyenne + 7,6<98,005), anxiété (en moyenne - 11,6 %,
p<0,005), dépression (en moyenne - 14,4 %, p<0,088uleur (en moyenne - 9,2 % p<0,05)
et incapacité (en moyenne -16,6%, p<0,05).

Evolution scores de DUKE

m Diagnostic éducatif ~ Evaluation finale
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4. Evaluation de l'efficacité du programme d’ETP

Aprés comparaison avant et apres l'interventiorr pbaque patient, I'évaluation est tres
positive : 96,9 % des patients comprennent mieuxrgaladie et leurs traitements, 95,3 %
ont amélioré leur gestion au quotidien, 92,2% klaptabilité, 94,4% la gestion des
situations a risque; 96,9% parlent plus facilement de leur maladie.

IV — CONCLUSION

L’'acceptation de la SNG n’avait encore jamais étélu&e. Seule une étude par auto-
guestionnaire dans la maladie de Crohn concluailegipatients préferent I'alimentation orale
ala NE et d’autres études évaluaient les freitecaeptation de la gastrostontie.

Cette étude apporte des résultats nouveaux :

- la NE améliore la qualité de vie des patients, wientavait pas encore été démontre,
hormis par une étude concernant la chimiothérapie,

- le niveau d’acceptation de la NE est élevé, quke-oelsoit réalisée par sonde naso-
gastrique (acceptabilité de 74 %) ou par auto-spmdacceptabilité de 80 %).

- Le programme d’ETP lié a la pratique de la NE sfauviges utile, avec des taux trés
élevés d’acquisitions de connaissances, de conqaEstert une amélioration conséquente de la
gualité de vie des patients.

Ce travail met aussi en évidence l'intérét de laemen place d’'un programme d’ETP en NE
chez les patients atteints d’'un cancer digestifyr g@acceptation de leur maladie, de leurs
traitements et du support nutritionnel.

Et enfin, il na pu s’envisager que grace a ungpamme structuré d’ETP et au travail
exceptionnel d'une IDE!

1Svolos V, et al. Dietary treatment of Crohn's dsgegerceptions of families with children
treated by exclusive enteral nutrition, a questaresurvey. BMC Gastroenterol 2017;17:14.
Jaafar MH. et al. Systematic review of qualitativel quantitative studies on the attitudes and
barriers to percutaneous endoscopic gastrostonayrig€linical nutrition (Edinburgh, Scot-
land) 2016;35:1226-35.
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Communication orale :
RECHERCHE COLLABORATIVE : UN MODELE DE FORMATION ET
D’ACCOMPAGNEMENT POUR LES PATIENTS CO-INTERVENANTS
EN ETP

A. Pellecchid, A. Certain?, R. Mohammed, C. Damierf, N. Gateat, V. Tirard Fleury ®,
O. Grosg, X. de la Tribonniere?

1 Docteur en pédagogie de la santé, chargée deionig\ctions Traitements

2 Pharmacien, SMIT CHU Bichat-Claude-Bernard, ml@ommission ETP GH HUPNVS
3 Patient-expert, Fédération Francaise des Diahgdig

4 Patient-expert, Actions Traitements

5 Responsable du développent, Actions Traitements

6 Médecin en santé publique, expert ETP

7 Chercheur associée Laboratoire Educations etiBuats de Santé, Université Paris 13
8 Médecin, responsable UTEP CHU Montpellier

Rédaction du compte rendu : Xavier de la Tribori&TEP, CHU Montpellier

Alessandra Pellecchia est docteur en pédagogieadahte, membre vacataire de I'Utep du
CHU de Montpellier et chargée de mission auprefatesociation Actions Traitements. C’est
a ce dernier titre qu'elle présente la méthodologk les résultats de cette recherche
collaborative, associant des acteurs de Paris evidatpellier.

A. DESCRIPTION DE L’'ETUDE
1. Objectifs de I'étude

L’objectif général de cette expérience a été ddritmrer a apporter des connaissances sur
limplication et lintervention des patients-int@wants dans des séances collectives
d’éducation thérapeutique (ETP).

Les objectifs opérationnels ont été au nombre de 3

- Observer les pratiques existantes et les factaaitént I'intervention de patients dans
la mise en ceuvre de séances collectives d’édudhkivapeutique.

- Constituer un groupe de patients-intervenants ®tféemer avec un dispositif de

formation spécifiguement congu.

- Mettre en place des séances collectives d’éducdtiérapeutique avec les patients-
intervenants formes, en utilisant différentes appes.

2. Cadre conceptuel de cette recherche
Les caractéristiques de notre expérience s'insarigans le cadre d’'une recherche qualitative

et collaborative. Cette recherche est « orientédgpeonception » pour permettre une bonne
transférabilité des résultats.
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Figure 1 : séquence méthodologique suivie dans ce travail

Rencontre entre une
volonté de changement

Engagement direct du
chercheur dans la

Travail conjoint entre Dans un cadre éthique
tous les acteurs négocié et accepté par

construction et la .
concernés tous

réalisation de I'action

et une intention de
recherche

(" intégrationde

: ' formalisation des
patients-

| composition COPIL

. . chercheur / et groupe engagementsentre
intervenants/ faire formateur « dvaluation / les différents
avancer les .
] suivi » acteurs
| connaissances | L . ) L
3. Matériel et méthodes

La méthodologie suivie de notre expérience s’atd fn 3 étapes successives sur 2 ans. Lors
de la troisieme année, les résultats ont été dgplet diffuségfigure 2)

Figure 2 : méthodologie choisie en 3 étapes

* Revue biblio et * Formation des * Atelier de
documentaire patients- retour

* Engquéte intervenants d’expériences
qualitative * Mise en ceuvre * Rapport et

* Contact avec de 15 séances document de
équipes ETP collectives synthése

* Recrutement * Analyse et * Diffusion des
patients- évaluation des résultats,
intervenants séances communication

* Elaboration collectives * Publication d'un
dispositif de article
formation

A .y iy

Pour financer cette recherche, une réponse a l'appeojets de la Direction générale de la

santé (DGS) maladies chroniques, a été faite eA 80Dacceptée. Le titre de cet a AAP était le

suivant :

« Conditions et modalités d’intervention de patsedans la mise en ceuvre de programmes
d’éducation thérapeutique »

Le montant total du financement par la DGS a ét881@00 euros pour 2 ans. Une personne a
été chargée de la coordination sur ces 3 ans, 'fusgtape de la diffusion des résultats en

congres et sous forme d’article.

Un comité de pilotage a été mis sur pied, regroufp@rpersonnes, représentant différentes
catégories d’acteurs concernés, opérationnelsaetiig. Sept réunions ont eu lieu sur deux

ans.
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* Le Copil comprenait 1 professionnel représentéed structures suivantes : Association
Actions Traitements, ParisCommission ETP Groupe Hospitalier HUPNV'S, Paris ; UTEP du
CHU Montpellier;, Commission ETP COREVIH Nord IDF Fondation Maison des Champs ;
SMIT Hépital Bichat, Paris (programme ETP impliquik)y avait également 2 professionnels
experts : médecin en santé publique, pharmaci&mwatients experts : 1 patient-expert, 1
patient-expert et chercheur, et 1 patient-interven@articipant a la formation).

Un sous-groupe de travail ayant pour tache I'évalnales résultats et le suivi, a été constitue,
intégrant un patient chercheuee sous-groupe s’est réuni 6 fois. Il a réfléchi aux diéfats
critéres d’évaluation a choisir et/ou créer, pduaatine des étapes. Nous en citerons quelques-
uns : recrutement, motivation, fidélisation, taw fdrmation, connaissances et compétences
acquises, accompagnement de ces patients dammltigipation aux programmes d’éducation
thérapeutique en lien avec les professionnels ke sa

Lors de la troisieme année, un comité scientifigéeé constitué pour travailler sur la rédaction
d’un article.

Les programmes d’ETP investis dans le projet pemtasur 5 thématiques différentes : VIH
(CHU de Bichat et de Montpellier), hépatite C (CélBkaujon et reseau REVHEPAT, Paris et
CHU de Montpellier avec le réseau ville hopitaiglsbte (CHU de Montpellier), rééducation
cardiaque (CH Corentin Celton, Paris) et rhumaielo@gspondylarthrite ankylosante,
polyarthrite rhumatoide et lombalgie chronique) (CHle Bichat, Paris et CHU de
Montpellier).

Parallélement, les équipes de professionnels dé safensemble des patients-intervenants
ont été soutenant, motivés et motivants.

4. Résultats
a) Le recrutement des patients intervenants

Nous avons décidé de confier le recrutement deésmgtintervenants aux équipes, ne suivant
pas en ce domaine les recommandations de la DG$eparécédemmeniGuide de
recommandations Patients Intervenants, Juin 20ll6us avons voulu donner une chance au
partenariat en responsabilisant les équipes, daface qu’elles puissent choisir des personnes
gu’elles connaissent bien et avec lesquels ellesgre pouvoir collaborer fructueusement. Les
eéquipes ont été aidées dans cette démarche péarobed’un flyer qu’elles ont validé. Les
critéres de choix des patients ont été objectivassseriori.

Le recrutement a été réalisé par entretien télégherd’'une durée d’environ 20 a 30 minutes.
A cette occasion, il a été vérifié systématiquentespoints suivants, édictés d’ailleurs par la
DGS (Guide de recommandations Patients Intervenanis, 2016): disponibilité, volonté de
s’engager, motivation, participation préalable gtwgramme d’ETP en tant que bénéficiaire.
Une fois les patients recrutés et volontaires poeite étude, une réunion d’information
collective a eu lieu a Montpellier et a Paris eptembre 2015.
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Au total, 22 patients ont été sélectionnés, ch@iairs8 équipes portant chacune un programme
d’ETP, 4 a Paris et 4 a Montpellier. Ces patiemamaient d’un groupe plus important de 35
patients sélectionnés au départ dans les 2 villes.

b) Modéle de formation construit pour les patientseienants

Le modele de formation a été progressivement caague comité de pilotage. La durée a
d’abord été discutée et il est vite apparu que llrds étaient nécessaires pour apporter les
mémes compétences, le méme statut et la mémelitéséix patients formés par rapport aux
professionnels. Ce point a été largement défendueppatient expert du Copil, qui a ainsi
convaincu positivement le groupe.

Des périodes d’'observation et de mise en pratiqge&galement été insérés, de méme qu’un
retour d’expérience. Au final, la durée de la fotimaa été de 48 heuréBableau 1)

Tableau 1: présentation synthétique du déroulé de la faonaur 48 heures

48 h en total Entre octobre 2015 et septembre 2016
Module 1 Inscrire son intervention dans un programme d’ETP et développer
12 heures une posture adaptée vis-a-vis de I'équipe pluridisciplinaire
Module 2 Animer une séance collective d"ETP avec un professionnel de santé
12 heures + 6h et développer une posture adaptée vis-a-vis des patients
+ Observation Observation d’ateliers déja en place dans les services
2 heures
+ Mise en pratique Réunions avecles équipes, dans les services
24342 heures=7 h
Module 3 Mettre a jour ses connaissances sur la pathologie et les traitements
3 heures Dans les services
Retour d’expériences |Retour d’expériences et échange de pratiquesavecles autres
6 heures intervenants (patients et professionnels)
C) Formation des patients intervenants et évaluation

Les 22 patients intervenants ont tous étés foreé1sce schéma et ont tous terminés la
formation. A noter que 2 patients ont interrompurpades raisons personnelles la formation a
la fin des premiers et seconds modules, et n'osigpainclus dans I'étude.

Au départ, il était prévu de mettre en place 1meseéa collectives co-animeées par un patient —
intervenant forme, associé a un professionnel. iAal,f 11 séances ont eu lieu dans les
programmes parisiens, et 6 a Montpellier.

Une évaluation des connaissances, des compétandedaemotivation a été réalisée chez ces
patients, montrant un renforcement net de chacwesleritéres.
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Le taux de satisfaction de ces patients a été ¢oribgares élevé. Les professionnels de santé
investis dans cette démarche ont également ét&atedaits de la collaboration. Les deux
acteurs ont manifesté une envie de poursuivrellabmyation dans les années a venir.
Egalement, les patients bénéficiaires ont en ntgjété trés satisfaits des séances co-animées
et y ont vu une vraie plus-value.

B. QUELQUES RECOMMANDATIONS POUR LA PRATIQUE

Au décours de cette étude et de I'exploitationrésaltats, le groupe de pilotage a pu discerner
les points particuliers et importants ayant conigild la réussite de cette expérience.

Nous proposons guelques-uns de ces criteres, gubrtteétre comparés a ce qui est mis en
évidence dans d’autres expériences de ce type :

- L’équipe choisit elle-méme et recrute les patievisc lesquels elle souhaite collaborer
- Les patients intervenants gagnent a avoir déjafioénéu programme d’ETP leur
correspondant, en particulier des séances coletiv

- Entre 2 et 4 patients-intervenants dans un progemconstitue le nombre optimal de
patients par équipe, afin que le patient ne saitgeal face aux professionnels de santé

- Formation multi-méthodesalternance de théorie et de mises en pratique; présentiel
dans la formation et au sein des services; temps de formation des patients-intervenants entre
eux, afin de renforcer leur identité, et tempsatenition en commun, réunissant les patients-
intervenants et les professionnels de santé

- durée de la formation sur une période assez lopgue permettre la « maturation »
nécessaire (6 a 12 mois)

- Accompagnement nécessaire de I'équipe interdiscipk lors de la création ou la
reconstruction de I'atelier collectif qui sera auiraé par le binbme

- Co-construction, co-réalisation et co-évaluatiotadgeance, mais aussi du programme
- Echanges, rencontres, formations et analyse degyea nécessaires dans tout ce
processus...

C. CONCLUSION

Le modele de formation que nous avons créé et empeté nous parait solide et efficace. La
transférabilité de ces résultats a d’autres coeseat une reproductibilité au moins partielle du
modele expérimenté, constituent un point crucigt.d trois raisons de penser que celle-ci est
de bon niveau pour notre recherche : le modele axgiérimenté dans plusieurs contextes (2
territoires, 4 hopitaux, 5 spécialités, 8 programmke protocole d’évaluation a visé plusieurs
croisements de point de vues (patients-intervenaptefessionnels de santé, patients
bénéficiaires), et enfin, le modéle est soupladaptable a d’autres contextes.

Nous avons l'intention de poursuivre notre recherdans les années a venir, en I'étendant a
d’autres contextes, a d’autres types de séancdd$>ddd’autres pathologies et en lien avec les

- 45 -



associations de patients. De plus, une évaluatios fine de I'impact auprés des patients
bénéficiaires sera nécessaire.

Une autre question prégnante s’est invitée au cdaréa réalisation de notre travail : la
rémunération du patient-intervenant. Au départjieglétait considéré comme bénévole, mais
NOus NouUs sommes vite apercus qu'’il était nécesaaiminimum de prévoir un remboursement
des frais de déplacement, et au mieux de préveiindemnisation. Nous avons donc crée une
ligne budgétaire supplémentaire pour une indemois&brfaitaire par patient.

Ces remboursements de frais de transport et/oindeenisation sont importants a consideérer
pour assurer une meilleure pérennité de cette meuwsllaboration. Parallelement, il
conviendrait de réfléchir a un statut du patienintervenant afin qu’il soit reconnu par les
établissements de santé, les professionnels dé eaids pouvoirs publics. Nous pourrions
d’ailleurs nous inspirer de I'exemple des pairsaatd en psychiatrie qui pour certains d’entre
eux, sont remunéreés et salariés.

Outre la poursuite de cette recherche, nous camsidégque ce format de formation peut
d’emblée étre proposé aux équipes et aux patiemsaddeurs. A ce titre, nous avons créé un
nouveau DU sur « le partenariat patient — professbde santé » a la faculté de médecine de
Montpellier, intégrant un module sur 'ETP repreniamégralement le modele que nous avons
présenté ici, et un autre module sur le co-enseigné
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Ateliern® 1 :
COMMENT FAIRE UNE RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE ?

Carole VAIDY
Documentaliste, CHU Montpellier

Rédaction du compte rendu : Dr Catherine CORBEAUréspondante en éducation du
patient et Sylvie HUET-NOEL assistante de 'UTEPWGde Montpellier

La recherche bibliographiqueest une démarche qui consiste a chercher puisifideres
documents sur un sujet donné. Elle nécessite utienh@ogie rigoureuse.

1 CLARIFIER LE SUJET

Préparer une grille d’'analyse (ou carte mentalé)vqus permettra de dresser une liste des
différents aspects de la question : domaines disaipes, pathologie, zones géographiques,
période, personnes, themes...
» Consulter des manuels et articles de syntheségmilictires ou ouvrages de synthese...
» Définir lesconcepts essentielde cette recherche et trouver tousnexs clésassociés
en frangais et en anglais, rechercher lsyronymes et les termes associgsnsulter
le portail terminologique : http://www.termsciendeg$

2 SELECTIONNER LES SOURCES

. Identifierles experts du domaindauteurs incontournables sur la thématique) gunsi

les organismes experts du sujet.

. Repérer ledibliothéques et centres de documentationle I'établissement ou I'on
travaille.

. Identifier les types de documentsecherchés : monographies, périodiques, theses,
mémoires ou rapports de recherche, données isfadist textes officiels ...

. Choisir les bons outils de recherche et les bosoasces d’'information :

Moteurs de recherche (difféerents de bases documentaires) (ex.: Googlmygle
scholar,...).Google Scholarmpermet d’effectuer une recherche portant sur desutx
universitaires : articles revus par des comitésladture, theses, livres, résumés
analytiques.ll existe dans ce moteur de recherdes, fonctions avancéegyui
permettent d'intégrer des criteres de sélectidindermation, decréer une alertepour
recevoir les dernieres publications sur un suiety(://scholar.google.fry.

La notice bibliographique du document peut contenir un résumé et donnerdsaad
texte intégral de celui-ci. Ces documents sont Xédea l'aide de mots-clés ou
descripteurs inscrits dans un thésautaghesaurus : liste structurée de mots ou les
termes ont des relations sémantiques entre. eux)
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Deux types d’interrogation sont possibles :

a- La recherche simple : On interroge avec un ou plusieurs termes dans une seule
zone de saisie, les termes sont par défaut combinés avec « ET ».
. Utiliser les guillemets pour rechercher une expression exacte :

ex : « Infirmiere en santé mentale » ou « éducation thérapeutique du patient »
* On peut combiner les termes avec :
- des opérateurs booléens : et/ou/sauf (and/or/not)
- des parenthéses (le résultat sera différent selon la place des parenthéses)
ex : Diabete ET (« education therapeutique » OU « education du patient »)

* On peut utiliser des troncatures pour remplacer plusieurs caractéres a gauche, a
droite ou les deux. ex : *cardi*. Ceci permet d'étendre la recherche a tous les
mots dont la racine ici définie est commune. Exemple: *disciplin®*, pour
pluridisciplinaire, interdisciplinaire, pluridisciplinarité, interdisciplinaire
transdisciplinaire, transdisciplinarité

a- La recherche avancée : On interroge a partir de plusieurs zones a renseigner en
fonction de sa recherche. Des propositions concernant chacune de ces zones sont
suggérées a I’aide de menus déroulants. Des options de tri permettent de filtrer.

GO gle aducation therapeutique $ Q = 0 e

Education therapeutique du
(ETPYwvise 3 aider les pat

Haute Autorite de Sante - Education therapeutique du pati |,

Haute Autorité de Santé - Education thérapeutique du patient (ETP)
education therapeutique ¢
ol Recommandations. Education thérapeutique du patient ... - HAS

Education thérapeutique
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3 CHERCHER ET LOCALISER LES DOCUMENTS

a- Les bases en libre acces :

Pubmed, articles scientifiques internationaux en naecine:
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmedCe site offre unservice gratuit de recherche
bibliographique en science, notamment médicaldl répertorie 27 millions d’articles de
périodiques en sciences médicales majoritairenretaraggue anglaise, dont ceux indexés dans
la fameuse base de donnd@EDLINE produite par la National Library of Medecine des
Etats-Unis.

Possibilité de recherche simple, ou avancéexemple: choix du périodique, de la période de
publication, de la présence du mot clé seulemems tatitre, ou tire + abstract, ou mots clé
(MESH)).

Bip-Bop, base de données bibliographiques et d’outils pé&gigges en éducation et promotion
de la santé, gérée parrksseau des IREPS http://www.bib-bop.org/

BDSP,la banque de données en santé publiquéenttp://www.bdsp.ehesp.f(fessources sur
les aspects sociologiques de la santé et scienoesies, dossiers bibliographiques, glossaire)

EMBASE (https://www.elsevier.com/embas®u Science Direct,plateformes de I'éditeur
Elsevier: http://sciencedirect.conAcces payant au texte intégral.

Cinahl, base pour les soins infirmierstips://health.ebsco.com/products/cinahl-complete

LISSA, articles scientifiques en francais http://www.lissa.fr/dc/#env=lissa

Revues.org, revues en Sciences humaines et socialesp://www.revues.org/

Refdoc,base d’articles scientifiques et techniques eqigg€INIST ( Institut de
I'information scientifique et techniquehttp://www.refdoc.fr/

Cochrane: base fondée sliEBM (Médecine basée sur les preuves)http://cochrane.org

CAIRN, site de plusieurs éditeurs de revér@mcophones en sciences humaines et sociales
. https://www.cairn.info/ acces au texte intégral n’est possible que parredoant.

Springer Link : http://link.springer.com

b- Des répertoires de revues en libre acces ou archgseuvertes :

Revue ETP / TPEttps://www.etp-journal.org/fr/

Revue Santé Educationttps://www.afdet.net/publications/
https://doaj.org/

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
https://hal.archives-ouvertes.fr
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c- La veille sur des revues scientifiques :

Certaines bases de données la proposent.

DansPubmed/MEDLINE, se créer au préalable un compte (gratuit). S'insur le site de
I'éditeur pour recevoir les sommaires des dernmn$iéros parus par courrier électronique
(fonction réservée aux abonnés).

d- Chercher les documents

Pour les membres de Centres Hospitaliers
S’adresser au centre de documentation qui gereésaaux ressources documentaires des
établissements. Pour le CHU de Montpellier, podadumentaire sur Intranet.

Pour les personnes non hospitalieres :
S’inscrire en bibliothéque universitaire pour pouamprunter.

Il est possible aussi d’interroger des centres deodumentation a distance :
crdm-accueil@sg.social.gouv.fr
http://www.cite-sciences.fr/fr/au-programme/lielessources/cite-de-la-sante/questions-
santé

Le réseau des IREPS alimente une base de donnée8ip-Bop : base de données
bibliographiques et d’outils pédagogiques en éducain et promotion de la santé
http://www.bib-bop.org/

4 EVALUER LA QUALITE DU RESULTAT

Pourles sites internet certains criteres de qualité doivent étre retenus

. L’'URL (retenir plutét les gov, .org, .int, .fr)
. L’éditeur du site
. Pour les sites santé : le site adhére aux principda charte HonCode (Health

On the Net Code) basée sur huit principes éthiques

. Veérifier toujours la date de la derniere mise a jdui site

5 ELABORER ET PRESENTER LA BIBLIOGRAPHIE FINALE

La bibliographie permet aux lecteurs de consuksrdocuments sur lesquels votre travail
s’appuie et de les localiser. Elle atteste de Eitfude votre travail de recherche.

Les documents qui ont servi de support a votrearetie doivent étreeférencéesselon:
. des régles précises
. une présentation logique et claire

Le style le plus courant est celui de Vancouverdietiessous)
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Regles de présentation de la bibliographie:
Style Vancouver (le plus fréquent en médecine)

LE LIVRE
AUTEUR. Titre du livre. Tomaison. Edition. Lieu diéon : Editeur commercial, année
publication, nombre de pages. (Titre de la Coltattn® de la collection)
Exemple: Rogers C. Le développement de la pers@&amis. : Dunod, 2005, 205p

LATHESE
Format Papier : AUTEUR. Titre de la thése. Thése Discipline. Lieusthutenance : Universi
de soutenance, année de soutenance, nombre de pages
Format électronique : AUTEUR. Titre de la these [en ligne]. These Difiog. Lieu de
soutenance : Université de soutenance, année tensoge, nombre de pages. Disponible
: URL (date de consultation).

L’ARTICLE DE REVUE
Format Papier : AUTEUR. Titre de l'articleTitre de la revugannée de publication, volum
numero : pagination.
Exemple: lacroix A. Quels fondements théoriques pour I'édocathérapeutique. Santé Publig
2007;19(4):271-81.

Format électronique : AUTEUR. Titre de l'articleTitre de la revuden ligne]. Année de

publication, volume, numéro : pagination. Dispoeiblr : URL (date de consultation)

Il est donc important de rédiger une bonne bibliogaphie, tant sur le fond que sur la forme.

(2

sur

(S’aider d’outils bibliographiques tels que Referemanager, Endnote, Mendeley ou Zotero

(gratuit))
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Ateliern® 2 :
COMMENT REPONDRE A UN APPEL D'OFFRE ET MONTER UN
FINANCEMENT EN ETP ?

Sophie BENTZ
Infirmiere coordinatrice de la recherche paramédicde
Dr Marie FAUCANIE
Unité recherche clinique et épidémiologie
CHU Montpellier

Rédaction du compte rendu : Dr Sylvie Fabre, pratiattaché, UTEP CHU de Montpellier

1. INTRODUCTION

Les intervenantes nous ont présenté les différadttgmes de la conception, en passant par la
mise en place puis la valorisation d’un projet :

. la vie d’'un projet de recherche :

o] formulation de I’ « idée » de recherche

o] rédaction du protocole et soumission a des appaisjats

o] si le protocole est accepté et financé....

o] mise en place

o] analyse et valorisation

. Pourquoi répondre a un appel a projet ?

o] permet d’obtenir le financement nécessaire a edisrecherche

o] et de bénéficier d’expertises scientifiques et médthogiques

. Présentation de différents types d’appel d’offre

o] ceux qui sont spécifiques a 'ETP

" IReSP: Institut de Recherche en Santé Publique Santéquehlprévention primaire
. AFDET: Association Francaise pour le Développement deuldation Thérapeutique
" ARS, CNAM

" SFD : Société Francaise du Diabete « Promouvoir 'ETRd&tétologie »FFC :

Fédération Francaise de Cardiologgi&M-Téléthon, Aide aux jeunes diabétiques...

. Fondation de I'Université de Montpellier, Académienationale de médecine

o] ceux lancés une fois par an par la DGOS qui ne gasispécifiques a 'ETP (PHRC,
PRME-N, PREPS....) mais qui peuvent parfois prendreanpte des projets d’'ETP (tenir
compte des contraintes de chaque appel d'offre)

o] des financements locaux (AOI : appel d’offre ingrn

o] des financements spécifiques de certaines patl®olddiRS, INCA....
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2. COMMENT FONCTIONNE UN APPEL A PROJET ?

. Les intervenantes ont détaillé comment fonctionneruappel a projet :
o] lancement de I'appel d’offre : une date limite psbposée, des consignes préecises
énonceées et le domaine d’application définit
o] soumission des projets
o] expertise des projets (expertise méthodologiqseientifique)
o] sélection du projet : aspect méthodologique, féisalfinanciers, éthiques...
o] information du porteur de projet de sélection on gélection
. Quelgues conseils pour répondre a un appel d’offreAAP)
a. Bien lire les consignes et bien vérifier 'adéqaatavec le projet :
Champs d’application, thématiques, budget maxdldeade soumission
b. Rédiger une lettre d’intention résumant votre prote en fonction a I'AAR parfois il
existe un format et des cadres spécifiques a 'AAP
C. Demander des devis si des équipements sont a pféattention aux délais..... les devis
sont parfois longs a obtenir)
d. Validation par la direction de la recherche et vatmn
e. Circuits des signatures
f. Envoi du dossier (en respectant la date de 'APR+++

Remarque : comment s’informer et se faire aider pourépondre a un APP ?

. Le GIRSI SOHO (groupement interrégional de rechemique et d’'innovation sud-

ouest outre-mer hospitalier) a pour mission dia@ réponse aux appels a projets.

. Pour des équipes hors CHU, il est possible de ctartda direction de la recherche
clinigue du CHU de Montpellier pour faire partie eliste de mailing de diffusion des
informations sur les AAP (spécifiques a 'ETP om gne autre thématique).

3. LETTRE D’'INTENTION D’'UN APPEL D'OFFRE INTERNE

Les intervenantes ont proposé au cours de l'ateleetravailler sur un exemple de lettre
d’intention d’'un Appel d’offre interne (AQOI).

L'objectif était de bien comprendre les différenfegrties et la structuration de la lettre
d’intention :

- info administrative

- contexte/ état de I'art/ bases scientifiques/oratel
- originalité

- objectifs principal/ secondaires

- méthodologie

- nombre de sujets nécessaire

- criteres de jugement (principal et secondaires)

- population (criteres d’inclusion et de non-inclugio
- description de l'intervention

- résultats attendus et perspectives
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Remarque :

. Il est important de bien choisir 'AAP car les erés demandés et les thématiques sont
parfois trés orientés, avec des criteres d’évalngparfois trés quantitatifs, mais parfois plus
qualitatifs (+++ fondations).

. Il faut savoir choisir des objectifs « attendus a&r pes experts qui analysent et
sélectionnent les appels a projet.

4. MONTAGE FINANCIER D’'UN PROJET DE RECHERCHE

Les intervenantes ont clairement et précisémemitl#tous les points concernant le montage
financier d’un AAP.

Régles d'or :

Toutes les dépenses spécifiques au proj@n dehors du suivi habituel du patiestnt a
budgétiser :

. Temps personneimédical ou non médical (IDE, TRC, technicien deotakoire...)

. Pharmacie (circuit et traitement expérimental spécifiquesasclinique’) produits
(achat ou fabrication, étiquetage spécifique esshiisgues, contrdle matieres premieres,
produits finis) dispensation, envoi centre extérieetour, destruction

. Examens médicauxex: IRM - scanner, polysomnographie...)

. Achat déquipement (applicable ou non suivant l'appel a projet), renance,
consommables (réactifs...)

. Envois (échantillons biologiques...Analyses de laboratoire

. Déplacement et indemnitépatients/volontaires (suivant les contraintes laeprojet)
. Colt d'hébergement Dépenses hotelieres ou frais de séjour, dhomatain si
applicable

. Assurance

. Collection: conservation d'échantillons biologiques a l'issugrojet

. Documentation, papeterie, reprographie, valorisation-publicat{traduction, tirés a
part)...

. Déplacements congrés, réunions investigateurs, formation dgspé&s 'investigateurs’
. Missions liées a lméthodologie lagestion et I'analyse des données

. Missions liées a lgpromotion du projet: montage, suivi réglementaire, monitgyrin
vigilance.

Il faut justifier des moyens financiers demandés

- Exposé des moyens valorisés: personnel, explogation
- Doivent étre cohérents avec le déroulement du proje
- Permet de juger de l'adéquation du budget a I'étude

Elles ont détaillée plan dumontage financier d'un projet de recherche :
TITRE | : Dépenses de personnels affectés a lsad@n du projet

. Missions d’investigation : Temps médical et non ioéld
. Mission de conception, gestion et analyse des danné
. Mission de coordination, organisation et de sulaede

TITRE Il : Dépenses a caractére médical pour lasatéon du projet
TITRE Il : Dépenses a caractére hételier et gdrgar la réalisation du projet
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5. CONCLUSION DE L'ATELIER

Il est difficile pour une équipe de soins de régeralun appel a projet seul.
Il est important de s’entourer de professionnenayhabitude de faire ce type de montage
financier.

L'unité recherche clinique et épidémiologie du CH& Montpellier ainsi que la Direction de
la Recherche et de I'lnnovation peuvent aider desgp&s hors CHU a répondre a un AAP, pour
la partie méthodologie ainsi que le montage teaknit réglementaire: cela fait partie de leurs
missions. N’hésitez pas a les contacter.
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Ateliern® 3 :
COMMENT PUBLIER SES RESULTATS EN ETP ?

Dr Marie-Christine PICOT
Responsable Unité de Recherche Clinique & Epidémiogie, DIM
CHU Montpellier

Rédaction du compte rendu : Alessandra PELLECCHdcteur en Pédagogie de la santé,
UTEP CHU de Montpellier

L’intervenante a présenté les contenus suivarituetrant ses propos par un article scientifique
sur 'ETP publié dans la revue Lancet en 2015 :

Anne-Marie Hill, Steven M McPhail, Nicholas Waldrddhristopher Etherton-Beer, Katharine
Ingram, Leon Flicker, Max Bulsara, Terry P Hainiesll rates in hospital rehabilitation units
after individualised patient and staff educatiorogmammes: a pragmatic, stepped-wedge,
cluster-randomised controlled trial, Lancet 2015; 385: 2592-99.
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(14)61945-0

Des exercices pratiques ont été également propesémnt I'atelier.

LES OBJECTIFS DE LA REDACTION SCIENTIFIQUE
1. Savoir écrire un article précis, clair et conciipcela :
- Respecter les regles de la rédaction scientifique

- Choisir la bonne revue
- Respecter les instructions aux auteurs de la revue.

2. Publier pour :

- Transmettre un message : nouvelle conclusion, leuidee, nouvelle connaissance,
nouvelle méthode, nouvelle approche... Un seul axeipal et une seule conclusion.

- Et bien évidemment pour étre lu !!

LES QUESTIONS A SE POSER AVANT LA REDACTION
1. « L’article apporte-t-il une information nouvelle?

Pour répondre a cette question, il est nécessairéaliser une mise a jour de la littérature pour
vérifier (et justifier) I'originalité et la valeusjoutée des résultats. Cette étape de la recherche
bibliographique est tres importante.

2. « Les données sont-elles convaincantes? » (vairdaéne)

Cette condition est nécessaire pour garantir que rkssultats sont valides, fiables,
compréhensibles, et reproductibles.

3. « L'article sera-t-il utile pour les lecteurs ?xaldité externe)
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Cette condition est nécessaire pour la généralisais résultats.

Est-ce que les résultats rapportés confirment déauesultats et sont-ils concordants avec les
autres connaissances sur le sujet ? La populationlaxjuelle porte I'étude est-elle
représentative de la population cible ?

1. Rédiger un article original : les choix concernanta forme

1.1 La structure

Un article original est un article qui rend comgten travail de recherche. Il doit étre rédigé
préférablement en anglais (si besoin, faire appaharaducteur professionnel) et il doit
respecter une structure stéréotypée qu’on apppékaD.

Titre, auteurs et résumé
Introduction

|
M  Matériel et méthodes
R Résultats (+/- figures / tableaux)
a and
D Discussion
Références

Lors de la rédaction des différentes sectionsstisaggéré de le faire dans I'ordre suivant :

1. Matériel et méthodes

2. Résultats

3. Discussion et Conclusion
4. Introduction

5. Titre et résumé.

1.2 Le style

Concernant le style de I'article, trois mots sometenir : précision, clarté et concision. Il ne
s’agit pas de faire une rédaction littéraire !

Pour le temps des verbes, il est conseillé d'etilie passé pour la fagon dont on a travaillé
(Matériel & Méthode) et pour les Résultats, le prégour les notes et conclusions.

Il ne faut pas utiliser d'expressions émotionngkedter le "nous” ou " je", éviter les phrases
complexes avec plusieurs propositions, utiliser dests simples (administergive,
demonstrate>show, ...), éviter les "nominalisations".

Ex: Calculation of the conversion factors was mafith the Brand method => The conversion
factors were calculated with the Brand method.

Eviter Préférer
based on the fact that because
for the purpose of for / to
decreased number of fewer
longer time period longer
has been shown to be is

by means of by

it is possible that may
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in order to to

during the course of during

a majority of most

a great number of times often

despite the fact that although

it is interesting to note that a suppri-
mer

it may be reasonable to suppase suppri-

that mer

Pour bénéficier d’une aide a la rédaction, il esgible de consulté&xcademic phrasebalnk
http://www.phrasebank.manchester.ac g/ donne des modéles de phrases.

1.3 Les Recommandations

En amont de la rédaction de l'article, il est néaggte de vérifier les recommandations
existantes :

1. Recommandations générales de I'ICMJE (Internatiddaimmittee of Medical Journal
Editors), "Uniform requirements for Manuscripts 8utted to Biomedical Journals”. Elles
sont reprises par la plupart des journaux et corceries principes éthiques, I'authorship,
la rédaction, etc.

2. Recommandations spécifiques par type d’étude owndwmrdans www.equator-network.org
(reporting guidelinek Il s’agit d’'une checklist d’items a décrire ddas publications avec
exemples et explications détaillées pour chaqume. ite

3. Instructions aux auteurs du journal choisi concetrii@ format, la longueur, le nombre et
formats des références, des tableaux, etc. Ellgsaseérifier avant la soumission.

2. Le contenu de I'article

2.1 Lettitre
Le titre est important pour la sélection (Med liftrgernet...) et pour I'indexation de l'article.

Il doit présenter les caractéristiques suivantes :

Attractif et lisible rapidement

Choix des mots les plus informatifs possibles (pasiforte qui retient I'attention, a éviter
: mots non informatifs, néologismes, termes trdabituels)

- Clair, spécifique et non provocateur
- Ni trop concis (mauvais reflet du contenu de |&E€) ni trop précis sinon trop long
- Cohérent avec I'objectif principal

- Selon les journaux :
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* Descriptif : le plus courant (neutre)
* Informatif : apporte une réponse (attractif)

* Incitatif : sous forme de question (énigmatique).
Il doit comporter :

- La question de recherche, le théme, la pathologie
- L’intervention ou objet
- Le plan expérimental (type d’étude)
- La population.
Exemples :

Impact of patient education on chronic heart fa@luin primary care (ETIC): a cluster
randomised trial

Impact de I'’éducation thérapeutique sur l'insuffisa cardiaque chronique en soins primaires
(ETIC*): un essai randomisé en cluster

*Education Thérapeutique des patients Insuffis&@dsdiaques (ETIC).

2.2 Les auteurs

Le premier auteur est celui qui a assuré/diriggséatiel du travail et qui a également assuré la
rédaction du manuscrit

Le dernier auteur est souvent le chef du servimztiur de laboratoire. Celui qui a permis les
recherches

Les autres auteurs sont indiqués dans I'ordre rctifim du travail fourni

Le nombre des auteurs augmente sans cesse, mais jjagst limité par les revues, parfois
limité dans les citations (6 ou 7).

2.3 Lerésumé ou abstract

Le résumé ou abstract c’est ce qui permet la $étede l'article. Il est la base de I'indexation
par Medline. Il est disponible gratuitement. Il gitade la partie de I'article qui est le plus
largement lue (la plupart ne liront que le résumé).

Le résumé doit répondre aux questions suivantes :

1 Pourquoi le travail a été entrepris ?

2. Comment a-t-il été réalisé ?

3. Quel est le résultat principal sur le critere dgejment principal ?
4 Quelle est la conclusion plus importante ?

Le résumé ou abstract doit respecter la structMiiRaD. Sa longueur dépend de la revue
(souventk 250 mots). Il doit étre composé de phrases co(stgst + verbe + cod) reprises de
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l'article. Il ne doit pas contenir de tableauxufigs, références ou abréviations ni aucune donnée
gui ne soit pas présentée dans le corps du téxst lortement conseillé de le rédiger a la fin.

2.4 Les mots clés

Les mots clés servent pour I'indexation de I'agidvec mots du titre et du résume). Elles sont
utilisées par les moteurs de recherche, les basetodnées et les revues pour référencer
l'article.

Elles doivent présenter les caractéristiques stigan
- Mots ou expressions

- Décrivent le contenu de larticle (résultat, cortcelieu, méthode, objet d'étude,
abréviation tres utilisée dans une discipline...)

- Choisis librement ou a l'aide d’'un thésaurus spisgéa

Pour le choix des mots, on peut retenir :
- Des mots importants du titre
- Dr’autres mots importants du résumé

- Des synonymes de ces mots.

La répétition entre mots clés/titre/résumé eseytdur I'indexation.

2.5 L’Introduction

L’introduction permet d’introduire et de justifites travaux. Elle doit expliciter leontinuum
avec d’autres recherches, la question de rechexctizeme, la démarche ou intervention et le
plan expérimental ou type d’étude. Elle doit fairetout avec la conclusion. Cela permet une
lecture rapide de la publication.

Elle doit présenter les caractéristiques suivantes
- Etre adaptée a la revue
- Longueur variable selon le type d’article
- Eviter les rappels historiques ou de développenmgdagogiques.

Au niveau des contenus, en s’appuyant surréf&sences bibliographiques I'introduction
doit faire une mise au point de la situation dedeherche (non exhaustive), présenter les
lacunes dans les connaissances, les contradieiirsles études..., rappeler 'importance de
la pathologie en termes de santé publique, I'atdié I'intervention pour les patients...

Le dernier paragraphe de l'introduction doit préseta question de recherche, en termes d’ :

- Hypotheses de recherche
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- Objectif principal : PICO (Population, Interventiddomparaison, Observe)

- Objectifs secondaires.

2.6 Matériel & Méthodes

Cette partie de l'article expose le matériel d'éted la méthodologie compléete. Elle permet de
juger du travail et de sa credibilité ainsi quevéefier/reproduire le travail dans des recherches
futures.

La structure « classique » contient six partiS®LICA
- Schéma d'étude
- Population

» Population a laquelle on veut extrapoler les Itati(caractéristiques
générales)

» Criteres d'inclusion et de non inclusion
* Mode de recrutement des groupes (notamment desris)
 Techniques de randomisation / pour contréleolagarabilité des groupes
- Lieu(x), période de recrutement, de suivi...
- Intervention(s) / facteurs étudiés
- Criteres de jugement (variables étudiées)
* Principal et secondaires (fiables, standardiséspeoductibles)
» Modes de recueil et de validation
- Analyse statistique
* Calcul du nombre de sujets nécessaire
» Comment ont été analysés les résultats
o] Population d’analyse : Intention de traiter

o] Type de tests utilisés pour chaque résultat.

Cette partie de I'article doit étre détaillé (loegu variable). Elle ne doit pas étre rédigée en
style télégraphique et ne doit pas contenir de cemaires qui seront réserves a la discussion.

2.7 Les Résultats

Ici sont exposés les résultats du travail sur tdeétillons observés et/ou sur les critéres de
jugement. On ne doit pas y retrouver autres chggesles résultats (positifs ou négatifs). Les
résultats majeurs, c’est-a-dire ceux qui apportenimessage nouveau et important, seront
rapportés en priorité. A noter qu'aucun résultgipd@mentaire ne doit étre inséré dans la
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discussion. Si I'étude comporte plusieurs hypotbdserédaction de plusieurs articles doit étre
envisagée.

Cette partie ne doit pas contenir de commentairesférences ni comparaisons avec d’autres
travaux. Elle doit étre rédigée dans un style irepenel et neutre, avec des phrases courtes et
des verbes au passé. Elle doit étre conforme aemtas de la revue.

Les résultats peuvent étre présentés selon la stituce suivante :
Partie 1
- Nombre de sujets étudiés, perdus de vue, etc.
- Caractéristigues du suivi
- Descriptif de la population (souvent dans le prerableau de I'article)
Partie 2
- Résultats sur les critéres de jugement étudiéemprincipal et secondaires)

Exemple :Analyse univariée de chacun des parametres ou uectpuis analyse
multivariée (effet respectif de chacun des factearenant compte de 'effet des autres
facteurs).

2.8 Tableaux et figures

Les tableaux et les figures sont les parties d&dla qui retiennent en premier I'attention du
lecteur apreés le titre et I'abstract. Pour cemdibivent étre informatifs sans avoir a se référer
au texte, et en méme temps ne doivent pas étradadts par rapport au texte.

Les tableaux et les figures doivent étre cités dansxte et numérotés par ordre (séparément
pour tables et figures). Le nombre est limité dassinstructions de la revue, avec parfois la
possibilité de publier des données supplémentdans la version online.

Spécifiguement pour les tableaux : pas de lignedicedées, ni de lignes horizontales
intermédiaires. Un seul tableau par page en firtidla.

Spécifiguement pour les figures : titres et |égergle une page en fin d’article et non pas dans
la figure méme.

2.9 La Discussion
La discussion a trois objectifs :

1. Interpréter, commenter et discuter les résultést-@a-dire :
- Les replacer dans le contexte général des rectedthdomaine
- Se comparer aux résultats antérieurs

- Expliciter les différences ou les aspects communs.
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2. Juger de la qualité et de la validité des résulaits forts et points faibles de I'étude :
limites)

Sur la conduite, les sujets de I'étude

Sur la méthodologie...

3. Donner les commentaires personnels sur les apgeittétude.

La partie « Discussion » doit avoir une longuewgngiron la moitié de l'article. Dans cette
partie ne doivent pas étre introduits de nouveasxltats ou données. Des références peuvent
étre utilisées en sachant que ce n'est pas une devia littérature.

Pour lastructure :

Rappeler au début le message principal (objedtityal et résultats majeurs)

Discuter les résultats (signification clinique désultats, comparaison aux résultats de la
littérature)

Discuter les limites et forces de I'étude (biaiemduels et méthodes utilisées pour les
atténuer ou les contréler, problémes d’extrapatapiossibles a la population cible)

Conclusion (parfois paragraphe sépare)
» Montre si I'objectif a été atteint
» Décisions médicales auxquelles peuvent condegedsultats
» Donne des pistes de recherche
» « Forme un tout » avec l'introduction (répondhgpothese)
* Pas de doute, spéculation, controverse, argunréfiégsences...

« Eviter de suggérer des études a plus grandelé¢aehettre dans les limites).

2.10 Les références

Les références permettent de :

Justifier les faits énoncés en introduction owclesix méthodologiques
Justifier les sources des discussions

Placer les travaux vis-a-vis des connaissanceslétu

Les références doivent présenter les caractéregtiguivantes :

En nombre « juste », c’est-a-dire ne pas abuserfiEences (trop grand nombre =
absence d’esprit critique)

Privilégier les références en lien direct avecpbthese et les plus récentes
Etre pertinentes vis-a-vis de I'objet de la recherc
Etre accessibles

Etre bien citées dans les différentes parties xhe te
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- Avoir été réellement lues et comprises (pour évédsifaux sens).

Peuvent étre cités uniguement les documents pulaliés sous presse » : articles de revues,
livres ou chapitres de livres, documents issusgdioes officiels.

Les références doivent étre notées sans erreuamnktiption (noms, abréviations des revues,
tomes et pages), a la fin de I'article. Le form@pend de la revue : Harvard, Vancouver (ordre
d’entrée dans le texte) ou autres...

Quelgues mises en garde :
- Jamais dans le titre, le résumé et les résultats
- Attention au plagiat (utiliser un texte sans cgen auteur)

- Citer la référence d’origine (ne pas citer A quéeds).

3. Soumission a une revue

3.1 Avant la soumission

Une fois, une revue qui pourrait étre destinatdad’article, identifiée, il faut s’assurer que
l'article correspond a la politique éditoriale de revue et au profil de ses lecteurs. Bien
evidemment, il faut lire les instructions aux auwseafin de vérifier que l'article remplit
parfaitement ces instructions.

Il est conseillé de faire relire I'article par desrsonnes averties avant de I'envoyer a la revue
et de tenir compte de leurs critiques.

La version envoyée a la revue doit inclure les rereeents et les sources de financement des
travaux. Elle doit étre accompagnée par :

- La déclaration de conflits d’intérét

- Le transfert du copyright signé par chacun desuasit@épend des revues).

3.2 Choix de la revue

Les principaux critéres de choix de la revue sont :
- Papier ou Web-revues
- L’'Impact factor

- Lalangue de publication : de préférence en Andlag traducteur « native English »).
Le Francais peut avoir de I'intérét pour des atiaidactiques.

- Le domaine de publication
» Large : Lancet, N Engl J Med, BMJ...
» Spécialisé : Diabetes, AIDS...
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*  Hyperspécialisé : Fetal Diagn.Therapy ...
- L’acces libre pour les lecteurs (open access)
- Soumission payante ou non (non-payant)

- Revue spécialisée en ETP ou non.

3.3 La Lettre d’accompagnement (cover letter)

La lettre d’accompagnement est le premier document que lit le rédacteur en chef (editor-in-
chief). Elle sert a le convaincre de la pertinence de 1’article pour son journal.

Elle doit contenir (en 1 seule page) :
1. Titre du manuscrit, type d’article, nom du journal

Ex : Please find enclosed the following manuscript, “...title...", by ‘list of authors’,
which we wish to submit for publication as an original article in °...journal title... .

2. Le résultat majeur, sa nouveauté et son implication principale
3. Pourquoi avoir choisi ce journal (cf. « aims and scope » du journal)
4. Les mentions 1égales (originalité, accord de tous les auteurs, etc.)

Ex : This work has not been published previously, and it is not under consideration for

publication elsewhere. All authors approve its publication in your journal and
have no conflict of interest. Part of this work was presented at °...conférence,
place, date...".

5. Si demandé : liste de reviewers suggérés et a ¢viter.

3.4. Processus de la soumission

La soumission : Processus

COffe_CtiOPS a une seule revue, au format adapté, online
+ choix d'un

autre journal
T 1¢r¢ estimation de l'intérét de I'article (conformité
Comité éditorial o e o
avec politique éditoriale, valeur scientifique)

* | Avis des reviewers ‘ Re\'//ew,er_s _peuye_nt étre suggerés par les auteurs,
4 mais décision éditeur. Travail impartial

Décision éditeur

l l (rare)
T - Travail éditorial Production des
Révisions || Acceptation A (mise en forme) épreuves (proofs)
I

majeures avec révisions
\ i mineures

- Correction des proofs
par les auteurs
* 1
Publication en ligne
puis impression papier
51
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3.5 Les revues spécialisées en ETP

Principales revues francophones

Education thérapeutique du patient — Education du patient & Enjeux de santé
Therapeutique patient education

Conturvece CM L2
13 mary -

Principales revues internationales
- Journal Patient Education and Counseling (IF 2.37)
- Journal of Graduate Medical Education (IF 1.5)

- BMC Medical Education (IF 1.4)

Références bibliographiques
- George M. Hall. How to write a paper. Second Edition. BMJ Groups 1998

- Eric Lichtfouse. Rédiger pour étre publie! Conseils pratiques pour les scientifiques.
Springer 2009

- Neville W. Goodman and Martin B. Edwards. Medical Writing. A prescription for
clarity. Third Edition. Cambridge University Press 2006

- http://coop-ist.cirad.fr/aide-a-la-publication
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Ateliern® 4 :
REPERES SUR L’APPROCHE QUALITATIVE EN ETP

Joélle KIVITS
Maitre de conférences en sociologie a I'Ecole der@é Publique de I'Université de
Lorraine, membre du laboratoire de recherche interdsciplinaire en santé APEMAC

Rédaction du compte rendu : Xavier de la Triborai&TEP, CHU Montpellier

Lors de cet atelier, 'auteur aborde les grandsgges de la recherche qualitative en santé puis
en ETP. La place de la recherche qualitative gtaediderniéres années : I'impact de la maladie
chronique sur les trajectoires des patients et gpleshes, 'émergence des dispositifs
éducationnels, les transformations de la relatmgrant-soigné... constituent autant d’objets
de recherche et d’étude privilégiés par I'approghalitative.

Une recherche qualitative permet d’explorer la cexigg d’'un phénomene social, de

'approcher dans sa globalité, sans le simplifieile constitue une démarche de recherche
systématique et explicite. Elle exige du temps et compétences disciplinaires et
meéthodologiques.

Toute recherche qualitative doit tenir compte dasnaissances existantes (acquises par une
revue de la littérature, des recherches exploegoi), afficher I'originalité de I'objet de la
recherche, du phénomene étudié, de I'approche nié@ibhgique choisie. La recherche
gualitative encourage l'innovation : elle permetmprocher et de comprendre l'objet de
recherche de maniére « nouvelle », différente dinaate.

A. LES GRANDS PRINCIPES DE LA RECHERCHE QUALITATIVE

La recherche qualitative a une histoire qui suiecges sciences sociales. Dans le passé, une
certaine animosité était constatée entre les défessle la recherche qualitative et ceux de la
recherche quantitative. Maintenant, les choseseotriain de changer et I'image de ce type de
recherche en médecine s’améliore et se précisemeogtant un maillon essentiel dans
'appréhension du réel. Actuellement, les deux apipes sont considérées complémentaires.

Il est important de souligner que la recherche itaiadle est une approche de recherche
systématique et explicite... Elle ne produit pagle I'anecdote, des impressions, du
conjoncturel »(May & Pope, 2000). De méme, elle « teste » égaterdes hypothéses et les
valide ou pas. Enfin, elle est évaluable.

Cette approche permet I'exploration, la descripti@ude et le questionnement des routines
et d’autres aspects de I'objet étudié, ce que tBawpproches ne percoivent pas toujours. Elle
est utilisée pour explorer un phénomeéne social, désanismes d’action, des schémas de
pensée, des représentations...
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Ses méthodes permettent de comprendre commentituagos particuliere apparait. On y
retrouve une certaine flexibilité dans I'exploratioElles tiennent compte et intégrent la
complexité des situations (le quotidien est quelguese de brouillon et embrouillé et c’est
précisément ce qui est étudié...).

La recherche qualitative est le produit de plus@amposantes, que I'on peut différencier mais
gu’il convient de comprendre dans leurs interactidigure 1) :

- La recherche qualitative est avant tout une postpistémologique spécifique : ses
fondements sont théoriques (avant de renvoyer andésodes) issus des sciences sociales.

- Le questionnement de I'objet de la recherche (étiEpproblématisation) détermine si
la recherche sera qualitative ou quantitative.

- La démarche scientifique en recherche qualitativeleve d'une approche
compréhensive : elle se donne pour objet de rél@kns que recele la réalité étudiée. Elle se
distingue de I'approche quantitative, qui est tsopvent considérée comme la seule démarche
scientifique Iégitime et qui cherche a connaitredase des choses. Cette derniére améne a
réduire la vision du réel a des critéres qui leedéinent, et donc inévitablement induit une
réduction et une simplification.

- Les outils spécifiques de la recherche qualitatieposent essentiellement sur les
entretiens et les observations. Le matériel eserudgnt extrémement varié. Il peut y avoir
contact ou non avec la population étudiée.

- Le choix de l'orientation théorique, qui reléve gent des sciences humaines et
sociales, est tres impactant. En effet, ce cadreritpue constitue une représentation du réel et
de ce fait, aide a répondre a la question de rebber

Figure 1: les grands principes de la recherche qualitative

Paradigmes théorigues
Theories en SHS. .
Mature des

CONnaiss: 5 e o
Une posture " -Vécu, trajectoires, expérences

épistémologique : de la maladie chronique

2 = - Le travail soignant et ses
- Entretiens. ':Sﬂ'ﬂ'ti-difﬂcﬁf'&, : h transformations
namatifs... indviduels ou de - La relation soignant-soigns
groupe...) ' - Aspects organisationnels
- Dbservations. (participantes, B - Les notions de compétences,
non participantes...). La y autonomie
- Maténel documentaire recherche
{visuels, archives, medias...) 3
- Contact ou non avec la 4 Objets communs a la
population étudiée., i recherche en SHS. .

Lien avec les appr - Approche
quantitatives hmpréhensive . _
¢ - - Temporalités longues
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Dans la démarche qualitative, la problématisatmmstitue une étape essentielle.

La problématisation renvoie a une étape particellieommune a toute démarche scientifique,
mais amplifiée en recherche qualitative. Elle ¢stesen un travail d’exploration qui implique

la déconstruction et la reconstruction de I'objedé&, du phénomeéne observé. Cette étape est
d’autant plus importante que le chercheur se troupeoche » de l'objet... (Exemple : un

« patient chercheur », qui explore les compétendes patients dits « experts »). La
problématisation repose également sur un travataheeptualisation, a savoir découper le
« réel » de fagon théorique afin de pouvoir I'éudexemple : considérer le travail soignant
comme une action sociale, ce qui permet d’explaigeroncept déja connu en sciences sociales
et de revisiter I'acte soignant a cette lumiere).

B. LES GRANDS PRINCIPES DE LA RECHERCHE QUALITATIVE
PARTICULARITES DE L'ETP

La recherche en ETP est souvent interdisciplindmesant intervenir les disciplines des
sciences humaines et sociales (SHS) aux cotésigesas bios médicales et infirmieéfégure

2). Les SHS apportent des éclairages théoriques edset’ETP : vécu et expérience de la
maladie chronique, travail soignant, relation saigrsoigné, aspects organisationnels, notion
de compétence... sont autant de themes déja étutdi®sl8, mais dans un autre regard que
celui d’'un soignant. Faire de la recherche en ETique donc de se référer aux connaissances
produites par ces disciplines.

Figure 2 : les grands principes de la recherche qualitatpagticularités de 'ETP

Paradigmes théingues ik e
Theories en SHS.

Nature des
COnNnaissances | - Vécu, trajectoires, expéniances

de |a maladie chronique
- Le travail soignant el ses
- Entretiens (semi-dir Vs re{t;:::i&f:g:;‘tsqmwé
LEhe B RUEILILY Une proximité disciplinaire.™  Kspocts oraonsliomals
?rg:'mmng (partii Une recherche forcément : - Les notions de compétences,
L e interdisciplinaire... autonomie
- Materiel documents
(wsuels, archives, madias...
- Contact ou non avec la

4 Objets communs 3 la .'
popuiation étudige/i/ _ recherche en SHS.

- Approche
hmprehensive
- Temporalités |ongues
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De facon pratique, I'auteur définit les grandegpésade construction de recherche qualitative
en ETP.

1. Rappel de la démarche de recherche

- Préciser la problématique: cela passe par la définde la question de recherche, la
réalisation d’'une revue de la littérature et I'@ediion d’un devis de la recherche qui permettra
de répondre au mieux a la question de départ tgpelde données ? comment les réunir ?
quels participants ? ...)

- Collecter des données
- Analyser des données

- Etablir les implications, les conclusions, les racmandations et assurer la diffusion
vers le monde scientifique, professionnel voirgriend public.

2. Les principaux outils de recueil de données

Il en existe principalement deux, I'entretien eblservation.

- L'entretien :

o] C’est la méthode de recueil de données la plusuémgnent rencontrée. Elle peut
prendre diverses formes, en individuel ou en ctifle®n différencie I'entretien “fermé”,
“directif” ou “structuré” (questions fermées appuldes réponses standardisées), de I'entretien
“ouvert” ou “non directif” (questions générales afgnt des reponses libres et personnalisées).

La plupart des entretiens sont des entretiens sengturés : les questions sont
préétablies par I'enquéteur, tandis que d’autresrgemt au cours de I'entretien,
appelant des questions libres mais « organisées ».

0 Le déroulement en est le suivant :

- Le chercheur définit les themes de I'entretienf@a@rction de la question de recherche,
de l'orientation théorique et du type d’entretidmoisi).

- L’entretien est assez ouvert pour laisser aux @pénts la possibilité de s’exprimer sur
des thémes non inclus dans le guide d’entreties ouaisont néanmoins pertinents.

- La production des données est mutuelle : I'enquéstule participant produisent
ensemble I'entretien.

- Les éléments subjectifs de production des donnéks que le temps, le lieu,
*humeur”... peuvent influencer la qualité de 'eetien...
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o] Le guide d’entretien est la clé de la reussitestlpréferable de créer une liste des themes
a aborder plutét qu’une liste de questions. Le gultkntretien est un aide-mémoire pour la
conduite de I'entretien. C’est un plan des idéesedberche. Il est flexible afin d’assurer la
cohérence de la discussion et de pouvoir improyseatégie, langage, thémes...).

0 Les données discursives sont ensuite transformgedoanées textuelles, via la
retranscription des entretiens enregistrés.

- L'observation:

o] Le principe est de saisir l'action au moment ole ede passe.
L’'observation permet de comprendre des comportesn@gestes, habitudes,
pratiques...) dans un environnement pas ou peu tnanéf C’est un processus
qui doit faire passer des perceptions aux conceiptsnsi, doit permettre de
donner du sens. Ce n’'est donc pas un simple etnagent de données.
L’observation donne une réponse a des questioepasir un sujet donné, dans
des conditions déterminées.
0 Il existe 2 types d’observation :

- Participante : il y a interaction, donc dévoilemetec la/les population(s) étudiée(s).

- Non participante : il n’y pas d’interaction (avemut de méme possible dévoilement)
avec la/les population(s) étudiée(s).

o] L’observation demande souvent du temps, notammentl daut pouvoir « se faire
oublier » : il s’agit d’un travail qui se déploiarde long terme... L’'observation exige un réel
engagement du chercheur sur le terrain. Enfirddemées sont a la fois visuelles et textuelles.

o] La grille d’observation peut étre ouverte (explmmat..) ou structurée (éléments a
recueillir).

Autres types de donnéeslles peuvent étre documentaires (archives, dittge grise...),
visuelles (photos, vidéos...) ou issues des médrasgp, internet...). En précision, la
littérature grise selon 'AFNOR, correspond a todbcument dactylographié ou imprime,
souvent a caractere provisoire, reproduit et diff@dsun nombre d'exemplaires inférieur au
millier, en dehors des circuits commerciaux deitiéd et de la diffusion »

3. Analyser les données qualitatives

Pour S. Kvale, il existe 6 étapes d'analyse enewtie qualitative lfterviews : an
introduction to qualitative research interviewin@996. Pour cet auteur, I'analyse
débute dés la réalisation de I'entretien.

o] Les participants décrivent leurs expériences perdariretien
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o] Les participants découvrent de nouvelles comprébessde leurs expériences
(réflexivité)

o] Le chercheur pendant I'entretien, voit apparaig® « sens » et commence a interpréter
(importance des prises de notes lors de I'entrgtien

o] L’entretien retranscrit est interprété par le cherwr selon le type d’analyse qu’il a
choisi

o] Un deuxiéme entretien est conduit

o] Un retour sur le terrain s’'opere, suivi de I'élatmn de recommandations ou
d’actions...

L’analyse thématique d’entretiens semi-structurést souvent privilégiée en recherche
qualitative. Elle nécessite une lecture attentivetekte et des commentaires. Elle
consiste a ranger les éléments observés dans we thématique et a interpréter
'ensemble constitué, en créant des unités de $&mdravail est a faire a plusieurs,
demande beaucoup de temps et peut nécessiter our r&tla littérature et au
questionnement initial.

Les themes sont a la fois prédéfinis (ils le séortsdors de I'élaboration de la question
de recherche, de l'orientation théorique et deédshmdologie), et émergents.

La démarche consiste donc a aller de la descrigtitinterprétation. Les données sont
organisées selon des themes :

o] Il y a une constante construction de I'« arbreénthtique

o] Les extraits illustratifs d’'un theme sont retenus

o] Des relations entre les themes sont établies

o] Les themes interprétatifs sont revisités et miieanavec la théorie : une redéfinition

est parfois nécessaire

o] La signification de cette construction est inteé®gOn vérifie que I'analyse répond ou
pas a la question de recherche.

En guise d’exemplelors de cet atelier, quatre themes ont été tiggapar le groupe. Des
réflexions éparses sont ici retranscrites :

— la place des aidants en ETBette question demande d’abord a étre déconstemte
recherchant la place des aidants en dehors ddinr@ETP. Une reconstruction est ensuite
réalisée, avec une interrogation sur le rble dieldiat, pour qui, par qui, dans quel type de
maladie, quelles actions induites... Il est alorsessaire d’aller voir sur le terrain ce qui se
passe ainsi que dans la littérature.
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Une revue systématique de la littérature n’est pas forcément nécessaire d’emblée et peut étre
bréve dans un premier temps. Une fois cela exploré, on peut choisir un outil de recueil de
données, par exemple ici, le focus groupe. Le programme de recherche ainsi défini n’est qu’une
porte d’entrée, et I’on peut ensuite sortir de ce cadre.

— Autonomie. Ce théme peut étre exploré en qualitatif car il est complexe. Il nécessite de définir
I’autonomie, ses représentations, I’exo et 1’autonormativité, la population étudiée...

— Le programme d’éducation d’ETP. Deux questions se posent, celle de sa réussite et/ou
I’exploration de ces éléments constitutifs. La recherche qualitative est ici essentielle car il s’agit
d’un objet complexe. Peuvent étre étudiés, la satisfaction, la faisabilité, 1’accessibilité, les
bénéfices percus, les compétences des soignants et des patients... Les données sont
observationnelles, discursives, émanant de la littérature ou de la documentation visuelle.

— L’impact de I’ETP sur les soignants. Cette question peut étre envisagée dans le cadre de la
pratique professionnelle, de I’expérience vécue ou de la transformation de 1’identité. ..

Pour aller plus loin, I’auteur propose le livre qu’elle a codirigé sur les recherches qualitatives
en santé, avec Frédéric Balard, Cécile Fournier et Myriam Winance.

I Sovs lo dweton de
Jotlle KIVITS
Frédénc BALARD
Cécile FOURNIER

Myriam WINANCE

LES RECHERCHES
QUALITATIVES
EN SANTE

Q@@
QRO 10K
© 000«

ARMAND COLIN

-73 -



Ateliern® 5 :
QUESTIONNAIRES ET ECHELLES :
CONSTRUCTION, VALIDATION ET UTILISATION

Dr Claire DUFLOS, DIM
Brigitte AIT EL MAHJOUB, Cadre de Sante UTEP
CHU Montpellier

L’animation de cet atelier a été réalisé a partieda présentation du Dr Mura, DIM CHU
Montpellier en 2015. Sur la proposition du Dr Dufiy le compte-rendu de cet atelier est
présenté sous sa réalisation initiale.

Compte rendu de I'atelier animé par Thibault Murédigé par Brigitte Ait EI Mahjoub (CDS,
UTEP-CHU Montpellier) et Rahmouna Petit (CDS CHUnpellier, Correspondante en ETP)

A partir de consignes pour construire un questioanées participants a cet atelier se sont
confrontés a la difficulté de formuler au mieux deestions, quel que soit le theme interrogé.
Les propositions des uns et des autres ont étéasdEbats et a explications. Elles ont permis
de poser les grands principes pour la construaion questionnaire de recherche et sa

validation.

A. CONSTRUCTION, VALIDATION ET UTILISATION DES
QUESTIONNAIRES ET ECHELLES

1. Comment construire un Questionnaire ?

Il s’agit d'un travail multidisciplinaire a entregndre avec différentes compétences,
celles de l'investigateur (clinicien) mais ausdiede spécialistes, en la matiere tels les
statisticiens, méthodologistes.

La construction du questionnaire répond a desip@s généraux absolus :

- Le questionnaire doit étre fidele au protocoleetherche

- il ne doit contenir QUE les données utiles aulckt

- il doit contenir TOUTES les données utiles auts

- il doit respecter I'ordre logique dans lequel desinées seront recueillies

2. Types de questions utilisables
Il existe plusieurs types de questions :

-_des questions ouvertes qui laissemoissibilité de répondre librement a la question
poseée.
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Si elles ont pour avantage de donner une liberr€plense quant a la forme et a la longueur et
de permettre de récolter une variété de réponsertarie. Leur inconvénient réside dans la
grande diversité des réponses et donc dans unuilépent délicat et long, rendant I'analyse
statistique trés complexe.

Pour ces raisons, ce type de question est a éléar. utilisation sera exclusivement limitée
dans le cadre de commentaires recherchés a viséenabytique.

-_des gquestions fermées qui offrent pessibilités de réponses réduites. Dans ce cas,
toutes les réponses possibles doivent étre énumdtéar étre complet, il faut toujours prévoir
la modalité de réponse « Autre ».

Il existe plusieurs types de questions fermées :

- Questions avec réponse dichotomique : tresséél. Un seul choix de réponse sur
deux propositions. Exemples : Oui/Non, Vrai/Faux.

- Questions avec réponse trichotomique : Un sdudixc de réponse sur trois
propositions, ce qui permet I'expression des higsita. Exemples : Oui/Non/NSP (Ne Sait Pas)
ou NA (Non Applicable).

- Echelle visuelle analogigue (EVA) : Plus utibs@our les auto-questionnaires, le
répondant se positionne sur une échelle de 0 a 10.

- Questions avec réponse a choix unique : On gpoe série de réponses a la question
et le répondant doit en choisir une seule.

- Question avec réponse a choix multiples : Orp@se une série de réponses a la
guestion et le répondant peut en choisir plusieurs.

Pour ces deux types de questions, il est impodprévoir toutes les réponses possibles. Pour
étre le plus exhaustif, on ajoutera la proposittorAutre : ... ». Chaque question sera
accompagnée d’'une consigne précisant si plusiépmnses sont envisageables ou pas.

- Questions avec réponse quantitative : Caraé@rpar une réponse avec valeurs
numériques, souvent utilisées pour recueillir dsws de dosages biologiques ou encore des
données issues de I'examen clinique (ex : poidke,tdosage CRP...). Dans ce cas, prévoir le
type et la forme de valeur attendue (entier, décintanbre de décimales), bien spécifier I'unité
de mesure (cm, dl, mol/l).

3. Comment formuler les questions ?
Il convient d’appliquer quelques régles :

- Privilégier les questions courtes a formulationgdan
- Ne pas utiliser d’abréviation, possibilité de défoertains termes
- Utiliser des références temporelles précises
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- Utiliser une formulation positive, attention auxutites négations
- Ne pas induire une réponse dans la formulation dpaguestion guidée)
Eviter les questions doubles (un seul concept/orgst

Pour chacune des régles, des exemples sont dofeféatiaporama « Construction d’'un
guestionnaire »).

4. Relecture du questionnaire

Il s’agit d’un travail multidisciplinaire. La ret¢ure est effectuée par I'lnvestigateur (clinicien)
I'assistant de recherche sur le terrain et le nu#lomiste.

L’objectif est de repérer les erreurs de conceporconfrontant le questionnaire au protocole
de recherche. Exemples : Ordre non logique, Oulitidiguités dans la formulation des items,
Renseignement du questionnaire impossible.

La relecture du questionnaire peut aussi se farelps personnes qui n'ont pas participé a la
rédaction du protocole. Elles sont dites « naives »

5. Test du questionnaire

Celui —ci est réalisé par I'investigateur (clinitje

Il s’agit de tester le questionnaire auprés deques sujets qui ne seront pas inclus dans
I'étude finale, mais dans des conditions identicueslle-ci.

L’objectif est de recuelllir et d’analyser les itemui ont posé probleme (oublis et/ou
répétition des items, probléme de compréhensiomdestions, ...)

6. Codage des informations

Pour exploiter des réponses a des questions oayémst utile de disposer d'un codage de
I'information, qui rend plus aisée I'exploitationl@ standardisation. Les réponses seront
eégalement a classer et catégoriser.

Il est possible de codifier en utilisant des nonhmices, qui sont des classifications
standardisées déja existantes. Par exemple:

- Nomenclatures médicales: médicament (dénominattarmune internationale (DCI),
Classification Anatomique, Thérapeutigue et ChimiqATC), Dictionnaire
international des médicaments (OMS)...), maladiesg§ification Internationale des
Maladies (CIM10 ou ICD) faite par 'OMS, Thésaudis National Cancer Institue
(NCI), ...), effets indésirables (gradations...)

- Nomenclatures non médicales: catégories sodegsmnnelles...
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7. Les questionnaires validés (ou échelles ou scores)

Il existe une grande diversité d’auto-questionrmai@ d’hétéro-questionnaires) validés
dans la littérature pour mesurer un état participléysique, psychologique ou autre) du
patient.

Ces questionnaires vont frequemment mesurer unennsiibjective comme la qualité de
vie mais également des états physiques ou psydhaksy particuliers comme la
somnolence (EPWORTH), [l'anxiété et la dépressionAl8), I'Observance
médicamenteuse (MORISKY)....

Ces questionnaires plus spécifiques ont été déepétopfin de s’adapter aux différentes
pathologies ou a différents ages (Exemples: Quaétgie de I'enfant (AUQUEI SOLEIL
6-11ans), Retentissement de la maladie de I'etHMOARE ET RUSSEL)).

B. LES GRANDS PRINCIPES DE VALIDATION D’UN QUESTIO NNAIRE

1. Validité d’'un test

D’une fagon générale, on dit d’'un questionnairdlast valide s’il est démontré qu’il mesure
effectivement ce qu’il est censé mesurer.

Le processus de validation d’'une échelle ou d’'uestjonnaire passe par différentes étapes :

- Reproductibilité du test (test/retest +/- inteakateur)
- Validité d’apparence du questionnaire

- Validité de contenu

- Validité de construit et cohérence interne

- Validité concourante

- Capacité discriminante et sensibilité au changgme

a. Reproductibilité

Celle-ci est établie selon la stabilité de la mesur cours du temps chez un individu dont I'état
est supposé constant : Epreuve Test-Retest, mi@dance en comparant deux mesures a T1
et a T2. Plus la corrélation entre les deux testtgngportante, plus le test est considéré comme
reproductible.

Si la mesure fait intervenir un évaluateur extériguconvient d’évaluer la fidélité inter-
évaluateurs :
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Plusieurs évaluateurs effectuent la mesure chezlme sujet au méme moment et de fagon
indépendante. Exemple : évaluation de la doulgartir d’'une séquence filmée et possibilité
de réévaluation dans des conditions identiques.

b. Validité apparente

La validité d'apparendgface validity")est la validité percue par les sujets et/ou @gper

Il s'agit par conséquent d'un jugement subjectiéngant en compte les aspects visibles de
I'échelle, en particulier I'impression généraledae par le questionnaire intégrant le libellé et
la compréhension des items, les modalités de répetries domaines explorés.

Ce jugement de valeur superficiel est bien shrffissunt mais parfois déterminant dans le choix
d’'une échelle.

(o} Validité de contenu

La validité de conten('content validity")est une validité d’expert accordée selon la cé@aci
du questionnaire a prendre en compte tous lebulrcaractérisant la qualité de vie.

Des experts vérifient que chaque item appartieeth i I'un des domaines mesurés par le
guestionnaire (pertinence de chaque item) et s@#sygue le nombre de questions par
dimension refléte bien I'importance de cette dinen&eprésentativité des items).

d. Validité de construit

Le concept que I'on mesure peut-étre uni ou plorahsionnel. S’il s’agit d'un concept
unidimensionnel, il faut s’assurer statistiquemeguo’effectivement le questionnaire ne mesure
gu’une seule dimension. De la méme fagon, s'igis@un concept pluridimensionnel, il faut
s’assurer que chaque item est bien associé a kndion qui lui correspond.

A savoir qu’'une dimension va correspondre a usemble de questions particulierement
corrélées entre elles ; en cas de multi-dimensionnalité, il y aura plusieurs groupes destjons
particulierement corrélées entre elles.

Ces questions seront plus faiblement corréléegjaastions de dimensions différentes.

Cette validité de constru{tconstruct validity”) utilise des méthodes statistiques complexes
d'ou la présence indispensable d'un statisticiemalfses Factorielles, coefficient de
Cronbach).

e. Validité concourante ou contre critéere

Il s’agit de comparer le phénomene mesuré pardlégha un critere extérieur.
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On parle de :

- Validité concourante : corrélation entre la ndlevééchelle et d’autres échelles et
d’autres critéres utilisés de maniére concomitante.
Elle peut-étre :

Convergente : corrélation ou association entreesco

Divergente : absence de corrélation ou d’assaciantre scores

- Validité prédictive : obtenue par mesure du pméee par I'échelle, puis aprés un
certain délai, par le critére de référence s’istxi

f. Validité discriminante et sensibilité au changement

- Validité discriminante : dans le cas ou I'échglermet de différencier des groupes que
I'on sait différents a priori.

- Sensibilité au changement : capacité d'un instnira mettre en évidence des variations
cliniguement perceptibles. L’échelle est dite Selessi I'on obtient des résultats différents au
cours du temps chez un méme individu dont |'étataaeé a évolué.

2. Adaptation transculturelle d’'une échelle de mese

Il s’agit d’obtenir I'équivalence CONCEPTUELLE da mesure, I'équivalence sémantique
étant insuffisante pour assurer I'équivalencerautiurelle.

En effet, les mesures subjectives peuvent étrendidmees du contexte dans lequel elles ont été
congues et validées car elles peuvent étre li¢tes autres aux valeurs culturelles....

Pour cela, il est nécessaire de créer un comipdlalage multidisciplinaire composé d’experts
dans la pathologie, de méthodologistes, de repi&@ses des populations cibles, de sujets
bilingues, de linguistes...

L’'adaptation transculturelle d’'une échelle de mesuapmporte habituellement 5 étapes
itératives :

- Une étape préparatoire, avec recueil des acebiidsplication des auteurs initiaux.

- Une double traduction vers la langue cible et aoacertation sur les différences
observées. Cette étape s’effectue avec le linguestaéthodologiste, I'expert.

- Une rétro-traduction vers la langue source, éggumet une analyse des divergences.

- L’établissement d’'une version Finale.

- La vérification a posteriori de la reproductitiliet de la validité de construit.
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C. CONCLUSION

Le processus de validation d’'un questionnaire peanb@ut professionnel de pouvoir s’appuyer

sur des questionnaires solides et validés. Elldigue la mesure effective de ce que ce dernier
est censé mesurer. Plusieurs étapes seront néessadatette validation si le questionnaire

aborde un domaine subjectif.

Par ailleurs, l'adaptation transculturelle nécesda création d'un comité de pilotage
multidisciplinaire (experts dans la pathologie, mnoélologistes, représentants des populations
cibles, sujets bilingues, linguistes...).

Ainsi, de la construction a la validation d’'un qu@snaire dans le cadre d'un protocole de

recherche, les participants a I'atelier ont pu grerconscience de la rigueur méthodologique
nécessaire et du travail revendiquant une mutijpligarité, a organiser.
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Ateliern® 6 :
PLACE DES PATIENTS DANS LA RECHERCHE EN ETP

Valérie BERGER, Cadre Supérieur de Santé
CHU Bordeaux
Roland MOHAMMED
Association Francaise des Diabétiques

Compte rendu par Rahmouna Petit, Cadre de santéesmondante en ETP au CHU de
Montpellier

Valérie Berger est cadre supérieur de santé au @¢iBordeaux ou elle est coordinatrice de
la recherche. Actuellement elle a personnellemagstracherche en cours concernant la place
du patient dans la recherche.

Roland Mohammed est un patient impliqué dans plusieinstances et notamment
I’Association Frangaise des Diabétiques. Il estrihgette année au DU « Education Pour La
Santé Des Patients » et participe a la recherch@boocative « Un modele de formation et
d’accompagnement pour les patients co-interveremisTP ».

L’atelier s’est déroulé en trois parties annonaiesle départ :
1. Visionnage d’un film canadien sur ce qu’entendneaherche un patient impliqué dans

cette derniére. Les participants devaient notelquie dans les propos de cette patiente,
définissait « le patient partenaire dans la redtere

2. Travail en groupes des participants sur la consigmgante : « quelles sont les
compétences du patient pour étre co-chercheur ?».
3. Visionnage d’un film ou une infirmiére chercheumadien donne sa définition du

patient chercheur.

1. QUEST-CE QUETRE PATIENT PARTENAIRE DANS LARECHER CHE ?

A partir du £ film : « RIUPS 2 Patients partenaires de la recherche, Paietvue de patients,
avril 2017;_https://www.youtube.com/watch?v=dIUPDK4zE», quelques idées éparses sont
recueillies aupres des participants:

v Priorité dans la recherche pour ce que le patigmtorde : expérience, facultés,
compétences...etc.

v Nécessité d’'un grand respect de la part des sdignama-vis du patient

v Avoir un certain recul par rapport a son vécu p&Etve capable de le communiquer

v Etre convaincu de la pertinence de sa participatenms la recherche et qu’il en retire
guelque chose pour lui méme

v Bien connaitre le but de la recherche et qu'il yead

v Doit disposer de temps et que cela lui soit annoncé

v Doit étre en santé ou en contréle de sa santé
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v A un role d’intervention : s’assurer que la recherae perde pas de vue son but, que la
théorie ne prenne pas le pas

v Il représente aussi les autres patients

v Que le ou les chercheurs soient au clair par ragpoe qu’il(s) attend(ent) du patient
co-chercheur qu'il(s) vérifie(nt) que ce dernier comprenne la rethe; qu'il(s) vulgarise(nt)
pour que le patient comprenngu’il(s) fasse(nt) preuve d’'une grande discrétion jaguport a

ce qu’apporte le patient...etc.

v Conviction de I'ensemble des chercheurs de l'imguré de ce qu’apporte le patient
co-chercheur

Apres le film une large place a été laissée aurmgpbs « Ce n'est pas le modele francais »,
« ...mais ca arrive en France petit a petit », «olotide compétences pour le patient »,
« formation du patient co-chercheur =etc.

2. QUELLES SONT LES COMPETENCES DU PATIENT POUR ETRE CO-
CHERCHEUR ?

Apres un travail en sous-groupes, les compétenuest® répertoriées et synthétisées.
Pour I'ensemble des participants, il y a des commprs essentielles comme :

Savoir communiquer, faire preuve de pragmatismeirawne connaissance du vécu du patient,
connaitre le sujet de recherche pour adhérer aygbyaonnaitre également la méthodologie de
la recherche pour étre légitime et étre reconnu.

Il doit étre en controle de sa santé, partageéee libre de s’exprimer pour étre capables
d’initiatives et force de propositions.

Le patient doit également étre motivé et impligagsda recherche.

3. DEFINITION DU "PATIENT CHERCHEUR" PAR UNE INFIRM I[ERE
CHERCHEUR AU QUEBEC

A partir du 2™ film : « RIUPS Patient Partenaire point de vue d'une cherchie, avril2017

. https://www.youtube.com/watch?v=LJdX8zcm#7sune infirmiere chercheur de Montréal a
exprimé son opinion sur l'identité du patient cercheur. Elle définit des compétences du
patient partenaire qui viennent en écho au trdsiiprécédemment par le groupe :

v clarification des réles et des responsabilités tidle recherche, rédaction...etc.)

v communication pour co-développer une relation dpeaet, de connaissance mutuelle
des savoirs expérientiels

communication verbale et non-verbale, communicatitnite entre les acteurs

soutien mutuel

langage commun pour se comprendre

travail d’équipe : apprendre a se connaitre ebgartles responsabilités

éthique du partenariat

leadership coopératif

disponibilité

AN NN N NN
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4. CONCLUSION

Pour I'ensemble des participants, le patient al@aeepdans la recherche mais tous les patients
ne peuvent pas faire de la recherche. Les compganc patient relevées sont essentielles.
Parmi les participants, les patients présentsibtdut intérét pour la recherche mais aussi leurs
craintes.

Vifs intérét des participants qui sont repartiscades éléments de réflexion a approfondir,
chacun dans leur champ (accompagnants, soignatiesnis...etc.) dans le domaine commun
de 'ETP.
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COMMUNICATIONS AFFICHEES

(Livret des réesumeées des communications sur lerdéenet de 'UTEP du CHU

de Montpellier:

http://www.chu-montpellier.fr/fr/patients-et-visues/evenements/journee-recherche-en-

etp/avril-2017/

NOM du 1°" AUTEUR

TITRE

BALEZ Eric

MICI connect plateforme d’accompagnement

De CUYPER Valérie

Place de la spirométrie inciiispiratoire dans
I’éducation thérapeutique du sujet drépanocytairdta
(expérience du CHU de Bordeaux)

HUTEAU Marie-Eve

Programme d’éducation du patieftrast’attitudes ! » :
application de lgrounded theorgn cancérologie

HUTEAU Marie-Eve

Recherche analytique pour ideatifes besoins éducatif:
des fumeurs en cancérologie

)

ILOKI Judith

Obésité : Améliorer la prise en chadghicative en
utilisant la recherche scientifique

LEGRAND Chantal

Evaluation d’un programme d’éduaatihérapeutique
auprés de patients vivant avec le virus de
'immunodéficience humaine

LEMOZY Sylvie Evaluation d’un programme de cong#ibrmaceutique
pour le bon usage du médicament bum’diab : impact S
les connaissances et 'observance du traitement

NGUYEN P.L. Développement d’'un programme d’éducatio

thérapeutique (ETP) pour les adolescents et jeatha$es
(AJA) allogreffes : phase exploratoire par une appe
méthodologique documentaire

SIMON Amandine

L’éducation thérapeutique du patemtontexte
pédiatrique : une revue de la littérature
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