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Mots clés : Résumé — Contexte et but : L'évaluation pédagogique constitue une étape importante de
Education thérapeutique 1’éducation thérapeutique du patient (ETP). Cette étude vise a documenter la validité de
du patient ; construit d’un dispositif d’évaluation pédagogique des compétences du patient. Le critere
éVal“a}tion pédagogique ; de perception d’utilité du dispositif tant pour les patients que pour les soignants a été retenu
competences ; pour une premiére validation. Méthodes : Un questionnaire a été administré 2 48 patients
mucoviscidose ;

atteints de mucoviscidose et ayant participé a trois évaluations a trois mois d’intervalle. Le
méme type de questionnaire a été proposé aux sept soignants éducateurs ayant réalisé ces
évaluations. Résultats : 95 % des patients disent avoir pris plaisir & participer a ces évalua-
tions. Tant du point de vue des patients que des soignants, le dispositif facilite la participation
du patient a son évaluation, lui permet de prendre conscience de ses compétences et de dis-
cuter avec le soignant des décisions pédagogiques qui en découlent. Parmi les compétences
évaluées, celles d’adaptation a la maladie (image de soi, projet de vie, auto efficacité) sont
jugées moins souvent utiles pour aider patients et soignants 2 mieux comprendre comment le
patient s’y prend pour gérer sa maladie et pour prendre des décisions adaptées. Ce résultat
interroge les programmes d’éducation thérapeutique dans leurs buts et méthodes pour abor-
der avec les patients leurs compétences d’adaptation a la maladie. Conclusion : Cette étude
démontre 1’utilité d’un dispositif d’évaluation pédagogique des lors qu’il respecte des condi-
tions d’utilisation déterminées. I permet de structurer la rencontre évaluative en prenant en
compte un ensemble de compétences et en permettant au patient d’€tre un véritable partenaire
de son évaluation.
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Abstract — Context and purpose: Pedagogical evaluation is an important step of therapeutic
patient education (TPE). The study was designed to document the construct validity of a ped-
agogical evaluation system of patient competencies. The usefulness of the system perception
criteria, both for patients and caregivers, was accepted for an initial validation. Methods:
48 patients suffering from cystic fibrosis were given a questionnaire and took part in three
evaluations of their competencies staggered over a three-month period. A similar question-
naire was given to the seven caregivers who carried out the pedagogical evaluations. Results:
95% of the patients appreciated taking part in these evaluations. From both the patient and
caregiver viewpoints, the system facilitated the involvement of patients in self evaluation,
helped them become aware of their competencies and discuss ensuing pedagogical decisions
with caregivers. Among the competencies evaluated, adaptation to the disease (self-image,
self-efficacy, life project) was considered less useful in helping patients and caregivers better
understand how patients manage their diseases and take appropriate decisions.

The results probed the goals and methods of TEP programs in helping patients develop their
disease-management competencies Conclusion: The study demonstrates the usefulness of an
educational evaluation system when it adheres to the controlled administration conditions.
It helps structure evaluation meetings by taking into account all competencies and allowing

patients to act as genuine partners in their evaluation.

Introduction

Dans le champ de I’éducation thérapeutique du
patient (ETP), I’évaluation pédagogique est consi-
dérée comme une phase importante!!-?!. Par défini-
tion, cette évaluation vise a fournir des informations
concernant le développement de compétences consi-
dérées comme nécessaires pour vivre avec une
maladie chronique. Ces compétences sont des com-
pétences d’autosoins'®), des compétences d’adapta-
tion 4 la maladie et des compétences métacogni-
tives contribuant au développement et au maintien
de I’ensemble des compétences du patient. Si des
travaux signalent I’'importance d’évaluer les com-
pétences du patient’®!, nous n’avons pas retrouvé
d’études rendant compte d’une évaluation simul-
tanée de 1’évolution de plusieurs des compétences
qu’un patient doit posséder pour agir sur sa santé.
Cela témoigne sans doute de la difficulté de pas-
ser d’'une évaluation relativement éparse et frag-
mentée, largement influencée par un paradigme bio-
médical auquel se référent, méme implicitement,
les soignants, a une évaluation plus complete ou-
vrant ainsi un champ de décisions pédagogiques plus
pertinentes, comme le sous-tendent des approches
systémiques ou holistes!®]. A partir de cette hypo-
theése, nous avons congu un dispositif d’évaluation
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pédagogique!’l en nous référant 4 une approche
socio-constructiviste!®). Cette approche considére
que I’apprentissage consiste en une construction per-
sonnelle de compétences, dépendante des interac-
tions sociales. Pour le patient, ses compétences de
soins s’élaborent donc en fonction de ses propres
ressources, de son réseau familial, socioprofession-
nel et en fonction des interventions d’éducation
thérapeutique individuelles et collectives. Le dis-
positif proposé permet d’apprécier dans un méme
temps d’évaluation le développement de compé-
tences d’autosoins, d’adaptation a la maladie et les
compétences métacognitives des patients!’]. Il pro-
pose pour I’évaluation de ces compétences des outils
et des modalités d’évaluation ainsi que des échelles
de mesure pour recueillir les jugements des patients
et des soignants. Par ailleurs, les modalités d’utilisa-
tion du dispositif d’évaluation sont précisées et solli-
citent la réflexion du patient sur I’utilité de ces com-
pétences et sur leur processus de construction. Elles
déterminent le caractere formatif de 1’évaluation pé-
dagogique proposée. De plus, le dispositif fait appel
a un support de visualisation qui permet au patient
de se rendre compte de I’état de développement de
ses compétences. Ce support favorise selon nous un
repérage plus facile de I’ensemble des compétences,
qu’un rendu oral ne permet pas toujours.
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Tableau I. Composantes du dispositif d’évaluation pédagogique®’.
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Compétences d’autosoins
et métacognitives

Outils/ modalités d’évaluation

Echelles d’évaluation

Comprendre, s’expliquer
Situer son degré de certitude

Mesurer, analyser, repérer
Décider, faire face

Résoudre un probleme thé-
rapeutique, de gestion de sa
vie et de sa maladie, de pré-
vention

Auto-évaluer sa stratégie de
résolution de la situation -
probleme

S’adapter a une nouvelle
situation-probleme

Informer son entourage

Questionnaire administré
par le soignant : Test vrai/faux et
degré de certitude

Nombre de connaissances utilisables : justes avec un
degré de certitude élevé (>60 %)

Nombre de connaissances dangereuses : erronées avec
un haut degré de certitude (>60 %)

A partir du récit d’un événe-
ment par le patient

Questionnement d’explicitation :
Qualité de la stratégie de ré-
solution de probleme mise en
ceuvre par le patient selon des
criteres d’appréciation dépendant
du contexte du patient

1. Inadéquation totale avec conséquences potentielle-
ment dangereuses

Inadéquation avec des conséquences pouvant étre
graves a moyen terme

Adéquation favorable la santé du patient et/ou son
entourage

Adéquation efficiente (rapport colit humain, temps
financier, efficacité) favorable a la santé du patient
et/ou son entourage

A partir d’une question d’appel :
Capacité d’auto évaluation : Ap-
préciation par le patient de sa
stratégie

Proposition d’une situation
proche et question d’appel :
Capacité d’anticipation adapta-
tion proposition de straté-
gie dans une nouvelle situation
proche de I’événement décrit

1. Aucune opinion exprimée

Opinion exprimée inappropriée

. Opinion appropriée partiellement, guidée
par le soignant

Opinion appropriée et portée spontanément

1. Absence de proposition d’adaptation
Propositions d’adaptation inappropriées

. Propositions d’adaptation partiellement appro-
priées insuffisamment justifiée

. Propositions d’adaptation appropriées, completes
et justifiées

Pratiquer, faire
identifier les criteres
d’efficacité du geste

Observation d’un geste ou d’une
technique a 1’aide d’une grille
d’observation

Et/ou

1. Absence de maitrise du geste ou de la technique,
danger possible a court terme

Omissions dans le geste ou la technique pouvant
avoir des répercussions 2 moyen terme

. Geste ou technique en cours de maitrise, favorable
a la santé

Maitrise du geste ou de la technique, favorable a la
santé
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Tableau I. Suite.
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Compétences d’autosoins
et métacognitives

Outils/ modalités d’évaluation

Echelles d’évaluation

A partir d’une question d’appel :
Identification par le patient des
criteres d’efficacité du geste ou
de la technique

. Aucun critere d’efficacité n’est cité

. Omissions de criteres d’efficacité pouvant avoir

des répercussions & moyen terme sur la santé du
patient

. Tous les criteres d’efficacité sont cités

Compétences d’adaptation a
la maladie

Image de soi

A partir d’une question d’appel :
Evaluation de la perception du re-
gard des autres par le patient

Echelle de 12 10
0. Regard plutot négatif
10. Regard plutot positif

Sentiment d’auto efficacité

A partir d’une question d’appel :
Evaluation de la perception du
patient a pouvoir agir sur des éve-
nements le concernant

Echelle de 1 a 10

0. Je crois que ce que je peux faire n’aura aucune in-
fluence sur mon état de santé
10. Je crois que ce que je peux faire aura une influence

sur mon état de santé

Formalisation d’un pro-
jet/Intention d’engagement

A partir du récit : Evaluation de
la potentialité du patient a envi-
sager un projet a court ou moyen

. Impossibilité de formuler un projet

. Formulation d’un projet d’ordre général sans envi-

sager de modalités de réalisation

. Formulation d’un projet précis, sans modalités de

terme

réalisation

4. Formulation d’un projet précis avec les modalités
de réalisation

Le tableau I décrit les composantes du dispo-
sitif d’évaluation pédagogique proposé. La figure 1
présente le support utilisé pour visualiser d’une part,
les résultats obtenus pour chacune des compétences
évaluées et, d’autre part, leur évolution dans le
temps.

Le dispositif d’évaluation a été testé aupres de
patients atteints de mucoviscidose. Ce choix re-
pose sur le fait que pour vivre avec cette mala-
die, ces patients doivent mobiliser de nombreuses
compétences. Il faut rappeler que la mucoviscidose
concerne en France plus de 6000 patients dont pres
de 40 % sont des adultes avec une espérance de vie
de 40 ans. C’est une maladie génétique qui affecte
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Fig. 1. Support visuel utilisé pour les résultats de I'évaluation
pédagogique .
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plusieurs organes (poumons, foie, pancréas, tube di-
gestif et organes reproducteurs) et dont le dépis-
tage néonatal est généralisé depuis 2002"°!. Les pa-
tients qui en sont atteints sont, dans leur majorité,
suivis dans des Centres de ressources et de com-
pétences de la mucoviscidose (CRCM) répartis sur
I’ensemble du territoire francais. Ces centres dis-
posent d’une équipe pluridisciplinaire et d’un pla-
teau technique performant. Ils doivent prendre en
charge les patients et mettre en ceuvre les recom-
mandations nationales validées afin d’apporter une
réponse médicale et psychopédagogique appropriée
aux problématiques rencontrées par ces patients! 1%,
Dans ces centres, les professionnels ont bénéfi-
cié, grace au soutien de 1’association « Vaincre la
mucoviscidose », de formations a 1’éducation thé-
rapeutique du patient dispensées par I'Institut de
perfectionnement en communication et éducation
médicales — [IPCEM - (organisme de formation en
éducation thérapeutique du patient) et respectant les
recommandations actuelles de la Haute Autorité de
Santé (HAS). Ainsi, les soignants qui prennent en
charge les patients atteints de mucoviscidose ont de-
puis longtemps acquis des compétences d’éducateur,
condition importante pour s’approprier le disposi-
tif d’évaluation. De plus, le groupe de travail natio-
nal en éducation thérapeutique dans le domaine de
la mucoviscidose (GETHEM), crée en 2006 et re-
groupant professionnels de santé et patients, a éta-
bli une liste de compétences dont certaines se re-
trouvent dans le dispositif, ainsi que des conducteurs
pédagogiques structurant les activités éducatives et
facilitant I’apprentissage des patients!!!-12],

Obijectifs de I'étude et critére d'utilité

L’étude présentée dans cet article est de type empi-
rique et exploratoire. L’évaluation pédagogique du
patient étant considérée comme un fait établi, nous
nous sommes plus particulierement intéressés a ex-
plorer la validité d’un dispositif d’évaluation. Dans
un travail précédent!’!, nous avons établi que ce dis-
positif était doté d’une validité de contenu pouvant
étre qualifiée de relative. En effet, en nous appuyant
sur ce qu’énonce la littérature sur les compétences
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qui doivent étre développées par les patients dans
le cadre de 1’éducation thérapeutique, le dispositif
permet d’évaluer ces compétences a partir des choix
du patient et partant de situations de sa vie quoti-
dienne, dont la résolution demande de faire appel a
un ensemble de savoirs!!3]. Dans ce contexte, le pa-
tient est sollicité a partir de son expérience de prise
en charge de ses soins. Ainsi, nous avons fait le
choix de documenter la validité de construit de ce
dispositif d’évaluation, dans le sens ol nous avons
cherché a montrer ses éventuelles insuffisances vis-
a-vis de I’évaluation du patient. Pour éclairer cette
dimension, nous nous référons au critére de percep-
tion d’utilité, entendue comme « (...) la conscience
qu’a une personne de la signification ou de la va-
leur d’un objet percu et de son habileté a générali-
ser, a comprendre les implications et a prendre des
décisions(...)"*! ». Pour certains auteurs!!!, I"uti-
lité percue est considérée comme un critere possible
pour « faire la preuve, viser 1’efficacité tout en conci-
liant le juste ». Enfin, ce choix est en accord avec
une approche socio-constructiviste qui énonce que
I’interaction entre deux individus permet le rappro-
chement ou méme la mutualisation de leurs percep-
tions respectives. Ainsi, c’est par le croisement des
perceptions des différents acteurs, 1’analyse des si-
militudes ou des différences, que nous signalerons
les limites de ce dispositif d’évaluation.

Méthodes

L’étude qui s’est déroulée de septembre 2007 a juin
2009 vise a valider un dispositif d’évaluation péda-
gogique prenant en compte, a I’aide d’un support vi-
suel, différentes compétences d’un patient, qu’elles
soient d’autosoins, d’adaptation a la maladie ou mé-
tacognitives. Lors de la conception du dispositif,
nous avons émis plusieurs hypotheses sur son apport
pédagogique pour le patient et le soignant. Celles-ci
sont rapportées dans le tableau II. Elles structurent
les deux questionnaires utilisés pour cette étude, 1’un
pour les patients, 1’autre pour les soignants.

Le critere d’utilité percue a été recueilli apres
trois applications du dispositif aupres des patients

Pédagogie Médicale 2010; 11 (1)
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Tableau Il. Hypothéses de I'étude.
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1. Le dispositif d’évaluation influence la
compréhension par le patient et le
soignant de sa (la) situation de santé par

la possibilité

2. Le dispositif d’évaluation influence
la décision en terme de co-construction,
d’engagement mutuel

Les modalités
d’utilisation du
dispositif
d’évaluation
(buts, ordre
d’évaluation des
compétences,
analyse, décision)

Les compétences
et les criteres du
dispositif

La présentation des
résultats par un
support visuel

Pour le patient
1.1. Mettent en
disposition et
engagent le patient
dans I’activité
d’évaluation et
d’apprentissage

1.2. Facilitent I’identifi-
cation de nouveaux be-
soins en faisant le point
sur ses apprentissages
réalisés ou a réaliser
1.3. Développent des
capacités réflexives sur
sa santé par la recherche
de compréhension, de
questionnement plus si-
gnificatifs de sa part
1.4. Rend plus
accessible au patient
ses (sa) transformations

Pour le soignant
1.5. Structurent
I’activité
d’évaluation du
soignant dans une
perspective
d’apprentissage du
patient

1.6. Facilitent I’identifi-
cation de nouveaux be-
soins en faisant le point
sur les apprentissages
du patient réalisés ou a
réaliser

1.7. Développent un
mode de questionne-
ment chez le soignant
suscitant les capacités
réflexives du patient
1.8. Rend plus
accessible au soignant
la transformation

du patient

1.9. Laisse une trace
écrite des
transformations

du patient

Pour le patient
2.1. Permettent au
patient de prendre
une position de
refus ou
d’acceptation de
I’évaluation au
départ ou en cours
2.2. Permettent au
patient de modifier
les modalités de
I’évaluation au
départ ou en cours
2.3. Permettent au
patient de produire
des hypotheses

de choix

et de décisions
concernant des
compétences a
mobiliser

2.4. Renforce les
décisions sur les
compétences

a mobiliser en
permettant de
s’y référer

Pour le soignant
2.5. Permettent au
soignant de vérifier
I’acceptation de
I’évaluation par le
patient

2.6. Renforcent les
compétences du
soignant de
négociation et
d’aide a une
co-construction

2.7. Produisent des
hypotheses d’action
éducatives inattendues
ou imprévues

2.8. Attribue une
importance
supplémentaire aux
décisions sur les
compétences a
mobiliser

ainsi qu’aupres des soignants-éducateurs ayant uti-
lisé le dispositif (le terme de soignant-éducateur
est employé ici pour désigner tout professionnel de
santé investi dans 1’éducation thérapeutique des pa-
tients).

Terrain et population

Le dispositif d’évaluation a été utilisé dans deux
CRCM accueillant exclusivement des patients at-
teints de mucoviscidose et ayant développé depuis

© 2010 EDP Sciences / SIFEM

plusieurs années des programmes d’éducation thé-
rapeutique. Pour participer a cette étude, les pro-
fessionnels volontaires ont été choisis selon deux
criteres. Ils devaient posséder une expérience d’au
moins deux ans dans le centre afin d’avoir déve-
loppé des compétences sur la mucoviscidose et avoir
été formés en éducation thérapeutique du patient,
leur permettant par la suite de mettre en ceuvre
des pratiques réflexives dans ce domaine. Ces cri-
teres sont importants dans la mesure ou, s’agis-
sant de recueillir leur perception d’utilité, il semblait
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Tableau lll. Modalités d’utilisation du dispositif d’évaluation.

nécessaire qu’ils puissent posséder des éléments de
comparaison par rapport a leur pratique de soin et
d’éducation quotidienne aupres des patients atteints
de mucoviscidose. Par ailleurs, les professionnels
devaient avoir suivi une formation a I’éducation thé-
rapeutique centrée sur I’amélioration de leur pra-
tique selon les recommandations de I’'OMS!1®!. Sept
soignants-éducateurs ont correspondu a ces criteres.
Coté patient, il a été envisagé d’administrer le dis-
positif a 50 patients volontaires, agés de plus de 16
ans, a condition qu’ils acceptent de participer aux
trois séances d’évaluation. Cette pratique étant inha-
bituelle tant pour les patients que pour les soignants,
il nous a semblé qu’ils seraient en mesure de se pro-
noncer sur 1’utilité du dispositif a condition que leur
expérimentation soit suffisante pour émettre un point
de vue critique sur cette expérience.

© 2010 EDP Sciences / SIFEM

Déroulement de |'étude ef technique de recueil

Chaque soignant-éducateur a recu une formation
complémentaire de cinqg jours sur le dispositif d’éva-
luation pédagogique. Cette formation a permis aux
soignants-éducateurs d’adapter le dispositif aux spé-
cificités de la maladie. C’est ainsi qu’ils ont pris
connaissance des modalités d’utilisation du dispo-
sitif (tableau III), élaboré les outils du dispositif
comme le test de connaissances « vrai/faux », la
grille d’évaluation des techniques et gestes, et concu
des situations (événements) a partir desquelles cer-
taines compétences pouvaient étre évaluées. Ils se
sont entrainés a son utilisation en travaillant par-
ticulierement sur leur stratégie de questionnement
d’évaluation. Pour vérifier sa maitrise du dispositif,
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chaque soignant a testé au moins une fois son utili-
sation avec un patient.

Les questionnaires ont été élaborés par un
groupe de chercheurs ne participant pas directement
aux évaluations. Ils se sont appuyés sur les hypo-
theses émises et ont sollicité la perception d’utilité
des répondants (tableau II). Celle-ci a été étayée a
partir des éléments suivants : les modalités d’utilisa-
tion du dispositif d’évaluation ; les compétences et
les criteres choisis pour 1’évaluation et I'utilisation
d’un support visuel pour en présenter les résultats.

Les questionnaires ont été testés aupres de col-
legues (questionnaire soignant) ayant suivi la forma-
tion mais qui n’ont pas souhaité participer a 1’étude
et aupres de quatre patients pour le questionnaire les
concernant. Ces tests ont permis des modifications
mineures, comme par exemple la simplification des
termes accompagnant les échelles a quatre niveaux.

In fine, les questionnaires soignants et patients,
construits selon la méme structure, sont constitués
principalement de questions fermées et de quelques
questions ouvertes. Ces dernieres permettent de pré-
ciser des éléments de contenu en lien avec une ré-
ponse positive a une question fermée. Les échelles
de mesure utilisées varient en fonction du degré de
nuance accordé aux répondants. Certaines questions
appellent selon nous des réponses plus affirmées,
alors que d’autres explorent de facon plus fine I’ex-
pression du ressenti des répondants.

Les deux questionnaires sont organisés de la
maniere suivante :

- utilité des modalités d’utilisation : quatre ou
cing questions fermées associées a une échelle de
Likert a quatre niveaux ;

- utilité des compétences évaluées : deux ques-
tions fermées dichotomiques par compétence éva-
Iuée (soit 20 questions) et trois questions fermées
dichotomiques associées a une question ouverte en
cas de réponse positive ;

- utilité du support visuel : six questions fermées
(échelle de Likert ou réponse dichotomique), une
question préformée a choix multiple et deux ou trois
questions associées a une échelle de type « échelle
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analogique visuelle » pour évaluer des notions plus
complexes telles que le plaisir et la motivation.

Cependant, pour identifier de facon plus pré-
gnante les limites de ce dispositif d’évaluation, nous
avons décidé de ramener 1’ensemble des réponses
obtenues avec les échelles de Likert et les échelles
analogiques visuelles a deux positions (utilité per-
cue ou non par exemple).

Résultats

Parmi les 50 patients initialement prévus, deux n’ont
pas pu se rendre disponibles pour réaliser la troi-
sieme évaluation ; ils ont été retirés de I’étude. Au
total, 48 patients (30 hommes et 18 femmes) et sept
éducateurs-soignants (quatre infirmiers, un cadre de
santé et deux médecins) ont participé a I’étude. La
moyenne d’age des patients est de 29 ans (médiane =
24) ;40 % sont étudiants. Chez tous sauf un, le diag-
nostic était fait depuis la naissance (ou depuis les
premicres années de vie). Cent quarante quatre éva-
luations ont été réalisées, les 48 patients ayant expé-
rimenté chacun trois moments d’évaluation ; 96 %
des patients disent avoir bénéficié d’information et
de conseils sur la maladie avant cette évaluation.
Selon les patients, leur participation a des séances
d’éducation thérapeutique évolue au fur et a mesure
de I'application des dispositifs d’évaluation : elle
concerne 54 % des patients lors de la premiere ap-
plication, 60 % lors de la seconde et 71 % lors de la
troisieéme.

Les résultats sont présentés ci-apres de facon
spécifique pour chaque acteur (patient, soignant) et
a partir d’une lecture horizontale du tableau d’hy-
potheses (tableau II), correspondant a chacune des
variables indépendantes proposées (modalité d’uti-
lisation, compétences et critere, support visuel).
S’agissant d’une étude exploratoire, il n’a pas été
envisagé d’attribuer a priori des poids différents a
la vérification de chacune de ces hypotheses.

Utilité du dispositif d'évaluation percue
par les patients

Hypotheses 1.1, 2.1 et 2.2 : Les modalités d’utili-
sation du dispositif d’évaluation engagent le patient
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Tableau IV. Utilité percue par les patients des modalités d’utilisation du dispositif et de ses bénéfices.

Les modalités d’administration m’ont : oul | %

- Permis de mieux comprendre le but du dispositif d’évaluation (n = 48) 48 100 %
- Donné le choix de refuser I’évaluation (n = 47) 46 98 %
- Permis de modifier le déroulement de 1’évaluation (n = 47) 46 98 %
- Permis de commencer par les compétences de mon choix (n = 48) 48 100 %
- Donné envie de réaliser cette évaluation (n = 48) 43 90 %
Le dispositif d’évaluation m’a permis de : %

- Prendre conscience de ce que je sais faire et compris sur ma maladie (n = 48) 44 92 %
- Faire le point sur ce que j’ai encore besoin d’apprendre (n = 48) 28 58 %
- Me poser des questions que je n’ai pas I’habitude de me poser (n = 47) 35 74 %

dans son évaluation et son apprentissage, lui per-
mettent de refuser I’évaluation ou de modifier son
déroulement.

D’une maniere générale, 95 % des patients
disent avoir pris plaisir a étre évalués et leur moti-
vation a été constante au cours des trois évaluations
pour 98 % d’entre eux. Le temps d’application du
dispositif (en moyenne une heure) a été jugé satis-
faisant par la majorité des patients. Les modalités
d’administration de I’évaluation mises en place ont
permis a tous les patients de mieux comprendre le
but du dispositif d’évaluation pédagogique et, par
contre coup, celui de 1’évaluation méme. La majo-
rité des patients souligne que cela leur a donné envie
de participer a I’évaluation, qu’ils ont eu la possibi-
lité de modifier son déroulement ou encore de la re-
fuser (aucun patient n’a refusé de participer a 1’éva-
luation).

Hypotheses 1.2, 1.3 et 2.3 : Les compétences
et criteres du dispositif facilitent ’identification de
nouveaux besoins en faisant le point sur ses appren-
tissages réalisés ou a réaliser, développent des ca-
pacités réflexives sur sa santé par la recherche de
compréhension de questionnement plus significatifs,
permettent au patient de produire des hypothéses
d’action sur les compétences a mobiliser face aux
situations qu’il rencontre

Les patients disent que 1’évaluation leur a per-
mis de prendre conscience de leurs connaissances et
de se poser des questions inhabituelles. On note que
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seulement 58% d’entre eux pensent avoir pu faire le
point sur leurs besoins d’apprentissage (tableau 1V).
Globalement, la majorité des patients estime que
I’évaluation de leurs compétences d’auto soins et
métacognitives leur a permis de mieux comprendre
la facon dont ils s’y prennent pour gérer leur mala-
die et de prendre des décisions adaptées a leur santé.
Concernant les compétences d’adaptation a la mala-
die, il ressort que 1’évaluation de I’image de soi aide
seulement 39 % des patients a mieux comprendre la
gestion de leur maladie et a prendre des décisions
appropriées. D’ailleurs, dans les commentaires, cer-
tains patients précisent que, par exemple, I’évalua-
tion de I’image de soi est difficile a réaliser. Il en est
de méme pour I’évaluation du projet pour 58 % des
patients. En revanche, les patients sont plus nom-
breux a percevoir une utilité a 1’évaluation de leur
sentiment d’auto efficacité (tableau V).

Hypotheses 1.4 et 2.4 : La présentation des ré-
sultats sur un support visuel rend plus accessible au
patient ses transformations

Concernant le support visuel sur lequel les ré-
sultats de 1’évaluation ont été portés, 87 % estiment
qu’il leur permet de visualiser 1’évolution de leurs
compétences d’une application a 1’autre. Le support
visuel a incité un peu plus de la moitié d’entre eux
a exposer aux soignants leur point de vue sur les
apprentissages a réaliser (77 %) et leur a indiqué
les compétences a travailler car jugées insuffisantes
(62 %). Le support visuel a été remis a 71 % des
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Tableau V. Utilité de I'évaluation de leurs compétences percue par les patients.

Comprendre la gestion Prendre des
de ma maladie décisions appropriées
Nombre | % Nombre | %
patients patients
Compétences d’autosoins
L’évaluation de mes connaissances m’a aidé a (n = 48) 43 90 % 39 81 %
L’évaluation de ma capacité a résoudre des problemes m’a 38 81 % 41 87 %
aidé a (n = 47)
L’évaluation de la qualité du geste m’a aidé a (n = 48) 43 90 % 40 85 %
Compétences métacognitives
L’évaluation de la confiance dans mes connaissances m’a 35 73 % 35 73 %
aidé a (n = 48)
L’évaluation des criteres d’efficacité utilisés pour le geste 40 85 % 40 85 %
m’a aidé a (n = 47)
L’évaluation de ma capacité d’auto-évaluation m’a aidé a 34 72 % 31 66 %
(n=47)
L’évaluation de mes capacités d’adaptation et d’anticipation 42 87 % 41 85 %
m’a aidé a (n = 48)
Compétences d’adaptation a la maladie
L’évaluation de I’'image de soi m’a aidé a (n = 46) 18 39 % 18 39 %
L’ évaluation de I’auto-efficacité m’a aidé a (n = 47) 38 81 % 33 72 %
L’évaluation de la présence du projet m’a aidé a (n = 48) 28 58 % 30 64 %

patients. Onze patients ont voulu conserver une trace
de I’évaluation, cinq souhaitaient pouvoir s’y référer
de temps en temps et quatre patients envisageaient
d’utiliser le support visuel pour partager les résul-
tats avec leur entourage.

Utilité du dispositif d'évaluation percue
par les soignants-éducateurs

Hypotheses 1.5, 2.5 et 2.6 : Les modalités d’utili-
sation du dispositif d’évaluation structurent 1’acti-
vité d’évaluation du soignant, permettent de vérifier
l’acceptation du patient et renforcent leurs compé-
tences a négocier

Tous les soignants-éducateurs (7/7) estiment
que D’évaluation est applicable et sa durée sa-
tisfaisante. Leur motivation semble s’étre mainte-
nue au cours de trois applications. De méme, leur
perception sur les modalités d’administration de
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I’évaluation est tres positive et ils observent qu’elles
structurent la séance d’évaluation tout en leur per-
mettant d’accueillir les propositions du patient sur
son déroulement (tableau VI).

Hypotheses 1.6, 1.7 et 2.7 : Les compétences et
criteres du dispositif permettent au soignant [’iden-
tification de nouveaux besoins en faisant le point
sur les apprentissages réalisés, ils développent chez
le soignant un mode de questionnement suscitant
les capacités réflexives du patient, et produisent
des hypotheses d’action éducatives inattendues ou
imprévues

Tous les soignants (7/7) notent que 1’évalua-
tion du patient les a incités a lui poser des ques-
tions pour l'aider a penser sa pratique et a 1’ex-
primer (tableau VI). L’évaluation des compétences
d’auto soins et métacognitives du patient permet a
la majorité des soignants-éducateurs de mieux com-
prendre le patient dans la gestion de sa santé et
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Tableau VI. Utilité percue par les soignants-éducateurs des modalités d’utilisation du dispositif et ses bénéfices sur la pratique

éducative (n = 7).

Les modalités d’administration du dispositif m’ont permis de OUI

o mieux organiser et structurer le déroulement de 1’évaluation 7

o laisser le choix au patient de participer ou non a I’évaluation 7

o accueillir les propositions du patient sur le déroulement de la séance 7

o envie de poursuivre 1’organisation de séances d’évaluation 7
Le dispositif d’évaluation m’a

o indiqué précisément les apprentissages réalisés par le patient 7

o incité a poser des questions suscitant la réflexion du patient 7

o identifier les besoins d’apprentissage spécifiques au patient 7

d’envisager avec lui des activités d’éducation thé-
rapeutique. Concernant les compétences d’adapta-
tion a la maladie, moins de la moitié des soignants-
éducateurs (3/7) estime qu’évaluer I'image que le
patient a de lui-méme (image de soi) les aide a mieux
comprendre le patient dans la gestion de sa santé et
seulement deux sur sept considerent que I’évaluation
de I'auto efficacité du patient leur permet d’envisa-
ger des activités d’éducation thérapeutique avec le
patient (tableau VII).

Hypotheses 1.8, 1.9 et 2.8 : La présentation des
résultats sur un support visuel rend plus accessible
au soignant la transformation du patient, laisse une
trace écrite et attribue une importance supplémen-
taire aux décisions sur les compétences a mobiliser

Pour le support visuel (figure 1), les sept
soignants-éducateurs estiment qu’il leur permet de
visualiser le développement des compétences du pa-
tient. Cependant, seuls quatre d’entre eux pensent
que cela leur permet de négocier avec le patient les
compétences a mobiliser dans la gestion de sa santé.
Le support visuel constitue pour quatre soignants-
éducateurs un outil de référence permettant de faire
le lien entre les séances d’éducation, de communi-
quer en équipe (5/7) et de conserver une trace de
I’évaluation. Par contre, moins de la moitié des ré-
pondants (3/7) pense utiliser ce support pour com-
muniquer avec le médecin traitant du patient.
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Discussion

Les résultats recueillis n’ayant pas permis de pon-
dérer I'influence de chacune des hypothéses sur la
perception d’utilité des répondants, la discussion ci-
dessous est organisée de facon a mettre en valeur ce
qui pourrait étre des avantages du dispositif d’éva-
luation et ce qui en constitue déja des limites.

Un dispositif d'évaluation utile pour structurer I'acti-
vité d'évaluation pédagogique

Comme en témoignent les résultats, les patients et
les soignants-éducateurs estiment que le dispositif
d’évaluation, tel qu’il est mis en place, facilite la
participation du patient dans cette activité évalua-
tive. En effet, les soignants-éducateurs ont toujours
donné la possibilité au patient de refuser ou de mo-
difier le déroulement de 1’évaluation (tableaux IV
et VI). Cependant, bien que le cadre formatif de
I’évaluation soit particulierement expliqué au pa-
tient au début de I’évaluation (possibilité de s’ex-
primer librement, absence d’enjeu de jugement pen-
dant I’évaluation, etc.), on ne peut pas exclure un
phénomene de désirabilité sociale qui influencerait
en positif les réponses des patients, en particulier
parce que les patients et les soignants se connaissent
depuis longtemps. Malgré tout, les résultats obte-
nus permettent de considérer comme valide une des
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Tableau VII. Utilité percue par les soignants-éducateurs de I'évaluation des compétences du patient (n = 7).

Comprendre la gestion de | Envisager des activités
la maladie par le patient | d’ETP adaptée au patient
Nombre de soignants Nombre de soignants
Compétences d’autosoins
L’évaluation des connaissances du patient m’a aidé a 6 7
L’évaluation de la capacité du patient a résoudre des pro- 7
blemes m’a aidé a
L’évaluation de la qualité du geste du patient m’a aidé a 7 7
Compétences métacognitives
L’évaluation de la confiance du patient dans ses connaissances 6 6
m’a aidé a
L’évaluation des criteres d’efficacité utilisés par le patient 7 6
pour évaluer son geste m’a aidé a
L’évaluation de la capacité d’auto-évaluation du patient m’a 7 5
aidé a
L’évaluation des capacités d’adaptation et d’anticipation du 7 6
patient m’ont aidé a
Compétences d’adaptation a la maladie
L’évaluation de I'image de soi que le patient a de lui-méme 3 4
m’a aidé a
L’évaluation de 1’auto-efficacité du patient m’a aidé a
L’évaluation de la présence du projet du patient m’a aidé a 5 5

hypotheses, selon laquelle les conditions de mise
en ceuvre de 1’évaluation influencent 1’engagement
du patient et obligent le soignant a vérifier systé-
matiquement son acceptation. D’autre part, tous les
soignants-éducateurs soulignent que les modalités
de mise en ceuvre de 1’évaluation ont comporté un
effet structurant de I’activité d’évaluation tout en
leur permettant d’accueillir les propositions du pa-
tient. Cela confirme 'idée selon laquelle poser un
cadre pédagogique facilite les échanges, la créativité
et constitue une aide a la communication !,

Un dispositif d'évaluation permettant d’objectiver
les compétences des patients

Les avis des patients et des soignants divergent en
ce qui concerne la capacité du dispositif d’évalua-

tion a identifier de nouveaux besoins d’apprentis-
sage. En effet, seuls 58 % des patients estiment
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que I’évaluation leur a permis d’en déduire des be-
soins d’apprentissage alors que tous les soignants
estiment que ce dispositif d’évaluation leur permet
d’identifier les besoins d’apprentissage du patient
(tableau VI). Ce résultat relativement discordant
entre les patients et les soignants peut s’expliquer
en partie par la prise de conscience des patients,
au moment de 1’évaluation, qu’ils possedent des
compétences et un niveau de connaissances élevé
(92 % estiment qu’ils ont pris conscience des com-
pétences qu’ils possedent). Cette prise de conscience
primerait chez le patient au moment de 1’évalua-
tion et ne lui permettrait pas d’enchainer sur un
autre processus complexe que représente I’analyse
de ses besoins d’apprentissage. Une autre explica-
tion pourrait étre rattachée aux résultats obtenus
par les patients a la premiere application et a leur
évolution au cours des deux autres applications. La
présente étude n’avait pas pour objectif d’analyser
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spécifiquement ces résultats. Cependant, il est pro-
bable que les patients aient, des la premiere applica-
tion, un niveau de connaissance et de compétences
relativement élevé compte tenu des séances d’éduca-
tion dont ils ont bénéficié depuis longtemps, la plu-
part d’entre eux étant pris en charge depuis leurs pre-
mieres années de vie. Si cette évaluation ne révele
pas pour les patients de nouveaux besoins d’appren-
tissage, elle a néanmoins pour conséquence d’ob-
jectiver les compétences qu’ils possedent, ce qui
peut influencer leur sentiment d’efficacité person-
nelle!!8. Ces constats renforcent le principe qu’il
est fondamental de proposer au patient des temps
d’évaluation formative!!3! dont les résultats discutés
avec le soignant donnent lieu, selon plus de la moitié
des patients, a des prises de décisions pédagogiques
adaptées.

Cette procédure permet également au patient de
prendre conscience de ce qu’il sait, de réaliser qu’il
le sait et donc qu’il peut le mettre en pratique. Ce
processus de mentalisation aide le patient a fonder
ce qui vaut pour lui et participe a définir sa propre
norme de santé, en interaction avec la norme évalua-
tive des soignants. Le développement de cette auto
normativité du patient permettrait de soutenir sa mo-
tivation a trouver un équilibre et une harmonie satis-
faisants entre sa maladie et sa vie quotidienne!!°!.

Par ailleurs, les conditions de mise en ceuvre de
I’évaluation ont eu le mérite de mettre le patient en
position d’auto-évaluation, ce qui constitue un ap-
prentissage métacognitif important'?®! favorisant en
retour, selon certains auteurs!?!!, 1a mise ceuvre des
compétences d’autosoins.

Un dispositif d'évaluation qui interroge I'utilité per-
cue des compétences d'adaptation & la maladie

Les résultats obtenus montrent que 1’évaluation
des compétences d’autosoins et métacognitives est
percue comme utile, autant pour les patients que
pour les soignants. Ce temps d’évaluation aide les
soignants-éducateurs a mieux comprendre comment
le patient s’y prend pour gérer sa maladie et pour

N

prendre des décisions adaptées a sa situation de
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santé (tableaux V et VII). Dans cette étude, I’évalua-
tion des compétences d’adaptation a la maladie s’est
limitée a trois processus : I'image de soi, le senti-
ment d’auto efficacité, le projet. Or, 1’évaluation de
I’image que le patient a de lui-méme (compétence
d’adaptation a la maladie) est moins souvent per-
cue comme utile puisque seuls 39 % des patients lui
reconnaissent une utilité¢ pour mieux comprendre la
gestion de leur maladie et prendre des décisions ap-
propriées pour leur santé. D’ailleurs trois soignants-
éducateurs partagent ce point de vue. S’il est re-
connu que I’'image que le patient a de lui-méme
influence son comportement de santé!??l, le lien,
tant pour le patient lui-méme que pour le soignant,
ne semble pas évident. Par ailleurs, les soignants-
éducateurs constatent au cours des évaluations que
la question sur I’image de soi reste difficile a re-
cevoir pour le patient et délicate a poser de leur
part, méme si elle est indirecte comme c’est le cas
dans cette évaluation. Ainsi pour éviter une question
trop directe sur I’image de soi, qui pourrait heurter
la sensibilité des patients, nous avons choisi de po-
ser une question qui demande au patient comment
il percoit le regard des autres sur luil’-?3!. Cepen-
dant, questionner le patient sur la perception qu’il a
de lui-méme et Iui demander de réfléchir sur com-
ment il se juge et s’estime peut déclencher une émo-
tion importante, sans doute inhabituelle, a I’origine
de cette difficulté cognitive a reconnaitre son inté-
rét. Le choix de cette question peut étre discuté dans
son éclairage encore trop brutal, méme si tous les
patients sauf un se sont prononcés sur leur « image
de soi». Il est donc possible que I’évaluation de
I’image de soi soit difficile a réaliser pour le pa-
tient qui ne saisit pas I'influence que cet état peut
avoir sur la facon dont il gére sa maladie et prend
des décisions relatives a sa santé. Par ailleurs, il est
probable que I'image de soi, comme le sentiment
d’efficacité, soient variables en fonction des situa-
tions rencontrées par le patient. Ceci nous conduit
a envisager des améliorations au niveau du dispo-
sitif d’évaluation pédagogique, en proposant d’éva-
luer ces compétences d’adaptation a la maladie en
lien direct avec une compétence d’autosoins et des
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situations rencontrées par le patient. Du coté des
soignants-éducateurs, il est possible que cette ques-
tion sur « I’image de soi » soit jugée tres personnelle,
intrusive, d’ou probablement une difficulté a la poser
et se convaincre de son utilité dans I’ETP. De méme,
concernant 1’évaluation du projet, seulement la moi-
tié des patients pense que son identification les aide
a mieux comprendre leur maladie et, pour un peu
plus de la moitié, qu’elle influence leurs décisions
concernant leur santé. Une hypothese est que les pa-
tients interrogés, malades depuis leur naissance, ont
régulicrement eu a élaborer des projets puis a les
modifier en fonction de I’évolution de leur santé. Ce-
pendant, la question du projet reste cruciale car il est
décrit que la réalisation d’un projet dépend de 1’état
de santé du patient et de sa capacité a prendre des
décisions appropriées  sa situation!!°],

Enfin, on peut noter que, dans le dispositif, ces
notions (I’'image de soi et le projet) sont les seules
a ne pas étre formulées comme une compétence.
Leur libellé ne renvoie pas suffisamment le patient
a une activité concrete dans la vie de tous les jours.
Il serait peut-étre nécessaire de formuler des com-
pétences dont la mobilisation est intimement lie a
I’expérience et au vécu du patient.

De maniere générale, ce constat souligne la né-
cessité pour les soignants et les patients de tra-
vailler davantage dans les programmes d’éducation
thérapeutique sur la relation pouvant exister entre
des compétences d’adaptation a la maladie et celles
d’autosoins. Les expériences créatives sollicitées
chez les patients, par exemple, prennent ici toute leur
place[?*]. En effet, il est difficile de tout faire reposer
sur la situation d’évaluation et d’attendre qu’elle ré-
vele des apprentissages qui n’auraient été que peu
abordés dans le programme d’éducation thérapeu-
tique ou dans la vie quotidienne du patient.

Un dispositif d'évaluation qui nécessite
des conditions d'application

Il ressort de cette étude que le dispositif tel qu’il a été
construit peut étre diffusé et utilisé par les soignants,
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a condition que ceux-ci élaborent en équipe des
outils d’évaluation valides, et déterminent des cri-
teres d’évaluation pour chacune des compétences a
évaluer. Cependant, certains patients ont émis des
commentaires selon lesquels la troisieme applica-
tion entrainait un effet de lassitude. Ils proposent de
varier les outils (notamment le questionnaire d’éva-
luation des connaissances et les criteres et modali-
tés d’évaluation des compétences métacognitives).
Il est possible que ce sentiment soit lié au fait que,
pour les besoins de I’étude, les applications étaient
trop rapprochées dans le temps (une application tous
les trois mois environ). Néanmoins, cette remarque
souligne I’importance de développer une réflexion
réguliere autour de I’évaluation afin d’en améliorer
les situations, les procédures et les outils. Celle-ci
nécessite d’étre planifiée a I’avance mais doit aussi,
pour une plus grande contextualisation, faire 1’objet
d’une adaptation (en particulier pour les situations
d’évaluation) au moment méme de son administra-
tion. Il est indiscutable qu’un compromis est a défi-
nir entre la recherche d’une validité de construction
et I’authenticité des situations d’évaluation!!3!,

Dans cette étude, les patients et les soignants es-
timent la durée d’administration de 1’évaluation ac-
ceptable. Il ne faut pas oublier que cette étude prend
place dans des centres spécialisés qui ont fondé une
organisation de prise en charge adaptée a la situa-
tion des patients atteints de mucoviscidose. Cepen-
dant, il n’est pas fait mention d’une limite en termes
d’attention cognitive de la part du patient, preuve
que sa dynamique est satisfaisante. Il est donc en-
visageable que ce dispositif prenne place dans une
consultation d’éducation planifiée, a distance d’un
programme d’éducation thérapeutique ou dans le
cadre d’un suivi éducatif'*!. Les modalités d’éva-
luation proposées dans ce dispositif peuvent sur-
prendre car c’est le patient qui conduit la séance
en choisissant les compétences a évaluer. De méme,
les criteres d’évaluation sont partagés avec le pa-
tient et ce dernier est sollicité pour discuter les ré-
sultats obtenus et les décisions pédagogiques qui en
découlent. Ainsi, par la négociation qu’il implique,
ce dispositif d’évaluation pédagogique constitue un
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véritable outil de médiation entre le patient et le soi-
gnant. Ceci se confirme dans les réponses des pa-
tients qui estiment que le support leur a permis de
mieux situer leurs apprentissages et surtout les parta-
ger avec leur entourage. Cette médiation vaut égale-
ment entre les soignants qui voient un moyen de lais-
ser une trace sur les transformations pédagogiques
du patient et de partager les résultats avec le médecin
traitant.

Cette centration sur le patient que propose le
dispositif d’évaluation vient renforcer les pratiques
actuelles d’ETP, au cours desquelles le patient doit
étre considéré comme un véritable acteur de sa prise
en charge!!!. Cependant, pour mettre en ceuvre le
dispositif d’évaluation, un temps de préparation et
d’appropriation reste nécessaire. C’est ainsi qu’une
formation complémentaire devrait permettre aux
soignants d’une part de travailler leurs représenta-
tions de I’évaluation et le sens qu’ils accordent &
une évaluation a visée formative, et d’autre part de
s’exercer a présenter le dispositif au patient et a mai-
triser les techniques de questionnement adaptées a
cette activité évaluative!?].

Limites de I'étude

Il convient de rappeler que ce dispositif d’évalua-
tion s’appuie sur une validité de contenu relative.
Par ailleurs, I’étude de validité de construit proposée
fait appel a des questionnaires dont seule la validité
apparente peut étre assurée. Il s’agit donc de résul-
tats préliminaires. Cependant, malgré ces limites, ils
ont permis d’identifier les insuffisances de ce dispo-
sitif d’évaluation, que d’autres études devraient ve-
nir confirmer.

Le pourcentage de patients étudiants (40 %)
ayant participé a 1’étude ne correspond pas vraiment
au profil habituel des patients atteints de mucovis-
cidose. Ce résultat s’explique en partie par le fait
que I’étude a été proposée a des patients de plus
de 16 ans, les patients étudiants étant par ailleurs
souvent plus disponibles que les adultes en acti-
vité professionnelle. Dans la mesure ou 1’objectif
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de I’étude ne s’intéresse pas a 1’évolution des com-
pétences mais a la perception d’utilité du disposi-
tif d’évaluation, on peut considérer que les statuts
de jeune adulte étudiant et jeune adulte profession-
nel, au regard de leur expérience de vie et de traite-
ment, sont relativement semblables par rapport aux
objectifs de I’étude et n’appellent pas une spécificité
d’analyse du point de vue des réponses fournies.

Conclusion

Il ressort de cette étude que, dans le cadre de
I’éducation thérapeutique du patient, le recours a
un dispositif d’évaluation pédagogique est percu
comme utile. Le dispositif proposé vient alimen-
ter les pratiques des soignants-éducateurs en leur
permettant de renforcer la structuration des pro-
grammes d’ETP?®! tel que le recommande la Haute
Autorité de Santé (HAS). Il permet de structurer la
rencontre évaluative en prenant en compte un en-
semble de compétences et en permettant au patient
d’étre un véritable partenaire de son évaluation. Il
offre les conditions d’une évaluation pédagogique
valorisant les apprentissages réalisés par le patient
et donnant respectivement au patient et au soignant
la possibilité de comparer leurs propres jugements,
afin de prendre des décisions consensuelles, adap-
tées aux réels besoins du patient. Ce dispositif néces-
site une préparation pédagogique, de telle maniere
que les patients et les soignants s’en servent comme
véritable outil de médiation éducative. Les résultats
obtenus chez les patients interrogent les pratiques et
programmes d’éducation actuels mis en place par les
soignants. Ils les incitent a les améliorer, en particu-
lier dans les séances dédiées au lien entre apprentis-
sage de compétences d’autosoins et d’adaptation a
la maladie. Enfin, ce dispositif d’évaluation montre
qu’il est possible de rendre compte du développe-
ment de compétences des patients loin d’un contrdle
médical ou la notion de co-évaluation prend tout son
sens.
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