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Trois centres 
universitaires, 
impliqués dans 
le développement 
de l’éducation 
thérapeutique, 
ont travaillé 
sur l’évaluation 
de cette pratique 
auprès du patient. 
Présentation 
de ces travaux 
et recommandations.

Propositions pour 
l’évaluation de l’éducation 
thérapeutique du patient

En trente ans, l’éducation thérapeu-
tique est devenue une pratique et 
un champ d’étude. Des programmes 

d’éducation ont été mis en œuvre pour des 
patients atteints de maladies chroniques 
comme le diabète, l’asthme, l’hémophilie, 
les maladies cardio-vasculaires, la der-
matite atopique…

En effet, les maladies chroniques 
constituent un formidable défi pour la 
société puisque l’on estime que, vers 
2020, elles représenteront la première 
cause de mortalité et d’incapacité dans le 
monde [1]. Leur prise en charge nécessite 
dorénavant que le patient devienne un 
partenaire des soignants [2, 3], formé à 
la gestion de sa maladie [4, 5]. De nom-
breuses études montrent aujourd’hui, en 
particulier dans les domaines du diabète 
et de l’asthme, les effets favorables de 
l’éducation thérapeutique pour le patient : 
réduction du nombre d’incidents aigus, 
retard à l’apparition des complications, 
développement des compétences d’auto-
soins et psycho-sociales, et amélioration 
de la qualité de vie [6-12]. En 1998, un 
groupe de travail de l’OMS-Région Europe, 
constitué à l’initiative des trois centres 
signataires de cet article, a donné la défi-
nition suivante [13] : « L’éducation théra-
peutique du patient a pour but de former 
les patients à l’autogestion, à l’adaptation 
du traitement à leur propre maladie chro-
nique, et à leur permettre de faire face au 
suivi quotidien. Elle contribue également 
à réduire les coûts des soins de longue 
durée pour les patients et la société. Elle 
est essentielle pour une autogestion efficace 

et pour la qualité des soins des maladies 
de longue durée, même si les patients souf-
frant de maladies aiguës ne doivent pas en 
être exclus. L’éducation thérapeutique du 
patient doit être réalisée par des soignants 
formés à l’éducation du patient, et doit être 
conçue pour permettre aux patients (ou à 
un groupe de patients et aux familles) de 
gérer le traitement de leur maladie et de 
prévenir les complications, tout en main-
tenant ou en améliorant leur qualité de vie. 
Son but principal est de produire un effet 
thérapeutique complémentaire à ceux de 
toutes les autres interventions (pharma-
cologiques, kinésithérapie, etc.). »

Alors que l’éducation thérapeutique 
tend à prendre une place de plus en plus 
importante dans les systèmes de soins, 
des évaluations sont attendues et parfois 
imposées, sans que les protocoles d’éva-
luation soient recommandés aux acteurs. 
Cette situation conduit parfois les acteurs 
à prendre des décisions sans pour autant 
que les résultats qu’ils obtiennent reflètent 
la complexité des transformations qui 
s’opèrent chez les patients. Parfois, ces 
résultats attendus ne sont pas atteints car 
l’évaluation n’est pas appropriée [14].

Ce texte de recommandations porte prin-
cipalement sur les principes de l’évaluation 
de l’éducation thérapeutique. Même si cer-
taines propositions concernent les objets, 
les critères et les indicateurs d’évaluation, 
les centres ont souhaité partager dans un 
premier temps une orientation méthodolo-
gique et avant tout un état d’esprit conférant 
à l’évaluation une dimension thérapeutique 
formative et d’apprentissage.
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Définition de l’évaluation 
de l’éducation thérapeutique 
du patient
En éducation thérapeutique, évaluer c’est : 
collecter des informations pertinentes, 
fiables, valides, les analyser et les comparer 
à des éléments de référence ou normes. 
Ces normes peuvent être objectives ou 
subjectives, internes ou externes à l’édu-
cation thérapeutique en vue de prendre 
des décisions d’ordre thérapeutique, édu-
cationnel, organisationnel, stratégique ou 
politique.

L’évaluation ne devrait pas être utilisée 
comme une sanction médicale, éducative, 
institutionnelle ou sociale, ni être l’ex-
pression de toute autre forme de rapport 
excluant le patient de la situation d’éva-
luation.

Principes de l’évaluation 
de l’éducation thérapeutique 
du patient
L’évaluation de l’éducation thérapeutique du 
patient rend compte de processus multifac-
toriels et interdépendants. Elle relève donc 
d’une pensée systémique. L’évaluation de 
l’éducation thérapeutique mobilise des 
critères et des indicateurs biologiques, 
cliniques, pédagogiques, psychologiques, 
sociaux, organisationnels, économiques 
et politiques.

Ces critères, ces indicateurs évoluent 
différemment dans le temps. Cette évo-
lution doit être également prise en compte 
par l’évaluation.

C’est leur mise en lien en termes de 
questionnement, de décision à prendre qui 
caractérise la réflexion évaluative, consti-
tuant une approche globale qui dépasse 
par conséquent les procédures d’évaluation 
factuelles, partielles et standardisées.

Évaluer l’éducation thérapeutique du 
patient, ce n’est pas seulement mesurer 
l’atteinte des objectifs fixés, mais aussi 
ses effets sur un ensemble de transfor-
mations dont plusieurs étaient attendues 
ou non.

Dans le contexte de l’éducation du 
patient, toute évaluation est également 
un acte thérapeutique dans la mesure où le 
patient participe à l’analyse des résultats 
et aux décisions thérapeutiques et édu-
catives.

L’évaluation fait partie du processus 
éducatif, et à ce titre doit être prévue et 
planifiée dès le début du programme d’édu-
cation. L’analyse des besoins du patient 

et particulièrement le diagnostic éducatif 
participent de l’évaluation de l’éducation 
thérapeutique dont ils constituent une 
phase de référence à la co-construction 
de normes avec le patient, pour asseoir les 
repères d’une démarche d’éducation.

Le patient devrait participer au choix 
du moment, des conditions et des outils 
de son évaluation. De même, le patient 
devrait être renseigné systématiquement 
et complètement sur les résultats des 
différentes évaluations.

Pour éviter tout abus d’interprétation, 
la signification des résultats devrait être 
discutée par le patient et les soignants. 
La validité statistique n’est pas la seule 
garante de la pertinence d’une lecture ou 
d’une interprétation.

Par ailleurs, les moyens et outils d’éva-
luation sont généralement créés et validés 
dans un contexte spécifique. Ils ne sont 
pas nécessairement pertinents dans un 
autre contexte. Trop souvent, la validité 
porte essentiellement sur leur traduction 
et moins sur leur pertinence culturelle dans 
le contexte d’application.

Cela implique que les moyens et outils 
d’évaluation soient toujours utilisés avec 
une extrême prudence face à la diversité 
et la complexité des situations cliniques et 
éducatives, et qu’il est particulièrement 
périlleux de réduire un ensemble de trans-
formations observées chez le patient à des 
scores et des pondérations.

Objets, critères et indicateurs 
de l’évaluation de l’éducation 
thérapeutique du patient

Transformations du patient, de sa famille 
et de son entourage
L’évaluation vise à mettre en valeur objec-
tivement et subjectivement les transfor-
mations du patient qui se manifestent 
sous différentes dimensions (bioclinique, 
psychologique, sociale et pédagogique) et 
qui concernent également son entourage 
(famille, aidant naturel, milieux scolaire, 
professionnel et de loisir…). Le patient 
est appelé à produire des critères, des 
indicateurs qui serviront, comme ceux du 
soignant, à établir des repères.

Ainsi, la mise en lien de ces critères 
et de ces indicateurs conduit à repérer 
une tendance chez le patient des trans-
formations qui s’opèrent. Toute transfor-
mation, aussi modeste soit-elle, peut être 
considérée significative et témoigne d’un 

engagement du patient pour préserver ou 
améliorer sa santé.

Le domaine bioclinique, dans lequel 
se déclinent les preuves « objectives » des 
changements intervenus au niveau biolo-
gique ou clinique, résulte des modifications 
de comportement du patient, suite à l’édu-
cation. Ici se retrouvent des indicateurs 
tels que : le taux d’hémoglobine glyquée 
des diabétiques, l’index de masse corpo-
relle des obèses, la pression artérielle 
des hypertendus, les taux de lipides des 
coronariens, la réduction du nombre de 
crises et de ré-hospitalisations d’urgence 
des patients diabétiques, asthmatiques, 
insuffisants cardiaques, etc., l’amélioration 
de l’observance (médicamenteuse, nutri-
tionnelle et activité physique) et le retard à 
l’apparition des complications. Pour impor-
tante qu’elle soit (puisque l’éducation est 
thérapeutique), cette évaluation bioclinique 
ne peut cependant prétendre au monopole 
de la preuve de l’efficacité. En effet, la 
mesure d’un état (aboutissement d’une 
transformation) ne peut se comprendre et 
s’interpréter correctement qu’en regard du 
processus qui y a conduit. C’est la raison 
pour laquelle il est légitime dans les autres 
dimensions — pédagogique, psychologique 
et sociale — de s’intéresser autant au 
processus qu’au résultat.

L’évaluation dans le domaine pédago-
gique permet de s’assurer que le patient 
a appris et que cet apprentissage a créé 
chez lui des potentialités, des compétences, 
toutes conditions nécessaires à l’opération 
d’un changement ultérieur. Les compétences 
relevant du savoir concernent l’ensemble 
des connaissances déclaratives et procé-
durales que le patient peut acquérir sur sa 
maladie et son traitement. Plusieurs aspects 
sont importants à évaluer : la construction 
et l’organisation des connaissances (cartes 
conceptuelles), la confiance que le patient 
accorde à ses connaissances (mesure des 
degrés de certitude…), l’acquisition d’un 
vocabulaire médical, la compréhension des 
phénomènes et des mécanismes, l’analyse 
et l’interprétation des signes et des situa-
tions, la résolution de problèmes et les 
décisions pertinentes pour assurer une 
sécurité vitale. C’est aussi une meilleure 
connaissance de soi et de ses besoins, 
une meilleure gestion du recours aux soins. 
C’est encore la maîtrise des techniques et 
gestes d’autosurveillance et de soins par 
la manipulation d’appareils de mesure et 
de traitement.

l

l
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Le patient est aussi amené, par l’édu-
cation, à développer des compétences 
perceptives, c’est-à-dire une écoute plus 
fine, plus analytique des messages que 
lui envoie son corps : perception précoce 
des petits signes annonciateurs d’une crise 
(hypoglycémie, crise d’asthme, migraine, 
par exemple) et la reconnaissance des 
émotions que la perception de ces signes 
peut produire. La connaissance que le 
patient développe sur l’ensemble de ses 
connaissances est appelée la métaco-
gnition. Elle se caractérise par une capacité 
à l’autoévaluation, à la perception de la 
maîtrise et de l’autoefficacité, à la pla-
nification, à l’anticipation, à l’adaptation 
des conduites à un autre contexte… La 
gestion de plusieurs types d’émotions par le 
patient peut être aussi légitimement consi-
dérée comme un résultat de l’éducation 
thérapeutique. On tentera ici d’évaluer, par 
exemple, la réduction des peurs liées à 
la maladie (chute, crise, douleur, mort…) 
et au traitement, la baisse du niveau de 
stress et d’anxiété, une moindre crainte 
d’apprendre (peur de l’échec scolaire), 
mais, au contraire, l’amélioration de la 
confiance en soi…

La perception de l’utilité de l’éducation 
par le patient et sa satisfaction devraient 
être mesurées systématiquement au 
terme de chaque séquence d’éducation. 
Enfin, la renaissance d’un projet éteint 
par la préoccupation de la maladie ou, au 
contraire, son émergence grâce au sen-
timent qu’éprouve le patient de mieux 
gérer son état constituent un des critères 
importants de l’efficacité de l’éducation 
thérapeutique.

L’évaluation psychosociale apprécie, 
quant à elle, les modifications de certains 
aspects de la vie et du vécu du patient. On 
évalue les changements dans les croyances 
et les représentations de santé, les dépla-
cements de l’attribution causale, l’évolution 
de l’image et de l’estime de soi, de la per-
ception d’auto-efficacité et l’amélioration de 
sa qualité de vie. On cherche, par ailleurs, 
à vérifier si l’éducation thérapeutique a 
conduit le patient à une meilleure gestion 
de sa vie et de sa maladie, l’amenant par 
là même à réduire son absentéisme, à 
rompre avec l’isolement social, à changer 
certains comportements (nutrition, exercice 
physique, arrêt du tabac, modification de 
son habitat par exemple).

L’interface sociale, et en particulier 
la transformation par le patient de son 

l

milieu familial en milieu aidant, constitue 
une nouvelle dimension de l’évaluation de 
l’éducation thérapeutique. Il peut s’agir 
d’une retransmission des savoirs qu’il s’est 
appropriés, l’éduqué se faisant à son tour 
éducateur ; ce peut être également des 
changements qu’il opère dans son lieu et 
mode de vie avec le consentement de la 
famille. Les apprentissages de la famille 
reliés directement à une intervention édu-
cative constituent un objet d’évaluation ; 
c’est le cas tout particulièrement dans 
l’éducation de l’enfant patient.

Transformations du soignant-éducateur, 
de l’équipe et des acteurs de santé
L’éducation thérapeutique modifie en pro-
fondeur et durablement les valeurs et le rôle 
des soignants, des équipes de soins, en 
même temps qu’elle favorise l’implication 
de nouveaux acteurs de santé comme les 
associations de patients.

Le changement des valeurs, de représen-
tation que suscite la pratique de l’éducation 
thérapeutique du patient concerne tout à 
la fois le regard que le soignant porte sur 
le patient et la relation qu’il développe 
avec lui.

Ainsi, le patient doit être considéré par le 
soignant comme un partenaire compétent, 
expert de sa maladie. À ce titre, il est 
important que le patient énonce sa propre 
norme de santé à partir de laquelle peut se 
conclure une alliance thérapeutique.

Par ailleurs, cette évaluation devrait 
porter sur la pratique du soignant, dénotant 
une tolérance vis-à-vis du temps mis par le 
patient à modifier ou non son comportement 
et les fluctuations dans la conduite du trai-
tement telles que des épisodes d’abandon 
du traitement, de rechute…

Il découle aussi de la problématique des 
maladies chroniques une transformation 
de la perception, chez les soignants, des 
effets dans le temps de leur intervention. 
Ainsi, les soignants engagés dans l’édu-
cation thérapeutique reconnaissent que 
les effets de leur éducation peuvent être 
différés selon le rythme de changement et 
d’apprentissage du patient et organisent 
en conséquence un continuum éducatif 
(suivi et reprise éducatives, maintien du 
lien avec le patient…).

In fine, c’est le principe de l’autodétermi-
nation du patient, accepté par le soignant 
et l’équipe, qui constitue la finalité qu’ils 
assignent à l’éducation thérapeutique. 
Ce principe d’autodétermination s’inscrit 
dans le mouvement plus général de l’« em-
powerment ».

Le rapport technique de l’OMS-Europe 
de 1998, dans son annexe 1, reconnaît 
plusieurs niveaux de compétence pour les 
soignants selon qu’ils :

éduquent le patient dans le cadre 
d’un programme d’éducation thérapeutique 
existant ;

initient, développent et mettent en 
œuvre un programme d’éducation théra-
peutique ;

initient, planifient ou coordonnent 
plusieurs programmes d’éducation thé-
rapeutique au niveau d’un établissement 
ou d’un réseau de soins.

D’autres compétences peuvent être 
évaluées. Une liste de compétences des 
éducateurs-soignants et des équipes d’édu-
cation est proposée (en annexes 2-3) en 
lien avec des programmes éducatifs qui 
font acquérir eux-mêmes des compétences 
essentielles aux patients.

Les pratiques des éducateurs-soignants 

l

l
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Équipes universitaires

Jean-François d’Ivernois (professeur des sciences de l’éducation, directeur), Rémi Gagnayre 
(professeur des sciences de l’éducation), Claire Marchand (maître de conférences en sciences 
de l’éducation), Jacqueline Iguenane (docteur en sciences de l’éducation, chargée de mission) : 
Laboratoire de pédagogie de la santé, UPRES EA 3412-UFR-SMBH Léonard de Vinci, université 
Paris 13, 93017 Bobigny.

Alain Deccache (professeur de santé publique, directeur), France Libion (enseignant-cher-
cheur santé publique), Joëlle Berrewaerts (enseignant-chercheur santé publique) : Unité Reso,  
éducation pour la santé, éducation du patient faculté de médecine, École de santé publique- 
Université catholique de Louvain Bruxelles (Belgique).

Jean-Philippe Assal (professeur de diabétologie), Alain Golay (professeur de diabétologie, 
directeur), Aline Lasserre-Moutet (psychopédagogue) : Service d’enseignement thérapeutique 
pour maladies chroniques, Hôpital cantonal universitaire de Genève (Suisse).

l

l

l
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et de l’équipe sont évaluées sur la base 
de critères tels que :

cohérence observée entre les valeurs, 
les intentions pédagogiques et les inter-
ventions des soignants-éducateurs au sein 
de l’équipe ;

cohérence observée entre les expli-
cations, conseils, messages recommanda-
tions que délivrent les éducateurs-soignants 
d’une même équipe ;

caractère interdisciplinaire de l’équipe 
et des interventions dans le programme 
éducatif ;

connaissances actualisées chez 
les éducateurs-soignants des théories et 
concepts de la pédagogie du patient ;

créativité éducative des éducateurs-
soignants et de l’équipe se traduisant par 
une recherche permanente d’innovation 
au niveau des techniques et des supports 
pédagogiques.

Le programme d’éducation thérapeutique, 
les activités d’éducation, les supports 
de l’éducation thérapeutique
Toute évaluation de programme éducatif doit 
comprendre impérativement sa description 
détaillée, tant sur le plan de ses références 
théoriques, de ses objectifs, de son orga-
nisation pédagogique que des contenus 
et des caractéristiques des intervenants 

l

l

l

l
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(parcours de formation, expérience, par 
exemple…).

On s’assure que le programme est :
formalisé, répété régulièrement ;
remis, expliqué au patient, diffusé au 

médecin traitant et aux professionnels de 
santé concernés ;

personnalisé en tenant compte des 
besoins des patients (diagnostic éducatif) ;

intégré aux soins ;
évolutif, multiforme (groupes de 

patients, consultation individuelle, édu-
cation à distance…) ;

qu’il fait appel à des supports, docu-
ments et outils éducatifs dont les critères 
de qualité sont mentionnés en annexe 4 
du rapport précité.

Structures d’éducation et coordination 
avec les soins
Il s’agit à ce niveau d’évaluer la « valence » 
prévention, et par conséquent le caractère 
effectif des missions éducatives des struc-
tures de soins et de santé :

Énonciation et affirmation d’une poli-
tique d’éducation thérapeutique.

Garantie de l’accessibilité de l’édu-
cation thérapeutique à tous les patients par 
l’utilisation le moyen d’outils d’information, 
y compris les nouvelles technologies de 
l’éducation et de la communication.

l
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Mobilisation des ressources humaines 
et matérielles, créations des fonctionnalités 
nécessaires.

Participation des patients, des asso-
ciations de patients au développement et 
à la mise en œuvre de l’éducation théra-
peutique.

Établissement de liens avec d’autres 
structures de soins et de santé, mise en 
réseau des activités d’éducation théra-
peutique.

Meilleure intégration des activités 
d’éducation thérapeutique dans le bassin 
de vie.

Meilleure visibilité, valorisation de 
l’image et du prestige de la structure.

Stratégies de prévention et économie 
de la santé
Aux niveaux régional et national, la recon-
naissance et le développement de l’édu-
cation thérapeutique s’inscrivent dans une 
politique qui prend en considération les 
effets positifs à moyen et long terme de 
la prévention secondaire et tertiaire.

Les objets de l’évaluation peuvent être, 
par exemple, les effets à terme de l’édu-
cation thérapeutique :

Épidémiologiques : morbidité, mor-
talité, fréquence des complications et retard 
à leur apparition…

l

l

l

l
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Économiques : durée des hospitali-
sations, fréquence des ré-hospitalisations, 
recours aux urgences, meilleures obser-
vance médicamenteuse, diététique, d’ac-
tivité physique, meilleure observance vis-
à-vis de l’autosurveillance et des examens 
périodiques…

Sociaux, sociétaux : réduction de 
l’absentéisme scolaire et professionnel, 
diminution du « nomadisme médical » du 
patient et de la consommation médica-
menteuse désordonnée, engagement du 
patient dans un réseau associatif, rupture 
avec l’exclusion et l’isolement…

Politiques : reconnaissance et valori-
sation de l’éducation thérapeutique, inté-
gration de l’éducation thérapeutique dans 
les schémas nationaux et régionaux de 
soins et d’éducation pour la santé…

Cependant, pour l’ensemble de ces 
domaines où les effets de l’éducation théra-
peutique peuvent se mesurer, il sera néces-
saire d’identifier la contribution spécifique 
de l’éducation thérapeutique du patient 
dans les changements observés.

l

l

l

Les temps de l’évaluation 
de l’éducation thérapeutique 
du patient
L’évaluation porte sur un ensemble de 
transformations qui se déroulent sur des 
années et ne renseigne que sur un moment 
et une situation donnée : elle n’est donc 
pas exhaustive, ni définitive.

Chaque dimension (biologique, clinique, 
psychologique, pédagogique, sociale…) 
évolue différemment. Il peut donc être 
important de définir des moments d’éva-
luation spécifiques à chacune de ces 
dimensions.

Afin d’accompagner la dynamique de 
changement, toute évaluation doit être 
réalisée plusieurs fois, incluant une éva-
luation de départ.

Chaque temps d’évaluation doit parti-
ciper à soutenir le patient dans une com-
préhension et une conscientisation des 
liens existant entre le biologique, le psy-
chopédagogique et le social. L’évaluation 
permet ainsi de combler les manques liés 
à une prise en charge professionnelle arti-

ficiellement éclatée et d’aider le patient à 
percevoir une unité, là où tout le conduit 
vers une séparation des dimensions qui 
le constituent.

En raison du caractère évolutif des 
variables observées et de la nature même 
de la relation éducative, l’évaluation de 
l’éducation thérapeutique du patient ne 
peut conduire à créer des catégories de 
patients.

Conclusion
L’éducation thérapeutique est une pratique 
de santé nouvelle, qui doit être évaluée. 
Mais, de par sa nature distincte d’une 
intervention pharmacologique, chirurgicale 
ou de soin, elle s’inscrit dans une autre 
philosophie qui place le patient au centre 
du dispositif d’évaluation. Elle prend donc 
en considération d’autres critères, dans un 
périmètre élargi associant les domaines 
bio-cliniquees, psycho-sociaux et pédago-
giques. Cette évaluation accompagne le 
patient dans son parcours de vie et rend 
compte de ses transformations. E
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