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Document d’information patient a partir d’'une recommandation de bonne pratique

Introduction

Pour une personne, étre acteur de sa santé est un droit. L'informer revient & lui faire exercer son
droit de fagon la plus adaptée et la plus proche de ses souhaits.

Cette fiche méthodologique s'adresse aux organisations professionnelles ou associatives (colleges
nationaux de professionnels de santé, Collége de médecine générale, sociétés savantes, etc.) et
aux associations (représentants des patients ou des usagers du systéme de santé) qui souhaitent
élaborer un document d’information des patients® & partir de recommandations destinées aux pro-
fessionnels de santé.

Cette méthode s’appuie un guide publié par la HAS en 2008 : « Elaboration d'un document écrit
d’'information a l'intention des patients et des usagers du systeme de santé » qui permet de
concevoir un document d’'information écrit qui soit un outil de dialogue entre le soignant et le pa-
tient ou l'usager du systeme de santé. Cette information écrite fondée sur des recommandations
de bonne pratique compléte I'information orale et permet au patient de s’y reporter et 'aide a pren-
dre des décisions en fonction de ce qu’elle estime étre son intérét.

Objectifs d’un document d’information patient

Les objectifs d'un document d’information patient a partir d’'une recommandation de bonne
pratique sont :

e informer ou actualiser les connaissances du patient ;

e aider le patient & participer aux décisions qui le concernent ;

e orienter le patient et faciliter son cheminement dans le parcours de soins.

Un document d’information patient & partir d’'une recommandation de bonne pratique permet de :

e délivrer aux patients dans un format concis et dans un langage clair les principaux
messages qui le concernent et qui sont issus d’'une recommandation de bonne pratique
destinée principalement aux professionnels de santé ;

e renforcer la compréhension des messages par des illustrations.

Principes d’élaboration

Un document d’'information patient vise a donner une meilleure accessibilité des recommandations
essentielles, adaptées et utiles, aux publics suivants : personnes malades ou en situation de han-
dicap, usagers ou grand public.

Un document d’'information patient & partir d'une recommandation ne nécessite pas d'étre com-
menté par un professionnel de santé. Le patient peut toutefois s’y référer pour en discuter par la
suite avec toute personne de son choix.

L'élaboration d’'un tel document permet de valoriser I'action des associations :

e solliciter leur avis a chaque étape d’élaboration du document, particulierement pour la
validation des messages, la gestion du test « dans la vraie vie » auprés de patients
concernés et dans la rubrique « contacts utiles » ;

e leur proposer d'insérer leurs logos et les adresses de leurs sites ;

e leurréserver, si c’est utile, un encart ou un volet spécifique ;

e les faire participer a la finalisation.

! Loi 2002 article L 1111-4 du CSP « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations et des
préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. »

2 pour plus de facilité le terme de « patient » est retenu de facon générique pour les patients-usagers-grand public. Concernant la
démarche de diffusion du document on peut préférer le terme de public cible.
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Le circuit de diffusion est a définir dés le démarrage de la conception du document, en adéquation
avec les messages et les publics concernés.

Etapes d’élaboration d’'un document d’information pa tient a
partir d’'une recommandation de bonne pratique

Les étapes chronologiques et les groupes impliqués dans [Iélaboration d'un document
d’information patient sont présentés dans 'annexe 1.

La durée de conception d’'un document d’information des patients est d’environ 4 mois. Elle est
dépendante de la réactivité des associations, notamment dans la phase de test.

1. Pertinence a élaborer un document d’'information patient

La pertinence a élaborer un document d’information patient (DIP) s'évalue avec les acteurs de
terrain et les patients en fonction des circuits de diffusion pressentis et de I'impact attendu.

1.1 Associations intéressées

Les associations se déterminent sur leur participation a I'élaboration d’un DIP :

* a priori, en cours d’élaboration de la recommandation de bonne pratique, un membre « expert-
patient » du groupe de travail en fait la demande auprés de son association ;
* aposteriori, lors de la sollicitation des associations concernées.

1.2 Attentes des patients et acteurs
Les attentes des patients et des associations et acteurs de terrain concernant l'intérét a élaborer
un DIP sont a identifier.

* En cours d’élaboration de la recommandation de bonne pratique, dés la note de cadrage ou
lors de la premiére réunion de travail de la recommandation de bonne pratique.

* Une fois la recommandation finalisée, l'initiative peut venir de professionnels de santé ou
d’'associations qui souhaitent I'élaborer a posteriori.

1.3 Recherche d'outils analogues existants

La recherche documentaire s’appuie sur celle de la recommandation de bonne pratique, mais plus
spécifiquement sur les outils analogues élaborés, en France ou a I'étranger si nécessaire, par les :

e associations de patients elles-mémes ;
e agences missionnées en éducation du patient (Inpes, autres) ;
* réseaux.

2. Elaboration, hiérarchisation et structuration de S
messages en fonction du patient

2.1 Population concernée (ou public cible)

La sélection de la population va permettre d’interpeller les lecteurs concernés en répondant a la
guestion :
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A qui s’'adresse le document ?  Patients, parents ou aidants de patients, usagers, etc.
Exemples :

* Victimes de violences...
* Vous accompagnez une personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou de maladie apparen-
tée...

2.2 Sélection d’éléments de la recommandation de bo  nne pratique
utiles du point de vue du patient

La lecture de la synthese et du texte des recommandations améne les membres du groupe de
pilotage a se poser les questions suivantes :

e C'est utile pour qui ? Si une recommandation n’est pas utile pour le patient, mais seulement
pour le professionnel de santé, elle n’a pas sa place dans le document.

* Ca veut dire quoi ? Si les termes employés posent des problemes de compréhension, la re-
commandation est a reformuler pour étre comprise par les patients.

» Ai-je bien compris ? Si elle est ambigué, il faut aller chercher la réponse dans I'argumentaire
scientifique ou auprées du chargé de projet de la recommandation.

* Les patients pourront-ils appliquer la proposition ? Dispose-t-on dans la recommandation
des renseignements pratiques qui vont permettre de compléter les messages ? Si ce n'est pas
le cas, les chercher dans I'argumentaire scientifiqgue et les compléter par des propositions des
associations.

2.3 Appliquer des régles rédactionnelles de I'écrit  ure journalistique

« Appliquer les conseils de rédaction et de mise en page®* ou s’assurer du concours d’un rédac-
teur.

« Délivrer un message principal et 1 & 3 messages secondaires : pas plus de 5 au total.

* Le message principal, contenu dans le titre, est a répéter dans le corps du document.

« Eviter d’alarmer, étre positif et justifier les messages.

e Utiliser un langage courant, concis et clair, ne conserver que les mots utiles a la compréhen-
sion, éviter les formulations négatives.

» S’adresser directement au patient, I'interpeller au présent ou a I'impératif (vous...).

* Exprimer l'idée clé en début de phrase.

» Rédiger des phrases courtes, en écriture minuscule, des paragraphes courts séparés par des
espaces vierges, diviser les notions complexes en listes, utiliser modérément les puces.

* Insérer des illustrations qui renforcent les textes, personnalisées (éviter les « clip-art »), aux-
guelles les patients puissent s’identifier.

» Appliquer des techniques rédactionnelles de mise en valeur (encadré, gras, etc.) aux messa-
ges scientifiques forts, aux textes de lois, aux renseignements importants.

2.4 Structuration des messages en 3 rubriques

L'utilité d’'un document d’information patient repose sur un équilibre entre 3 rubriques :

« information : messages principaux du texte des recommandations, reformulés dans un lan-
gage courant ;

e orientation : donner les éléments qui permettent de faire un choix, de prendre une décision ;

e soutien: proposer des aides professionnelles, associatives, etc.

3 Guide HAS 2008 p. 20-25, Elaboration d’un document écrit d’information a I’ intention des patients et des usagers du systéme
de santé, HAS juin 2008 : recommandations, critéres et guide.

4 NHS Brand Guidelines tools and resources-site.
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2.5 Versions successives des messages

Si le groupe de pilotage comporte entre 4 et 8 membres, il est probable d’avoir entre 5 et 10 ver-
sions du document avant d’obtenir une version « bonne a tester », surtout en I'absence de ré-
unions spécifiques, en cas de contacts téléphoniques ou par messagerie électronique.

Aprés l'analyse des résultats du test de compréhension « dans la vraie vie », la nouvelle version
va circuler a nouveau dans le groupe de pilotage, pour obtenir un consensus.

3. Format et maquette

Le format doit étre adapté a la structuration des messages et au mode de distribution.

» Un format informatique ou smartphone implique une conception spécifique.

* Le format papier de type « « dépliant 6 volets » est souvent préféré car il permet de faire une
diffusion large. D’autres formats peuvent étre retenus, recto-verso, document de plusieurs pa-
ges, etc.

» Le colt, variable selon le format et le mode de diffusion, est toujours a évaluer.

La conception de la maquette repose sur un équilibre entre le texte et les illustrations.

3.1 Un document qui accroche

Il est recommandé d'utiliser un titre qui interpelle le lecteur et pose la problématique.

» Public cible ou population concernée par le documen t: en premiére page et précisée, si
nécessaire, dans la suite du document.

* Message principal en titre , c’est le fil conducteur a rappeler au moins une fois a I'intérieur du
document.

Un a 3 messages secondaires mis en évidence :  en gras, en encadré afin de mettre I'accent sur
un texte de loi, des définitions, une conduite a tenir, etc., appuyés par des illustrations.

3.2 Structurer selon les enjeux

* Répartir les messages dans les 3 rubriques d’'information, d’orientation et de soutien.

« Equilibrer les 3 rubriques ou mettre I'accent sur 'une d’entre elles en fonction du théme.

e Utiliser des encadrés, des illustrations pertinentes, des couleurs différentes, permet de mettre
I'accent sur un texte de loi, des définitions, une conduite a tenir.

3.3 Mentionner les renseignements pratiques
lls permettent aux lecteurs d’adapter leur recherche au contexte local, d’évaluer la qualité
d’élaboration du document et d’en connaitre les concepteurs.

e Contacts utiles locaux, adresses, numéros de téléphone.

» Sites Internet utiles.

* Recommandation source, date d’élaboration et promoteurs.
« Date d’élaboration du document et ses concepteurs.

3.4 lllustrer

Une illustration doit renforcer la compréhension du texte et étre compréhensible en soi :

e pertinente et adaptée, elle renforce la compréhension du texte ;
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« dans laquelle le patient puisse se reconnaitre ou se projeter ;
e optimiste, autant que faire se peut ;
e colorée, qui accroche I'ceil.

3.5 Respecter un équilibre entre texte et illustrat  ions

Respecter un équilibre entre le texte et les illust  rations :

e avec l'aide d'un maquettiste voire d’un concepteur d’outils de communication ;
* avec l'aide d'un illustrateur.

Prendre en compte lors des choix des illustrations ;
» e droit a 'image (analogue aux droits d’auteur) ;
* le fait que de mauvaises illustrations font rejeter un document.

Exemples de documents au format informatique ;annexe 2 et 2’ : Victimes de violences, faites
établir un certificat médical initial pour vous protéger, et annexe 3 et 3’ : Vous accompagnez une
personne atteinte de maladie d’Alzheimer ou de maladie apparentée, faites le point avec votre
médecin traitant au cours d’une consultation des aidants.

Exemples des 2 dépliants correspondant disponibles sur le site.

4. Test de compréhension portant sur la lisibilité et
I'attractivité aupres des patients et des acteurs d e terrain

Le test porte sur la lisibilité et I'attractivité du document, principalement aupres des patients, mais
aussi aupres des acteurs de terrain qui sont susceptibles de les distribuer.

4.1 Objectif du test

» S’assurer de la bonne compréhension du message principal.
» Evaluer l'attractivité du document et l'intérét des illustrations.

4.2 Organisation du test

Les documents utiles au test sont contextualisés par le coordonnateur du groupe pilote et adres-
SEés aux associations qui organisent le test.

La responsabilité de I'organisation du test est confiée aux associations qui déterminent une pé-
riode de test et recrutent les sites participant au test :

e au moins 2 sites associatifs, dont aucun membre ne fait partie du groupe de pilotage, recrutés
sur le mode de volontariat ;

* les associations dont un membre participe au groupe pilote peuvent participer, mais on doit
pouvoir les différencier des autres (cf. regles d’anonymisation dans les missions des membres
p. 12).

4.3 Modalités du test

Chaque site présente les modalités du test aux acteurs de terrain et organise la réalisation du test
pendant la période prévue :
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* lors d’entretiens semi-directifs individuels ou en groupes de discussion, avec comme support le
guestionnaire du test ;

e suivi du remplissage du questionnaire anonymisé, permettant la différenciation entre les pa-
tients et les membres des associations, site de pilotage ou site exclusivement de test.

4.4 Questionnaire du test

Il porte sur:

» la clarté du message principal : en quelques mots, de quoi parle le document ;
e [attractivité du document : illustrations/compréhension du texte et format ;

* les points positifs-négatifs ;

* les suggestions d’amélioration ;

* la date, les sources et financements : sont-ils identifiables ?

» ['appréciation globale : avez-vous envie d’en parler autour de vous ?

5. Finalisation

5.1 Versions successives
Le coordonnateur du groupe pilote analyse les questionnaires du test, il prend en compte les criti-
ques et améliorations proposées qui permettent de modifier le document.

* Les modifications peuvent porter sur les messages, les illustrations, le format.

» |l fait circuler ces modifications demandées et s’attache a obtenir un consensus avant de les
transmettre au maquettiste ou a l'illustrateur qui opére les maodifications.

* |l transmet les versions successives au groupe pilote jusqu’a obtenir un consensus.

5.2 Second tour de test

En cas de modifications majeures, le groupe de test peut étre sollicité pour tester la version modi-
fiée.
5.3 Version finale

Les coordonnateurs des sites de test sont consultés pour donner leur avis sur la version modifiée.

La version finale est validée par les associations qui ont organisé le test.

6. Diffusion

Les modalités de diffusion sont a envisager dés le début de la conception (voir étape pertinence
d’élaboration).

6.1 Un format informatique de mise a disposition su r site

Un mode de diffusion informatique  s’appuie sur une adaptation du format des documents a la
mise sur site ou a une application mobile (tablette, smartphone).

Ces sites sont a lister :
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» professionnels de santé ayant élaboré la recommandation de bonne pratique source (HAS,
FSM, CMG) ;

e associations de patients ayant participé a I'élaboration ;

o diffuseurs ;

e autres.

6.2 Un format papier

Plébiscité par les associations et les patients, les documents sous format papier nécessitent une
étude de faisabilité comprenant :

* |e co(t d’élaboration du document ;

e |'estimation du nombre de documents nécessaires ;

* le circuit de distribution et les acteurs de terrain concernés qui varient selon les themes :

» professionnels de santé hospitaliers ou ambulatoires, lieux d’'information ou de prévention (éco-
les, maisons de quartier, municipalités, gendarmeries, etc.), associations de patients ;

* |e co(t de la diffusion et de la distribution.

6.3 Reépertorier les lieux de distribution permet

» de chiffrer la quantité initiale de documents a éditer et le codt ;
» de demander aux diffuseurs potentiels leur soutien dans la promotion et la distribution des do-
cuments.

7. Suivi et evaluation de I'impact

7.1 Veille documentaire

La veille documentaire porte sur I'actualisation de la recommandation de bonne pratique source et
les outils patients élaborés par les agences ou associations de patients.

7.2 Enquétes de satisfaction

* Questionnaires patients.
* Questionnaires diffuseurs : professionnels de santé, associations, etc.

7.3 Indicateurs

* Nombre de documents édités annuellement.

* Nombre de documents commandes.

* Nombre de distributeurs demandeurs.

» Nombre des sites de mise a disposition et lesquels.

* Nombre de téléchargements.

* Pourcentage de modification de comportement des patients dans le circuit de soins.
* etc.
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Groupes

1. Groupe de pilotage

1.1 Composition du groupe de pilotage

Le groupe de pilotage est un groupe restreint a 4 a 8 personnes :

e un coordonnateur, professionnel de santé ou non, préférentiellement extérieur au groupe
d’élaboration de la recommandation de bonne pratique, compétent dans les taches de coordi-
nation et de rédaction ;

e un professionnel de santé participant ou ayant participé au groupe de travail de la recomman-
dation, si possible le chargé (ou chef) de projet ;

* un a4 membres d’'associations représentatives.

Les déclarations d'intéréts de tous les participants du groupe de pilotage doivent étre colligées et
analysées selon le guide de déclaration des intéréts et de gestion des conflits, HAS 2010.
http:/imwww.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/guide_dpi.pdf.

Le recours, dans la mesure du possible, au chargé ou chef de projet du groupe de travail de la
recommandation permet d’éviter les erreurs de traduction des recommandations et de solliciter son
avis sur les associations de patients a contacter.

Les représentants des associations de patients sont recrutés parmi les membres des groupes de
travail ou de lecture de la recommandation, ou au sein des associations y ayant participé.

Les concours d'un magquettiste et d'un illustrateur sont recommandés.

1.2 Missions du coordonnateur du groupe de pilotage

Le coordonnateur est chargé d’animer les séances de travail et de rédiger les notes qui vont servir
de base a la conception du document.

* Analyser le texte des recommandations et sa synthése, et si nécessaire aller chercher des
éclaircissements dans I'argumentaire scientifique ou prendre contact avec le chargé de projet.

e Transmettre le texte des recommandations et sa synthese aux membres du groupe de pilo-
tage.

» Proposer une premiere rédaction des messages au groupe de pilotage.

» Faire circuler dans le groupe de pilotage les avis, synthétiser les propositions de modifications.

» Préparer la phase de test : adapter la grille du questionnaire standard (annexe 6), la lettre type
de sollicitation des sites de test (annexe 5) et le diaporama (annexe 8).

* Proposer aux associations un document « bon a tester » (format, texte et illustrations).

» Confier aux associations la coordination du test.

* Analyser les résultats du test et en fournir une restitution aux testeurs.

* Finaliser le document.

* Veiller & la validation du document (criteres d’évaluation en annexe 4).

1.3 Missions du groupe de pilotage

» Lire le texte des recommandations et la synthese.

e Sélectionner parmi les recommandations celles qui concernent les patients.

* Rechercher des documents patients existants sur le méme theme.

* Traduire les recommandations en messages concis et clairs, en langage courant et explicite.
» Décrire a lillustrateur les illustrations pertinentes et adaptées, les choisir.

HAS / Service des bonnes pratiques professionnelles / Juin 2012
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Document d’information patient a partir d’'une recommandation de bonne pratique

Respecter I'équilibre entre texte et illustrations.
Choisir le format approprié (informatique, dépliant, recto-verso, autre).

2. Groupe de test

2.1 Sites associatifs de test

Au moins 2 sites associatifs, dont aucun membre ne fait partie du groupe de pilotage, recrutés
sur le mode de volontariat.

Les associations dont un membre participe au groupe pilote peuvent participer, mais on doit
pouvoir les différencier des autres.

Un coordonnateur par site, responsable du test.

2.2 Composition du groupe test

Une douzaine de patients testeurs en tout, soit 4 a 6 par site.

Quelques (entre 4 et 20 en tout) acteurs de terrain (essentiellement membres d’associations
de patients, associations de familles ou d’aidants, membres des circuits de distribution) en
contact avec les patients.

2.3 Missions du coordonnateur de test par site

Editer le document dans le format requis et en couleur, en nombre suffisant pour les patients et
les acteurs qui testent.

Présenter le test aux membres des associations qui vont solliciter les patients ou répondre
eux-mémes.

Organiser le recrutement des patients. Il sollicite les patients concernés « dans la vraie vie ».
S’assurer du bon déroulement du test dans les délais impartis.

Adresser les questionnaires exploitables au groupe pilote, aprés avoir vérifié les anonymisa-
tions.

2.4 Missions des membres du groupe test

Analyser la clarté des messages « en les reproduisant avec ses mots », I'adaptation des illus-
trations, l'intérét du document.

Renseigner le questionnaire.

Identifier son appartenance a un site (ville), au groupe des patients ou des associations, en
veillant & anonymiser sa réponse (3 premiéres lettres de la ville suivies de P (patient) ou A
(membre d’association) puis chiffre (numérotation du testeur) — Ex. : LAV-P-01 (pour Laval -
patient - 01).

Remettre le questionnaire au coordonnateur de test du site.

HAS / Service des bonnes pratiques professionnelles / Juin 2012
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Annexe 1.
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Document d’information patient & partir d’'une recommandation de bonne pratique

Annexe 2. Exemple document informatique « victime d e violences ». ler écran
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Document d’information patient & partir d’'une recommandation de bonne pratique

Annexe 3. Exemple de document informatique « victim e de violences ». 2éme écran
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Document d’information patient & partir d’'une recommandation de bonne pratique

Annexe 4.
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Annexe 5. Exemple de document informatique « Consul

tation des aidants Alzheimer » 2éme écran
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Annexe 6. Criteres d’évaluation de la qualité desd  ocuments écrits

d’'information

A partir du guide méthodologique « Elaboration d’'un document écrit d’'information a I'intention des
patients et des usagers du systéme de santé » validé par le Collége de la Haute Autorité de Santé
en juin 2008 - ©Haute Autorité de Santé — 2008, téléchargeable sur www.has-sante.fr

Critéres d’évaluation de la rigueur de I'élaboratio  n d’un document d’information patient

Implication des patients ou des usagers a toutes les étapes de I'élaboration du
document.

Implication des experts de différentes disciplines®.

Hiérarchisation de I'information : identification d’'un message principal et de points clés.
Description précise du sujet abordé et de son importance : champs professionnels de
santé couverts (soins, investigation, thérapeutique, dépistage, etc.), ainsi que les limites
du theme.

Précision et clarté des objectifs du document.

Description précise du public auquel le document est destiné.

Lien explicite entre le document d’information et les recommandations de bonne pratique
ou les synthéses bien construites sur le plan méthodologique ou sur une synthése de la
littérature réalisée au préalable.

Description précise de la maniére et du moment opportun d’utilisation du document dans
une stratégie de participation du patient ou de l'usager aux décisions qui le concernent.
Choix d’un support pratique, facile a actualiser et peu encombrant.

Définition précise d’une stratégie de diffusion comportant les canaux de diffusion les plus
adaptés a la cible et les modalités de mise a disposition du document.

Test de la lisibilité, de la compréhension du document, de sa présentation.

Evaluation de I'utilisation du document et de la satisfaction des utilisateurs.

Planification de I'actualisation du document.

Criteres d’'évaluation du contenu d’'un document écri t d’'information

Prise en compte des attentes et des questions posées par les patients ou les usagers.
Précision et explicitation des données validées sur lesquelles se fondent les
informations.

Présentation objective de l'information (non biaisée et équilibrée en particulier sur les
bénéfices et les risques, les conséquences des traitements).

Présentation des informations quantitatives sur la fréquence de la maladie ou des
symptomes.

Description des bénéfices/risques et des conséquences des traitements et des soins sur
la vie quotidienne et tous les aspects de la qualité de vie.

Description précise et concrete d’'une conduite a tenir.

Proposition d'une liste de questions que le patient ou l'usager peut poser au
professionnel de santé.

Intégration d’une rubrique de sources d’information complémentaires.

Application des conseils de rédaction et de présentation d'un document écrit : étre
concis, simple et compréhensible, utiliser un langage et un ton appropriés, sans
dramatisation ni optimisme excessif, choisir des illustrations pertinentes et adaptées.
Mention claire des rédacteurs du document, des différents secteurs d’activité avec
lesquels ils sont en lien, des sources d’informations et de financement.

Mention de la date d’élaboration sur le document.

®En italique et surligné en jaune les critéres facultatifs dépendant du theme du document.



Document d’information patient a partir d'une recommandation de bonne pratique

Annexe 7. Lettre type de sollicitation adressée aux sites associatifs
testeurs

L'association ...., le Collége6 souhaitent élaborer, avec I'aide des associations de patients, un
document d’'information patient a partir de la recommandation de bonne pratique (RBP) destinée
aux professionnels de santé :

... Intitulé....

L'objectif est de traduire les messages principaux issus des recomman dations en langage

courant afin d’améliorer leur appropriation par les patients . Cette conception ne se concoit
gu'avec les associations de patients.
Il est donc logique de solliciter 'association ...... dans I'élaboration des recommandations, synthése

et argumentaire : « titre », bientdt a disposition des professionnels de santé sur le site du College.

Nous avons extrait de la synthése des recommandations a destination des professionnels de santé
un message principal, quelques messages secondaires , concis et clairs, en langage courant
explicite, en respectant au mieux un équilibre entre illustrations et texte.

Nous attendons de vous , dans le respect des principes d’élaboration de documents
d’'informations patient sur le site HAS (lien site HAS), de réaliser ce test .

1. auprés de 4 ou 5 patients, dans chaque centre de test (pour étre certain d’avoir en tout une
douzaine d'avis exploitables) ;

2. aupres de patients volontaires, d’ages et de milieux socioculturels différents ;

3. lors d’entretiens individuels semi-directifs, ou en groupes de discussion.

Le méme questionnaire anonyme va servir aux patients et aux acteurs de terrain, il est a votre
disposition en fichier joint :
1. en tant que questionnaire patients, il va vous servir de guide lors des entretiens, a remet-
tre aux patients qui le rempliront de facon anonyme ;
2. en tant que questionnaire destiné aux acteurs de terrain (membres d’'une association, ou
professionnels qui pourraient délivrer ce document aux patients-usagers), pour vous per-
mettre de donner en plus votre avis concernant son utilité.

Sur le plan matériel, il vous suffira d’éditer en format A4 sur une imprimante les exemplaires en
couleur du document, et des questionnaires (en nombre correspondant au nombre de testeurs).

Nous vous demandons de réaliser ce test entre le ... et le ..., ( semaine ..., et suivante si
nécessaire) et de nous renvoyer les réponses (papiers ou électroniques) le ... au plus tard a
l'assistante de A Durand : A Ami: (.....@..... .fr) adresse, tél.

Pour tout renseignement complémentaire vous pouvez joindre par courrier ou mail :

6 Compléter ce qui est surligné en jaune.
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Document d'information patient a partir d'une recommandation de bonne pratique

Annexe 8. Questionnaire standard de la phase testd  ’'un document
d’information patient

Questionnaire individuel, anonyme, document « cible », destiné aux patients et aux membres des
associations effectuant le test ou aux futurs distributeurs.

Il concerne la compréhension et la présentation d’'un document patient a partir de recommandations de
bonne pratique. Trois modalités de réponse : texte libre, oui/non ou appréciation en 4 niveaux :
Pas du tout ; Plutot non ; Plutdt oui ; Oui, tout a fait.

Le message principal est-il clair ?  (texte libre)
1. Aprés avoir lu le document, pouvez-vous me dire avec vos propres mots de quoi il parle ?

Le document est-il attractif ?

2. Appréciez-vous les illustrations ?
pp Pas du tout D Plutdt non D Plutdt oui D Oui, tout a fait I:

3. Les illustrations permettent-elles de mieux com- O o [ o -
prendre le texte ? Pas du tout Plut6t non Plutot oui Oui, tout a fait

4. La présentation donne-t-elle envie de lire le docu-
ment 2 Pas du tout D Plutdt non D Plutdt oui D Oui, tout a fait I:

. .. 7 . .

Points positifs ou négatifs  (texte libre)
5. Vous aimez bien :

6. Vous n'aimez pas :

Améliorations a apporter (texte libre)
7.Y a-t-il autre chose qui manque et que vous souhaitez ajouter ?

 Par qui et quand a été élaboré ce document ?

8. Faites-vous confiance aux sources et aux référen-
ces 2 Pas du tout D Plutdt non D Plutdt oui D Oui, tout a fait I:

9. Faites-vous confiance au mode de financement ?
Pas du tout D Plutdt non D Plutdt oui D Oui, tout a fait I:

1A 1 Tt 2
10. La date d’élaboration apparait-elle 7 oul D NON O

Conclusion

11. Avez-vous envie de parler de ce document autour
de VOus ) Pas du tout D Plut6t non D Plut6t oui D Oui, tout a fait I:

Texte libre :
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Annexe 9. Lettre type de remerciement et résultats du test aux sites
associatifs testeurs

L'association ..., le College vous remercient d’avoir testé le document d’'information patient adossé a la
recommandation de bonne pratique (RBP) :
... Intitulé du document....

L'association ..., le Collége étaient déja impliqués dans I'élaboration des recommandations « titre RBP » a
disposition des professionnels de santé sur le site de........

Un test a été réalisé en date ..., aupres de patients et de membres de nombre d’associations
départementales : ........... y eeeen e

Nombre de questionnaires aidants et nombre de questionnaires membres d’associations ont été analysés.
L'analyse de ce test montre I'intérét des patients pour le theme.

Les avis des testeurs ont été pris en compte et ont abouti a une deuxiéme brochure.

Graphe de I'analyse des résultats pour exemple a partir d’'une analyse Excel

120

100

80 = —

60

40

2: [ | []

NON ‘plutot oul  |NON ‘PLUTOT oul [NoN ‘PLUTOT oul [NON ‘om NON ‘OUI
MESSAGE CLAIR,CS QUALITE DES ILLUSTRATIONS PRESENTATION 6 VOLETS | ENVIE DE PARLER DE LA
ILLUSTRATIONS EXPLICITES BROCHURE
O Test 1 Associations Alzheimer 0 88 25 75 13 88 0 100 0 100
O Test 1 Aidants Alzheimer 0 96 21 79 21 79 8 88 13 83
Le message principal concernant ....... est passé  mais
Les autres messages concernant ........... paraisse ntclairs pour les patients.

La présentation format ... est celle qui convientd  ans x % des cas aux associations, et x % des cas
aux patients.

Les illustrations conviennent aux patients (x %), | eur pertinence est plutot approuvée (x %).
Cependant les critiques portent essentiellement sur ~ .......... . il est demandé a l'illustrateur de ..

Les patients comme les associations ont envie de pa  rler du document autour d’eux (x % des aidants,
X % des associations).
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Annexe 10.

Diaporama de présentation du test

HAS

HAUTE ALTORITE OF SANTE

Test d’un decument
d’information patient

a partir d’une recommandation.

SPPB, Claudie Locguet
MRAP U, Alexandre Biosse Duplan

HAS

OBJECTIF

Traduire les messages principaux
issus des recommandations
en langage courant
afin d’améliorer
leur appropriation par les patients.

DSTEAN 2 HASEE PR 2

UN message principal,
S gHelgues messages secondaires, __——

— Des messages concis et clairs,
— En langage courant explicite,
— Equilibré entre illustrations et texte,

— Sur des supports appropriés de lecture a
I'écran (informatiques, smariphone), ou
papier (type dépliant, recfo-verso,
brochure)

HAS

oD 2 HASSE PR 3

HAS

Conditions de déroulement du test

En groupe de
discussion

Au moins 2 centres

géographiquement différents;

Auprés d'une vingtaine de patients

{minimum 12) volontaires ;

Patients concernés par le théme ;

Patients différents

sexe, comprehension, arigine sociale,
etc.

Questionner aussi les membres des

associations ou les diffuseurs

Réalisation du test sous la

responsabilité de(s) I'association(s).

En entretien
individuel semi
directif

oD 2 HASSE PR 4

Déroulement et analyse du test

1.  Retranscription
. Par les membres des associations Ré .
|ocales de patients, sur les sites de Réception et
test contrile anonymisation
Par I'es) associationis) ar 'agsistante du concepteur
coordonnatriceis) I:Iu(test P d

nonymi et différenciati Atlalyse des g i ey
Patientsimembres des associations parle courd_onnateur .
du groupe pilote de conception

du docurment .

3. Envoi des questionnaires au
concepteur (société savante,
college, HAS, etc.) du document

Sous la responsabilité
de Fassociation coordonnatrice.

— Patient et association

Questionnaire du test
e —

1. Questionnaire individuel,
anomane, document « themes,
desting aux patients e memmbres

des assochlions u;

futwrs diffusewrs.

Oou aux

2. Anowymisation ; BLEP fon A)-07
3tz |ettres ville- Plpatient) ou &
[(associstion)- 01

3. Il conceme la compréhension et la
présentation d'un document
drinformiation patient « theme »a
party dune recommandation de
bonne pratigue.

4. Trois modalités de réponse :
. texte libre,
ouinon
ou appréciation en 4 niveaw :
Paz du tout ; Plutét non ;

HA S Plutdt aui; Ouitout & fait,
- oSOeA 2 HassE PR g HM
- oSO 2 HassE PR &
Analyse et suivi du test :
[===—N0
1. Le ge pri I est-il facil id ifiable et clair 2
A partir de I'analyse du texte libre gui doit reproduire les mots du message
principal
2. Le document plait-il?
= Les illustrations sont- elles pertinentes et permetient-elles de mieux
comprandre [e texte 2
- La presentation {reclto-werso, B volets, autre) est-elle adaptée ?
3. Les ali i pro seront prises en compte ;
4. Les résultats globaux vous seront transmis.
5 Un deuxigme test de la brochure modifiée sera peut étre

nécessaire.

HAS

Dsms 2 HASEE PR T
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Fiche descriptive

Document d’'information patient a partir d’'une

recommandation de bonne pratique

Méthode de travail

Guide méthodologique

Objectifs

Faciliter I'élaboration de documents d’information des patients,
usagers ou grand public, a partir d’'une recommandation de bonne
pratique.

Patients ou usagers
concernés

Associations de patients

Professionnels concernés

Organismes et groupes professionnels souhaitant élaborer des
documents patients a partir d'une recommandation (institutions,
conseils nationaux professionnels de spécialité, College de
médecine générale, associations de patients, sociétés savantes,
etc.).

Demandeur

Autosaisine

Promoteur

Haute Autorité de santé

Financement

Fonds publics

Pilotage du projet

Coordination : Dr Michel Laurence, chef du service des bonnes pratiques
professionnelles
Secrétariat : Mme Catherine Solomon

Recherche documentaire : Mme Emmanuelle Blondet

Recherche documentaire

La recherche documentaire a porté sur l'identification de guides ou
outils méthodologiques concernant I'élaboration de documents
d’information a destination des patients.

Auteurs de I'argumentaire

Dr Claudie Locquet, chef de projet du service des bonnes
pratiques professionnelles, et Alexandre Biosse-Duplan, chef de
projet de la mission relation avec les associations de patients et
d’'usagers (MRAPU)

Participants

M. Thomas Rouault, de I'association de patients France Alzheimer,
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Validation

Validation par le Collége de la HAS juin 2012.

Actualisation

L'actualisation de ce guide méthodologique sera réalisée en
fonction des nouvelles données et des besoins identifiés depuis la
publication de ce guide.

Autres formats

Format 2clics téléchargeable sur www.has-sante.fr.

Documents
d’accompagnement

Fiche méthodologique, format2clics et outils associés
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