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1 Introduction

Dans le contexte actuel, ou placer le patient au centre de la prise en charge des
maladies chroniques semble étre une nécessité, I'éducation thérapeutique (ETP)
apparait comme un outil essentiel pour permettre au patient d’apprendre a gérer sa
maladie.

L'éducation thérapeutique est définie par 'OMS comme faisant partie intégrante des
soins et comprenant « des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins,
de l'organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements liés a la
santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leur famille ) a
comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider a maintenir

et améliorer leur qualité de vie. » [1]

Les maladies chroniques sont fréquentes et leurs symptdémes peuvent étre
extrémement handicapants. Ces symptomes et les conséquences de la maladie
peuvent étre améliorés par certains traitements médicamenteux, mais ils ne peuvent
étre totalement contrdlés par ce seul moyen. De plus pour chaque patient les
symptémes peuvent varier d’'un jour a l'autre. Un traitement médicamenteux fixe ne
peut donc étre la seule réponse, et 'ETP a sa place dans la prise en charge globale
de la maladie chronique afin d’apporter au patient les compétences qui lui sont

nécessaires pour gérer sa maladie.
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L'objectif de [I'éducation thérapeutique est non seulement daugmenter les
connaissances du patient sur sa maladie et ses traitements mais surtout de lui
donner les capacités de gérer sa maladie au quotidien. Un programme adapté aux
besoins spécifiques du patient a pour but de diminuer ses symptémes, et/ou I'impact
sur sa vie quotidienne.[2]

Un programme structuré d’ETP fait partie intégrante du projet de soin et se déroule
en parallele aux autres soins, il a pour but l'acquisition et/ou le maintien de
connaissances sur la maladie, ainsi que de compétences d’autosoins et
psychosociales.

Le contenu et le déroulement d’'un programme d’ETP doivent étre personnalisés pour
chaque patient. L'étape initiale est donc un diagnostic éducatif visant a évaluer les
besoins du patient. Suite a ce diagnostic le médecin et le patient définissent les
objectifs précis du programme (quelles compétences ou connaissances doivent étre
acquises ou faire I'objet d'un renforcement) et son contenu, puis en décident sa
planification.

Le déroulement de I'ETP varie donc pour chaque patient et peut consister en des
séances individuelles avec un professionnel (un médecin, un kinésithérapeute, un
psychologue, un ergothérapeute, une assistante sociale...) et/ou des séances de
groupes avec d’autres patients.[3]

Par exemple si le patient a une maladie rhumatismale et n’a aucune notion
d’économie articulaire, l'objectif pourra étre I'acquisition de techniques dans ce
domaine via des séances avec un kinésithérapeute et/ou un ergothérapeute.

L'ETP étant multidisciplinaire, tout programme doit étre coordonné afin d’en assurer

le bon fonctionnement et un suivi des objectifs définis initialement est nécessaire afin
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de pouvoir procéder a d’éventuels ajustements.

L'évaluation d'un programme d’ETP doit pouvoir se faire de maniere globale.
Actuellement cette évaluation se limite le plus souvent a une évaluation des
connaissances sur une maladie particuliere, associée a une mesure de la qualité de
vie, avant et apres le programme, et parfois a des mesures fonctionnelles
considérées comme objectives.

Certains programmes d’ETP ont déja fait I'objet d’'une évaluation.[4-13] Faute d'un
outil spécifique les critéres de jugements multiples ont été utilisés afin d'aborder la
globalité des effets d'un programme d'ETP. Par exemple pour la polyarthrite
rhumatoide on retrouve parmi les outils utilisés la de la douleur (ex: EVA), de
I'atteinte articulaire (ex : nombre d’articulations douloureuses), de I'impact fonctionnel
(ex : score HAQ), de la dépression (ex: échelle HAD), de la qualité de vie (ex:
guestionnaire SF-36), de mesures d’auto-efficacité, et des questionnaires visant a
évaluer la connaissance de la maladie. Ces études [4-13] concluent a une efficacité
relative de 'ETP au moins a court terme, notamment sur les connaissances et les
capacités des patients a gérer la maladie et ses conséquences, les effets a long
terme restant discutés, ce qui a conduit 'TEULAR (European League Against
Rheumatism) a recommander l'usage de 'ETP dans le cadre de la PR.[14]

Un outil synthétique et standardisé, permettrait tout a la fois d’avoir une mesure plus
spécifigue de limpact d’'un programme d'ETP, de simplifier I'évaluation de son
efficacité tout en permettant une comparabilité accrue des travaux de recherche.

Il n'existe actuellement pas de questionnaire validé en langue frangaise congu pour
une évaluation globale de I'impact d’'un programme d’ETP. Il pourrait étre envisagé
d’en concevoir un et de le développer, mais la conception d’'un questionnaire ainsi

gue sa validation est un processus long et colteux. [15]
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Le health eduction impact Questionnaire (heiQ), un questionnaire de langue
anglaise, a été développé et validé pour évaluer les programmes d’éducation
thérapeutique. Congu a partir d’avis d’experts et de patients, il permet de couvrir les
différents aspects de I'ETP.[16,17]

Il est composé de 40 questions réparties en huit dimensions (comportement en
santé, engagement positif et actif dans la vie, bien-étre émotionnel, autocontréle et
réflexivité, attitudes et approches constructives, acquisition de compétences et de
technique, intégration et soutien social, orientation dans les services de santé')
chaque guestion possédant quatre modalités de réponses.

Il a fait 'objet d’adaptation dans d’autres langues et a montré une bonne capacité a
garder ses propriétés apres adaptation culturelle.[18,19]

Son adaptation en langue francaise présente donc un grand intérét pour le suivi des

patients souffrant de maladie chronique.

Cependant, I'adaptation d’'un instrument de mesure complexe, bien que plus simple
gue son développement ex nihilo, reste un processus non trivial faisant I'objet de
plus de 17 recommandations différentes. [20—25]

Une des questions soulevées par certains auteurs porte sur l'utilisation d’'une étape
de contre-traduction, c'est-a-dire une traduction vers la langue source de la
traduction dans la langue cible afin d’observer des divergences entre la traduction et
'original. Or cette étape alourdit et complexifie la démarche, sans que l'on soit
certain qu’elle améliore le résultat final. En effet la contre-traduction peut masquer
des erreurs de traductions, voire en introduire de nouvelles. [24,26—29]

En plus de la contre-traduction, certaines recommandations prévoient que la

! Traduction réalisée par le comité de suivi datage Modeéles et pratiques en éducation du patient :afgpor

internationaux — 5es Journées de la prévenBanis, 2-3 avril 2009 Saint-Denis : INPES,coll. Séminaires, 2010 : @72
Auteurs: Vincent I., Loaéc A., Fournier C. dir.
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traduction soit revue par un comité d'expert.[20] Les recommandations étant
divergentes sur ce point, il ést Iégitime de s’interroger sur l'apport d’'un comité
d’expert dans le processus d’adaptation culturelle.

Pour répondre a ces interrogations une étude a été mise en place pour comparer
différents processus de traduction, et quatre traductions différentes du heiQ ont été
produites. Le résultat de la comparaison des quatre processus de traduction a été

publié dans un précédent article. [30]

Au méme titre qu'un questionnaire créé de novo, le questionnaire résultant d'une

adaptation culturelle doit étre validé avant de pouvoir étre utilisé.

1.1 Objectif de I'étude

Au moyen d'une étude associant l'avis d'un comité d'expert pluridisciplinaire et
l'analyse de données recueillies aupres de patients atteint de maladies chroniques,
choisir et valider la meilleure version francaise du heiQ parmi les quatre créés pour la

comparaison des processus de traduction.

2 Matériel

2.1 LeheiQ

Il s’agit d’'un questionnaire de langue anglaise développé initialement en Australie. Le
but de ce questionnaire est de couvrir 'ensemble des domaines sur lesquels un
programme d’ETP a une influence et de pouvoir comparer les performances d'un

patient pour chacun des domaines avant et aprés le programme. Chaque item
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possede quatre modalités de réponses (strongly disagree, disagree, agree, strongly

agree). Les 40 items du questionnaire se répartissent dans 8 domaines :

Health directed behaviour (comportement en santé€) : ce domaine s’intéresse
aux changements de mode de vie adoptés par le patient pour améliorer sa
santé et diminuer le retentissement de sa maladie

Positive and active engagement in life (engagement positif et actif dans la
vie) : ce domaine mesure la motivation du patient a jouer un role actif dans sa
vie

Emotional wellbeing — negative affect (bien-étre émotionnel — aspect
négatifs) : ce domaine correspond aux ressentis et émotions négatives en
rapport avec la maladie (colére, anxiété, dépression...)

Self monitoring and insight (autocontrdle et réflexivité) : ce domaine mesure la
capacité du patient a évaluer lui-méme son état, a réagir en conséquence, et a
connaitre ses limites.

Constructives  attitudes and approaches (attitudes et approches
constructives) : ce domaine mesure la capacité du patient a relativiser I'impact
de sa maladie sur sa vie quotidienne.

Skill and technique acquisition (acquisition de compétences et de technique) :
ce domaine correspond aux connaissances et compétences qu’a un patient
pour gérer efficacement ses symptomes.

Social integration and support (intégration et soutien social) : ce domaine vise
a capturer I'impact positif des rapports sociaux développés avec les autres, et

la capacité a rechercher un soutien aupres des autres.
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- Health service navigation (orientation dans les services de santé): ce
domaine mesure les capacités d’'un patient a utiliser I'offre de soins mise a sa
disposition (connaissance de I'offre, relation avec les soignants...).

La position du patient dans chaque domaine est résumée par un score calculé en
attribuant une valeur de 1 a 4 a chaque item (1 pour « strongly disagree » et 4 pour
« strongly agree », a I'exception du domaine Emotional wellbeing — negative affect
ou le score est inversé) puis en faisant la moyenne des valeurs des items du

domaine.

2.2 Adaptation

La premiere étape a consisté en la réalisation de deux traduction (T1 et T2) vers la
langue cible (francais) par deux traducteurs différents, puis une synthése de ces
traductions a été réalisée pour aboutir a une traduction unigue de référence appelée

T1+2.

Cette traduction T1+2 (en francgais) a alors été traduite vers la langue source
(anglais) par deux traducteurs différents, chacun ayant donc produit une contre-

traduction.
A partir de T1+2 et des deux contre-traductions, quatre versions francaises distinctes
ont été produites selon des processus différents (cf. figure 1) :

Traduction simple : T1+2 seule, sans aucune modification. Cette traduction a

éte réalisée par les deux traducteurs uniqguement.

Traduction avec tenue d’'un comité d’expert : La traduction T1+2 a été revue
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par un comité d'expert qui I'a modifiée lorsqu’il I'a jugé nécessaire. Cette
traduction n'utilise pas d'étape de contre-traduction au préalable. Les
membres des comités ont eu acces a tous les documents produits par les
traducteurs (T1, T2, T1+2 et le rapport de traduction). Un des traducteurs a fait

parti du comité.

Traduction avec une étape de contre-traduction : Deux contre-traductions
(CT1 et CT2), de la langue cible vers la langue source, ont été produites. Une
personne seule, ne faisant partie d’aucun comité, a été chargée de proposer
une traduction en s’appuyant sur T1+2 et I'ensemble des documents a sa
disposition, soit tous les documents produits par les traducteurs plus les deux
contre-traducteurs (T1, T2, T1+2, rapports de traduction, CT1, CT2, rapports

de contre-traduction).

Traduction avec une étape de contre-traduction et un comité d’expert: Un
comité d'expert a été chargé de faire la synthése des traductions et des
contre-traductions pour modifier T1+2, a l'aide de I'ensemble des documents
mis a sa disposition soit tous les documents produits par les traducteurs plus
les deux contre-traducteurs (T1, T2, T1+2, rapports de traduction, CT1, CT2,
rapports de contre-traduction). Ce mode d’adaptation correspond aux

recommandations actuelles.
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Schéma de production des traductions

Questionnaire original

|
v v

Traduction 1 Traduction 2

| |
\

Traduction 1+2

l l

Y
Traduction simple

Comité d'expert Contre-traduction X 2
Traduction avec comité l Traduction avec contre-traduction

Comité d'expert

H

Traduction avec contre-traduction et comiteé

Figure 1

Une méme personne ne pouvait participer qu’'a un seul des comités. Chacun des
comités était composé d’au moins une personne de I'équipe d’adaptation, un des
traducteurs ayant participé a la traduction, un linguiste, un patient, un spécialiste de
'éducation thérapeutique, et d'un clinicien spécialiste d'un domaine pouvant
bénéficié de I'ETP.

Des instructions écrites ont été fournies aux traducteurs et aux membres des comités
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pour assurer une homogénéité de travail. Toute personne participant au processus

était libre de suggérer tout changement susceptible d’améliorer la version finale.

2.3 Comparaison et choix de la meilleure traduction

Au terme du processus d’adaptation les quatre traductions francaises ont été
comparées par des bilingues. Puis des patients atteints de maladie chronique ont d
répondre & une des versions francgaises de I'heiQ, attribuée par tirage au sort.

L'étude des résultats obtenus a permis de conclure qu’il n’y avait pas de différences
significatives entre les traductions sur le plan de la structure, mais que les versions
ayant été modifiées et validées par un comité étaient significativement meilleures

pour leur contenu et I'apparence sans pouvoir affirmer laquelle était la meilleure.

Un comité d’expert final, réunissant trois cliniciens, trois chercheurs, un traducteur et
un patient a été réuni afin de déterminer quelle traduction francaise présentait les
meilleures adaptations d’items. La version finale retenue devant faire I'objet d'une

étude de validité a part entiere a partir des données déja recueillies.

Ce comité avait a disposition les quatre traductions, le questionnaire original et une
fiche synthétique détaillant l'intention de chaque item (réalisée par I'équipe ayant
développé le questionnaire original).

Pour chaque item le comité devait déterminer quelle traduction était la meilleure.
Aprés examen de chaque item et de ses traductions un premier vote avait lieu, les
membres du comité pouvaient ensuite discuter des raisons de leur choix et
éventuellement modifier leur vote. Le nombre de voix obtenues permettait de classer

chaque traduction par item. La traduction la mieux classée pour une majorité d’item
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était choisie pour étre validée.

Les membres du comité avaient également la possibilité de conditionner leur choix
aux réponses du développeur du questionnaire sur les intentions et la clarification
des items si nécessaire.

Le cas échéant les questions ont été posées ultérieurement au développeur

australien.

2.4 Patients
Les criteres d'inclusion pour les patients a qui a été proposé le questionnaire étaient
de pouvoir lire et comprendre le frangais, ainsi que d’avoir une maladie chronique
susceptible de bénéficier d’'un programme d’éducation thérapeutique.
L'objectif de cette étude était de valider un questionnaire et non pas d’évaluer un
programme d’ETP. Les méthodes utilisées pour la validation nécessitaient que les
patients aient le méme profil que les patients a qui est destiné le questionnaire, mais
elles ne nécessitaient pas que les patients suivent un programme d’ETP. Le suivi
d'un programme d’ETP ne faisait donc pas parti des criteres d’inclusion ou
d’exclusion.
Les patients provenaient de trois sources :
Patients diabétiques en hospitalisation de jour au service de diabétologie du
CHU de Nancy, auxqguels un guestionnaire était remis a leur arrivée et gu'ils
remplissaient sur place.
Patients en insuffisance rénale terminale (greffés ou dialysés) participant a
une enquéte nationale par voie postale (retour par enveloppe pré-affranchie).
Patients ayant une polyarthrite rhumatoide et membres de [I'ANDAR

(Association Nationale de Défense contre I'Arthrite Rhumatoide), ayant recu le
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guestionnaire par voie postale (retour par enveloppe pré-affranchie).

En plus de répondre a une traduction de I'heiQ, les patients diabétiques et
polyarthritiques devaient noter de 0 a 10 leur facilité & comprendre et a répondre
au questionnaire dans son ensemble. Du fait de I'inclusion du heiQ au sein d’'une
étude plus large, il n'a pas été possible d’intégrer ces questions dans les
guestionnaires destinés aux patients insuffisants rénaux.

Afin de pouvoir tester la reproductibilité des résultats un échantillon de patients
polyarthtritiques tirés au sort, ont rempli une seconde fois le méme questionnaire
un mois plus tard en précisant si leur état de santé avait changé.

Tous les patients devaient également fournir des renseignements

démographiques (age, sexe, niveau d’éducation, catégorie professionnelle).

2.5 Validité
La validité du questionnaire a été étudiée selon les critéres suivants [31]:

Acceptabilité : le questionnaire doit étre acceptable et compréhensible. Ceci a
été évalué par les notes que les patients ont données au questionnaire, et par
le nombre de réponses manquantes par patients et par item. Pour rechercher
si certains items ont significativement moins (ou plus) de réponses que
d’autres un test du chi2 a été employé.

Validité d’'apparence et de contenu : a quel point lI'instrument testé semble
bien mesurer ce qu’il est censé mesurer. Une interprétation qualitative des
commentaires des bilingues et des membres du comité d’expert a permis
d’explorer cet aspect.

Validité de structure : la répartition correcte des 40 items selon la structure
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théorigue du questionnaire en huit domaines. La validité de structure a été
testée a l'aide d’'une analyse factorielle confirmatoire utilisant un estimateur
robuste du maximum de vraisemblance. L'adéquation d’'un modele était jugée
bonne si la racine de I'erreur quadratigue moyenne (Root Mean Square Error
of Approximation (RMSEA)) était inférieure a 0,08 ; si I'index comparatif
d’adéquation (Comparative Fit Index (CFl)) et I'index de Tucker-Lewis (Tucker
Lewis Index (TLI)) étaient inférieurs & 0,90. Un modéle avait une adéquation
jugée excellente si RMSEA<0,05 ; CFI>0,95 et TLI>0,95. [32,33]

De plus chaque item devait avoir une saturation sur son domaine supérieure a
0,4.

Fiabilité (reliability) : Dont le premier aspect est la cohérence interne de
chaque item au sein de sa dimension, usuellement caractérisée par le
coefficient alpha de Cronbach pour chaque dimension. Une des hypothéses
de l'alpha de Cronbach étant que chaque item contribue autant a son
domaine, [lutilisation d'un autre indicateur, le « Composite Reliability
Coefficient » de Raykov (CRC) a également été calculé a partir des
saturations (loadings) des items et leurs variances résiduelles issues de
l'analyse factorielle.[34] Les deux s'interprétent de la méme facon et une
valeur minimale de 0,70 est généralement attendue.

Deuxieme aspect de la fiabilité : la reproductibilité. Un patient dont I'état de
santé n’a pas changé est censé répondre deux fois de fagon semblable. La
reproductibilité se mesure a l'aide d’un coefficient de corrélation intraclasse
(ICC). Les ICC ont été calculés a partir des scores obtenus pour chaque
domaine du questionnaire par les patients polyarthritiques ayant répondu deux

fois au questionnaire.
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Le heiQ n'ayant jamais été validé chez des insuffisants rénaux, une analyse en sous
groupe a été effectuée quand les données étaient disponibles pour ce groupe de

patients.

Les analyses ont été conduites a I'aide de MPLUS 6.12 et R 2.15.2

3 Reésultats

3.1 Choix de la traduction

Le comité d’expert final a considéré que la version avec comité seul était la meilleure
pour 27 items sur 40 (dont 9 items ou une autre traduction était jugée équivalente).
La deuxieme meilleure traduction, réalisée avec comité et contre-traduction, a été
jugée comme étant la meilleure pour 18 items (dont 11 ou une autre traduction était
jugée équivalente). Le détail des votes est fourni en annexe, a noter qu’un écart de
nombre de voix important pour un item n’est pas équivalent a une grande différence
de qualité de traduction (ex : item 17, cf. infra validité de contenue)

La traduction avec comité seul a donc été retenue comme questionnaire a valider.

3.2 Population d’étude

Parmi les 1184 patients ayant répondu a la version avec comité seul, 58% étaient en
insuffisance rénale terminale, 28,5% avaient une polyarthrite rhumatoide et 13%
étaient diabétiques. L'age moyen était de 62 ans, le sexe ratio était de 1. Moins d’un
tiers avait fait des études supérieures et moins de 30% avait une activité

professionnelle. (cf. Tableau 1)
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Tableau 1. Population d'étude

Maladie
Diabéte
Polyarthrite rhumatoide
IRT avec dialyse

IRT avec greffe

Sexe
F
M
Age
Niveau d'étude
Primaire
Secondaire

Etudes Sup. < 3ans

Etudes Sup. > 3ans

Situation professionnelle
En activité

Sans activité

Nombre

157

338

293

396

572

581

1094

266

507

189

142

294

808

% ou

Moyenne

13,3
28,5
24,7

33,4

49,6

50,4

61,9

24,1
45,9
17,1

12,9

26,7

73,3

Ecart-

type

14,2

30



3.3 Acceptabilité

Pour les patients diabétiques, le taux de retour de questionnaire était de 78,5 % et
67,5 % pour les patients polyarthritiques.

Pour les 463 patients diabétiques ou polyarthritiques ayant noté la facilité gu'ils
avaient & comprendre le questionnaire, la note médiane était de 9 avec un espace
interquartile de 3. Pour les 452 patients ayant noté la facilité a répondre au
guestionnaire la note médiane était de 8 avec un espace interquartile de 3.

Parmi les questionnaires incomplets (29,7% des questionnaires regus), la médiane
du nombre d’'items manquants était de 2 et le troisieme quartile de 4.

En médiane chaque item avait 47 réponses manguantes (moins de 4% des
guestionnaires). Le maximum de réponses manquantes pour un item était de 75
(6%) pour litem 30 («Je connais bien les appareils ou les équipements qui
pourraient me faciliter la vie »). Il n'y avait pas de différences statistiguement
significatives entre le nombre de réponses manquantes par item.

Les proportions étaient semblables pour les insuffisant rénaux, a noter que 52
patients (25 dialysés et 27 greffés), soit 7% des insuffisants rénaux, n'ont pas

répondu a I'item 30.

3.4 Validité d’apparence et de contenu

D'aprées les réponses et commentaires des bilingues et du comité d’'expert final, la
traduction était considéré comme bonne pour la majorité des items (27/40), passable
pour la plupart des autres (10/40) et potentiellement problématique pour un petit
nombre (3/40).

L'analyse des réponses des réponses des bilingues avait permis d’identifier cing

types de difficultés possibles [30] :
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Stylistiques, variation d’intensité, changement de la temporalité ou de la fréquence
de l'item, changement de la portée de I'item, et changement de sens.

Les items considérés comme passables posaient surtout des difficultés stylistiques.
Par exemple la traduction de l'item 17 — « Je surveille attentivement ma santé et je
fais le nécessaire pour la maintenir le mieux possible » — « | carefully watch my
health and do what is necessary to keep as healthy as possible » — était considérée
comme maladroite par rapport a la traduction proposée dans les autres versions
(« Je surveille attentivement ma santé et je fais le nécessaire pour rester le plus en
forme possible »).

Pour litem 7 — « My health problems make me very dissatisfied with my life » — le
comité d'expert était partagé entre la traduction de base — « Mes problémes de santé
me gachent la vie » — qui était jugée comme la plus simple et la traduction proposée
par le comité sans contre-traduction — « A cause de mes probléemes de santé, je ne
suis vraiment pas satisfait(e) de la vie que je méene » — qui était considérée comme
étant plus lourde mais plus proche de l'original en terme d’intensité.

D’aprés les experts et les bilingues la traduction de l'item 8 — « | am doing interesting
things in my life » — « En général, je fais des choses intéressantes dans ma vie » —
présentait un probléeme de temporalité, car le présent continu aurait di étre traduit
par « en ce moment » plutét que par « en général ».

Les items considérés comme vraiment problématiques étaient les items 12, 29 et 32.
Pour les items 29 et 32 le frangais est ambigu et porte plus sur la confiance aux
autres alors que l'anglais porte sur la confiance en soi (ex: « | confidently give
healthcare professionals the information they need to help me » traduit en « Je
n’hésite pas a donner aux professionnels de santé les informations dont ils ont

besoin pour m'aider. »)
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L'item 12 a perdu la notion de fréquence entre I'anglais « | often feel angry when |
think about my health » et le francais « J'ai un sentiment de colére quand je pense a
ma santé ».

Enfin I'échelle de réponse en anglais « strongly disagree, disagree, agree, strongly
agree » était plus tranchée entre les deux modalités médianes que la traduction
francaise « pas du tout d’accord, plutdét pas d’accord, plutét d’accord, tout a fait
d’accord » (ces modalités de réponses sont utilisés dans d'autres questionnaires
francais), la traduction « pas du tout d’accord, pas d’accord, d’accord, tout a fait

d’accord » serait plus proche de I'anglais.

3.5 Validité de structure

Le modele utilisé en analyse factorielle confirmatoire, reprenant le modéle théorique
du questionnaire en 8 domaines, avait une bonne adéquation avec le RMSEA égal a
0,40 (C190%][0,038-0,042]), CFl 4 0,912 et TLI & 0,904.

Chaque item était bien lié a sa dimension théorique avec des saturations allant de
0,460 a 0,842 avec des saturations supérieures a 0,6 pour 33 items sur 40. (cf.

tableau 2).

33



Tableau 2. Saturations

Domaine Iltem

DOMAINE 1

Item 1

Item 9

Item 13

Item 19

DOMAINE 2

Item 2

Item 8

Item 5

Item 10

Iltem 15

DOMAINE 3

Item 4

Item 7

Iltem 12

Iltem 14

Item 18

Iltem 21

DOMAINE 4

Item 3

Item 6

Iltem 11

Item 16

Item 17

Item 20

DOMAINE 5

Iltem 27

Saturation

0,816
0,767
0,842

0,763

0,676
0,780
0,650
0,712

0,736

0,502
0,653
0,776
0,820
0,829

0,816

0,491
0,489
0,524
0,717
0,668

0,561

0,723
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Item 34 0,700
Item 36 0,629
Item 39 0,724
Item 40 0,694
DOMAINE 6
Item 23 0,488
Item 25 0,799
Item 26 0,792
Item 30 0,460
DOMAINE 7
ltem 22 0,719
ltem 28 0,682
Item 31 0,767
Item 35 0,841
Item 37 0,674
DOMAINE 8
ltem 24 0,650
Item 29 0,727
Item 32 0,666
Item 33 0,690
Item 38 0,702

Le méme modele testé avec les insuffisants rénaux uniguement avait un RMSEA
égal a 0,041 (C190%][0,039-0,044]), CFl 2 0,903 et TLI & 0,893.

Les saturations étaient toutes comprises entre 0,479 et 0,843 a I'exception de l'item
30 qui avait une saturation égale a 0,359.

Une analyse plus fine parmi les insuffisants rénaux montrait que chez les dialysés cet

item avait une saturation de 0,510 contre 0,340 chez les greffés.
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3.6 Fiabilité (reliability)

3.6.1 Cohérence interne

Les coefficients alpha de Cronbach de chaque dimension étaient acceptables pour 7

domaines avec des valeurs comprises entre 0,73 et 0,88. La dimension 6

« acquisition de compétences et de technique » avait un coefficient alpha plus faible

a 0,68. Les CRC étaient tous acceptables, compris entre 0,74 et 0,88. (cf. tableau 3)

Chez les insuffisants rénaux les alpha de Cronbach étaient compris entre 0,71 et

0,87 a l'exception de la dimension 6 qui avait un coefficient alpha a 0,64. Le

coefficient alpha de cette dimension remontait a 0,70 quand on enlevait I'item 30. Les

CRC étaient compris entre 0,71 et 0,87

3.6.2 Reproductibilité

Parmi les 104 patients polyarthritiques ayant répondu deux fois au questionnaire a un

mois d’intervalle, 51 avaient un état de santé qu'ils estimaient stable sur la période.

Les ICC étaient compris entre 0,57 a 0,84 (cf. tableau 3)

Tableau 3. Fiabilité

Dim 1

Dim 2

Dim 3

Dim 4

Dim 5

Dim 6

Dim 7

Dim 8

Alpha de
Cronbach
0,87
0,83
0,88
0,73
0,81
0,68
0,85

0,81

CRC
0,87
0,84
0,88
0,75
0,82
0,74
0,86

0,82

ICC
0,84
0,77
0,70
0,71
0,81
0,65
0,78

0,57
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4 Discussion

L'objectif de cette étude était d’identifier la meilleure traduction du heiQ en francais et
de valider ses différentes propriétés psychomeétriques afin de pouvoir l'utiliser dans le
cadre de I'évaluation de programmes d’éducation thérapeutique en France.

La traduction qui a été sélectionnée est celle réalisée sans contre-traduction, ce qui
est contradictoire avec la majorité des recommandations actuelles. Toutefois une
comparaison rigoureuse des propriétés des différentes traductions a montré que
celle sélectionnée a des propriétés psychomeétriques au moins aussi bonnes que
celle correspondant aux recommandations (avec comité et contre-traduction).[30]
D’aprés la perception quen ont les patients, le questionnaire est bien
compréhensible et ne pose pas trop de difficultés a y répondre.

Le taux de réponse au questionnaire est difficile a interpréter, chague échantillon de
patient ayant ses propres biais. Notamment, le taux de retour pour les patients
polyarthritiques était élevé mais il s’agissait de personnes motivées faisant partie
d’'une association de patients. Les patients en insuffisance rénale terminale devant
répondre au heiQ au sein d’un livret comprenant plusieurs autres questionnaires, il
n’est pas possible de savoir si le heiQ en particulier a pu jouer un réle sur le taux de
réponse a cette enquéte.

Le nombre de questionnaires ayant au moins un item manquant n’est pas
négligeable mais reste proche de ce qu’'on peut observer ailleurs. Les réponses
manquantes étaient réparties de facon homogéne sur I'ensemble des items, Ceci
laisse a penser qu'il N’y a pas d’item plus problématique que les autres, sauf peut

étre l'item 30 « Je connais bien les appareils ou les équipements qui pourraient me
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faciliter la vie » qui a sensiblement plus de réponses manguantes que les autres
chez les insuffisants rénaux. Toutefois la différence n’était pas statistiquement

significative.

La structure du questionnaire francais reproduit de fagon satisfaisante la structure
théorique de l'original, les items ont une saturation sur leur domaine qui est
acceptable voire bonne.

La cohérence interne de chaque domaine est également acceptable, un alpha de
Cronbach était inférieur a 0,70 mais la pertinence de cet indicateur est discutable.
D’abord parce qu’il augmente avec le nombre d’items présents dans la dimension
testée, or en l'occurrence la dimension ne compte que peu d’items, ensuite car le
coefficient alpha de Cronbach présuppose que tous les items ont la méme saturation
sur leur dimension ce qui n'est pas le cas ici. Le « Composite Reliability Coefficient »

de Raykov qui prend en compte cet aspect est donc préférable.

La reproductibilité était bonne avec 7 domaines ayant un ICC supérieur a 0,60. Seul
le dernier domaine avait un ICC égal a 0,58 ce qui est a la limite de I'acceptable.
Toutefois on peut noter que les deux domaines ayant les ICC les plus bas sont les
domaines mesurant les capacités a se soigner et a utiliser les services du systeme
de soins. Ce sont les domaines les plus susceptibles de varier dans le temps méme
avec un état de santé stable. Il n'‘est donc pas possible d’exclure que les
changements mesurés ne correspondent pas a une réalité sous-jacente. Enfin le

faible nombre de sujets ayant répondu incite a rester prudent quant a la précision de

cet indicateur.
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Le heiQ est un questionnaire générique et avait été validé sur des patients ayant une
variété de pathologie mais n’avait jamais été testé chez des sujets souffrant
d’insuffisance rénale terminale. Les propriétés psychométriques étaient acceptables
mais I'item 30 (« Je connais bien les appareils ou les équipements qui pourraient me
faciliter la vie ») semble poser probleme chez les greffés rénaux. Litem faisant
référence a des appareils ou équipements, il est possible que les greffés considerent
gu'’il N’y a pas d'appareils ou équipements pouvant les aider, surtout s'’ils pensent a la
dialyse en répondant a cette question.

La pertinence de cet item dans le contexte spécifique de la greffe rénale sera a

réévaluer.

4.1 Limites

Comme le reflétent les commentaires des membres du dernier comité d’expert, du
point de vue de la validité de contenu, la traduction est bonne mais peut étre encore
améliorée.

Il est & noter que les items problématiques sur leur contenu n’altérent pas la structure
du questionnaire, et la différence de réponse gu’ils entrainent en pratique est subtile
comme cela a été montré lors de la comparaison avec les autres traductions [30], ils
introduisent probablement un décalage sur le concept exploré par rapport a I'original
ce qui pourrait géner lors d'études internationales mais n‘empéche pas I'utilisation
dans le cadre de I'évaluation d’un programme au niveau local ou national.

Une tentative de créer un meilleur questionnaire en prenant les meilleures
traductions item par item toutes traductions confondues a été envisagé. La validation
devant étre faite a partir des données déja recueillies en créant des « patients

composites ». Ces patients composites étaient recréés en appariant de facon fine
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sur leurs caractéristiques socio-démographiques des patients ayant répondu a
différents questionnaires. Mais I'analyse factorielle conduisait systématiguement a
rassembler les items issus d'une méme traduction, et donc de mémes patients, entre
eux, sans pouvoir isoler un dimensionnement de nature relative au contenu du

guestionnaire. Cette approche n’a donc pas été possible.

La convergence de I'heiQ avec d’autres questionnaires n'a pu étre testée car |l
n'existe pas d’autre questionnaire explorant le méme domaine validé en francais. La
comparaison avec des questionnaires de qualité de vie a été faite lors de la
validation de la version allemande du heiQ. A I'exception d’un domaine de I'lPQ-R
(liness Perception Questionnaire-Revised) concernant I'état émotionnel, bien corrélé
avec le domaine « bien-étre émotionnel » de [I'heiQ, des corrélations faibles
(inférieures 0,6) ont été trouvées avec d’autres questionnaires de qualité de vie.
L'interprétation de ces résultats est délicate puisque il est difficile de dire quelle
corrélation attendre entre ces questionnaires qui veulent mesurer des phénomeénes

liés mais différents.

4.2 Conclusion

Bien que perfectible, l'adaptation de I'heiQ a abouti a une version francaise
fonctionnelle pour différentes maladies chroniques. Les greffés rénaux présentent un
cas particulier pour lequel une version sans l'item 30 est peut étre nécessaire.

A partir des commentaires des membres du comité et des bilingues, il est possible de
produire une version plus aboutie de I'heiQ en frangais, notamment en reprenant les
éléments des autres traductions la ou elles étaient meilleures. Cette nouvelle version

demanderait d’étre a nouveau validée ce qui impligue un nouveau recueil de
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données auprés de patients.
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6 Annexes

6.1 Version frangaise du heiQ

Items tronqués.

hel

health education impact questionnaire

Instructions
Merci de prendre de votre temps pour participer a cette étude.

Veuillez répondre a toutes les questions.
Il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse. Choisissez donc la réponse qui vous
convient le mieux.

Instructions

Veuillez indiquer si vous étes d’'accord, ou pas, avec les affirmations suivantes en cochant la
réponse qui vous correspond le mieux.

Exemple

Mlle Marie Dupont a répondu aux questions de la maniére suivante :

Répondez en cochant la case de votre choix en fonction de ce que vous vivez actuellement

O]
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Questions :

En ce moment, je pratique certaines de mes activités favorites

Ces jours-ci, j'ai prévu de faire de l'activité physique

A la question 1, la réponse de Marie montre qu'elle a effectivement pratiqué certaines de
ses activités préférées ces temps-ci.

A la question 2, Marie n'est pas d'accord avec la proposition selon laquelle elle a prévu des
activités physiques ces jours-ci.

Répondez en cochant la case de votre choix en fonction de ce que vous vivez actuellement

O]

1 Je pratique au moins une activité pour améliorer ma santé presque quotidiennement...

2 La plupart du temps, je fais des choses qui me plaisent...

3 En plus des visites chez mon médecin, je surveille régulierement les changements...

4 Je m’'inquiéte souvent pour ma santé

5 Jessaie de profiter au maximum de la vie

6 Je sais ce qui peut déclencher mes probléemes de santé...

7 A cause de mes problemes de santé, je ne suis vraiment pas satisfait(e)...
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9 Je fais au moins trente minutes d’activité physique par jour...

11 Jai bien compris pourquoi et quand je dois...

13 Je m’organise pour faire des activités bénéfiques pour ma santé...

15 Je trouve que je vis ma vie...

17 Je surveille attentivement ma santé et je fais le nécessaire...

19 Pour faire de I'exercice, je marche...

21 Sije pense a ma santé, ¢ca me déprime

Je sais faire en sorte que mes symptdmes (ex : douleur, stress, fatigue) ne limitent
pas...

23
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25 Je vois bien comment gérer mes problémes...

27 Jessaie de faire en sorte que mes problémes de santé...

29 Avec mon médecin, je parle en toute confiance des soins médicaux...

31 Quand je ne me sens pas bien, ma famille et ceux qui s’occupent de moi...

33 Le systeme de santé répond & mes besoins...

35 En général, je trouve que ma famille et mes amis s'occupent...

37 Quand j'en ai besoin, je peux parler de mes problemes de santé...

39 Je ne laisse pas mes problémes de santé prendre le dessus

47



6.2 Version anglaise du heiQ

Items tronqués.

1 On most days of the week, | do at least one...

3 As well as seeing my doctor, | regularly monitor changes...

5 |try to make the most of life

7 My health problems make me very dissatisfied...

9 |do at least one type of physical activity every day for...

11 | have a very good understanding of when and why...

13 On most days of the week, | set aside time for...

15 | feel like | am actively involved in life

17 | carefully watch my health and do what is necessary to keep...

19 | walk for exercise, for at least 15...

21 If | think about my health, | get depressed
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23 | have effective ways to prevent my symptoms...

25 | have a very good idea of how to manage...

27 | try not to let my health problems stop me from enjoying life

29 | communicate very confidently with my doctor about...

31 When | feel ill, my family and carers really understand...

33 | get my needs met from available healthcare resources...

35 Overall, | feel well looked after by friends or family

37 | get enough chances to talk about my health...

39 | do not let my health problems control my life
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6.3 Votes du comité d’expert final

Traduction avec

Traduction Traduction avec

Traduction avec comité

comité et CT simple contre-traduction
Nombre de voix
ltem
19 2 2 6
9 2 6
1 1 7
13 6 2
8 1 7 7
2 6 1 1
5 identiques ou équivalentes
10 8
15 4 3 1
21 1 1 1 7
18 7 7 7 1
12 2 2 2 6
7 4 4
4 identiques ou équivalentes
14 identiques ou équivalentes
20 1 1 7
3 1 2 5
6 8 8
16 8
11 2 6
17 7 1
40 6 2
27 1 7 7 7
39 identiques ou équivalentes
34 identiques ou équivalentes
36 3 3 5
26 1 1 1 5
30 2 2 5
25 6 6 6 2
23 2 1 5
28 7 7 7 1
37 1 1 7
22 6 1 1 1
35 8
31 1 1 6
29 5 3
24 1 1 1 7
32 2 2 2 6
33 1 7
38 identiques ou équivalentes
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RESUME DE LA THESE

Contexte :

L'éducation thérapeutique fait partie intégrantdalprise en charge des maladies chroniques
mais il n'existe pas actuellement de questionnairdrancais permettant d’évaluer de fagon
synthétique 'effet d’'un programme d’éducation dpEutique.

Le health education impact Questionnaire (heiQ)ustquestionnaire de langue anglaise
développé et validé pour évaluer les programmedud@tion thérapeutique, il comprend 40
items avec 4 modalités de réponses répartis em@ides.

Objectifs :

Adapter et valider le heiQ en francais pour degeptd atteints de polyarthrite rhumatoide.
Méthode :

A partir de quatre traductions du heiQ réaliséedrancais, un comité d’expert a choisi la
meilleure par rapport a sa validité de contenu.

Des patients diabétiques, polyarthritiques, etffisants rénaux terminaux ont répondu a la
version francaise du heiQ, ils devaient aussi ndeeQ a 10 la facilité a comprendre et a
répondre au questionnaire.

Les propriétés psychomeétriques classiques dersdovefrancaise ont été évaluées.

Résultats :

La traduction retenue par le comité d’expert gtajee bonne pour 27 items, acceptable pour
10, et potentiellement problématique pour trois.

Parmi les 985 questionnaires recueillis, 71% étaieamplets, aucun item n’avait
significativement plus de réponses manquantes. édiane des notes données par les patients
pour la facilité a comprendre était de 9 et podaddlité a répondre était de 8.

La validité de structure était bonne (modéle dgsml factorielle confirmatoire avec
RMSEA=0,040 ; CFI=0,911 et TLI=0,903). Chaque itanait une saturation supérieure a 0,4
sur son domaine théorique. La cohérence intern¢ @taeptable (Composite Reliability
Coefficient compris entre 0,73 et 0,88).

Conclusion :

La traduction francaise du heiQ peut étre encorélianée mais sa validité de contenu et ses
propriétés psychométriques sont suffisamment bopoas qu'elle soit utilisée dans le cadre
d’'un programme d’éducation thérapeutique.

TITRE EN ANGLAIS
French cross-cultural adaptation of the Health eduation impact questionnaire (heiQ)
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MOTS CLEFS:Education thérapeutique, adaptation culturellechsgnétrie
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