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Introduction

Le diabète de type 2 prend une ampleur grandissante au niveau national et mondial. On

parle maintenant d'épidémie.

Il s'agit d'une maladie chronique de la maturité, qui reste longtemps silencieuse mais

dont les complications, tardives, sont bruyantes. 

Depuis maintenant plusieurs années, on sait que la prise en charge des patients porteurs

de pathologie chronique est plus spécifique que lors d'une pathologie aiguë. Elle doit être

globale, c'est-à-dire intéresser aussi bien le versant médical que psychosocial. 

L'alliance avec le patient est primordiale afin d'assurer l'atteinte des objectifs sur le long

terme  et  ce  au  prix  du  changement  de  certains  comportements.  Si  la  mise  en  œuvre  est

difficile pour le patient, elle permettra sa responsabilisation et son autonomisation, une fois

prise la mesure du rôle qu'il a à jouer.

Ce partenariat est forgé sur une relation de confiance avec les soignants qui peuvent dès

lors engager une éducation thérapeutique. Celle-ci aborde aussi bien les connaissances sur la

maladie que l'adaptation au quotidien.

L'éducation thérapeutique existe depuis de nombreuses années et a fait preuve de son

efficacité pour atteindre un équilibre dans le cadre des maladies chroniques.

Depuis  2011,  le  service  de  médecine  de  semaine  de  l'HIARP  a  mis  en  place  un

programme structuré d 'éducation thérapeutique pour les patients diabétiques.

Notre travail s'attache à évaluer les bénéfices retirés à moyen terme par les personnes

ayant participé à ce programme.
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I. Le diabète type 2

A. Rappels/Définitions

Le diabète est une maladie chronique liée à une production insuffisante d'insuline par le

pancréas et/ou à une action insuffisante de celle-ci dans le corps. 

L'insuline est une hormone qui a pour principal effet de stimuler l'absorption du glucose

par  les  cellules.  Le  déficit  en  insuline  au  cours  du  diabète  cause  une  hyperglycémie

(augmentation du taux de sucre dans le  sang) qui à long terme est  nocive pour plusieurs

organes, ce qui est à l'origine de complications. 

Le  diagnostic  de  diabète  est  posé  lorsque  deux  glycémies  veineuses  à  jeun  sont

supérieures à 1,26g/L ou lorsqu'une une seule mesure anormale est associée à des symptômes

évocateurs [1].

Il existe différents types de diabète. Le plus répandu est le diabète de type 2. En effet, il

touche environ 90 % des patients diabétiques à l'échelle mondiale [2].

Au cours  du diabète  de type  2,  la  carence  insulinique  est  initialement  relative  et  la

maladie est plutôt due à une baisse de sensibilité des cellules cibles. 

Cette  maladie  survient  en  général  chez des  patients  présentant  plusieurs  facteurs  de

risque :  antécédents  familiaux,  surpoids,  sédentarité,  âge  avancé,  hypertension  artérielle,

origines ethniques particulières, antécédent personnel de diabète gestationnel (Annexe 1). 

Son évolution est insidieuse et conduit souvent à un diagnostic tardif avec parfois des

complications déjà présentes au moment de celui-ci.

B. Épidémiologie et évolution

1. Monde

Le diabète est décrit comme une épidémie mondiale. En 1985, on estimait à 30 millions

le nombre des diabétiques dans le monde. En 1995, ce chiffre était monté à 135 millions.
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Selon les dernières estimations de l’OMS, il était de 177 millions en 2000 et,  d'après une

étude menée en 1998 [3], il atteindra au moins les 300 millions d'ici à 2025.

En fait, ce chiffre sera largement dépassé puisque la fédération internationale du diabète

recensait environ 387 millions de diabétiques dans le monde en 2014 [4]. Il s'agit donc d'un

réel  problème  de  santé  publique  à  l'échelle  mondiale.  Par  ailleurs,  il  touche  également

fortement les pays en voie de développement, ce qui amène à penser que la prévalence est

largement sous estimée pour les années à venir [5].

2. France et Aquitaine

La prévalence du diabète traité pharmacologiquement en France est estimée à 4,7% de

la population en 2013, soit plus de 3 millions de personnes traitées pour un diabète [6]. 

92 % des patients suivis souffrent d'un diabète de type 2 contre 6 % d'un diabète de type

1 [7].

La  prévalence  du  diabète  est  en  progression  depuis  2000  (cependant  la  courbe  a

tendance  à  s'infléchir  depuis  quelques  années).  Cette  croissance  est  principalement  liée à

l’augmentation du surpoids et de l’obésité, au vieillissement de la population, à l’amélioration

de l’espérance de vie des personnes traitées pour un diabète et à l’intensification du dépistage

[6].

Le surpoids est le facteur de risque prédominant du diabète, or la prévalence de l'obésité

augmente de plus en plus. En France en 2012, 32,3 % des patients adultes étaient en surpoids,

15 % étaient obèses et parmi eux, 5,8 % souffraient d'un diabète [8].

En Aquitaine, la prévalence du diabète avait été estimée à 3,9 % de la population [9] en

2009 contre 4,58% en 2012. L'âge moyen était de 67,9 ans et plus de la moitié des patients

étaient des hommes [6].

Pour note, la population diabétique en Aquitaine est plus âgée qu'au niveau national

avec une moyenne d'âge de 67,9 ans contre 65 ans [7].
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C. Retentissement du diabète

1. Retentissement médical

Il  s'agit  du volet  le  plus évident  de prime abord pour  le  médecin.  En effet,  le  côté

« physique/biologique » est celui que le soignant aborde le plus facilement.

Il est essentiellement constitué par les complications du diabète (seul ou associé aux

autres  facteurs  de  risque  cardiovasculaire :  hypercholestérolémie,  HTA,  tabagisme,

principalement). Ces complications peuvent être divisées en deux catégories : 

 les  complications  aiguës  que  sont  l'hypoglycémie,  le  coma  hyperosmolaire  et

l'acidocétose,

 les complications chroniques, à savoir la neuropathie périphérique avec les douleurs

ou  les  déficits  sensitivo-moteurs,  la  microangiopathie  avec  les  répercussions

ophtalmologiques  et  rénales,  la  macroangiopathie  atteignant  les  gros  vaisseaux

(coronaires, artères des membres, carotides...) avec ses conséquences possibles (IDM,

ischémie  de  membre,  AVC…),  un  risque  infectieux  accru  et  enfin,  complication

multifactorielle  (vasculaire  et  nerveuse),  le  pied  diabétique  pouvant  aboutir  à

l'amputation.

Cette  atteinte  du  patient  dans  son  intégrité  physique  peut  finir  par  occasionner  un

handicap réel. Celui-ci s'additionne alors à la souffrance psychologique déjà présente.

2. Retentissement moral

Dès l'annonce du diagnostic de diabète, le patient est fragilisé. En effet, pour reprendre

A. Lacroix [10] il s'agit d' « une effraction dans la vie de la personne » qui n'est pas choisie.

Comme le décrit le philosophe P. Barrier, « quelque chose se casse » à l'intérieur du patient. Il

n'est plus celui qu'il était mais un autre, malade , limité et vulnérable. 

Du reste, de plus en plus souvent maintenant, le diagnostic se fait précocement, avant

l'apparition de toute complication. Étant donné que le diabète reste longtemps silencieux, le
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patient a du mal à mentaliser sa maladie, qui reste abstraite et s'enrichit de représentations

mentales fréquemment morbides.

Les représentations pourraient se définir de façon globale comme :“ l'idée que l'on se

fait de... ”. Elles relèvent d'influences diverses : familiales, culturelles, socio-démographiques

et aussi de la personnalité et du parcours de vie du sujet, de sa perception et de ses ressentis...

Ainsi, elles ne se limitent pas au seul domaine cognitif comprenant le savoir et les croyances,

mais incluent  aussi  le domaine affectif,  celui  des émotions  personnelles  et  des sentiments

collectifs  [11].  Ce  sont  donc  de  véritables  constructions  psychiques,  reflets  d'une  réalité

propre à l'individu concerné et vecteurs de sens pour son existence. Dans le champ de la santé,

elles  correspondent  à  l'idée  que  se  fait  un  patient  d'une  maladie  ou  d'un  traitement.  Par

exemple, pour un patient dont un proche diabétique était traité par insuline et a été amputé, il

peut associer insuline et amputation.

Dans la  relation d'éducation thérapeutique,  il  est  important  que le  soignant  invite  le

patient à partager ses représentations car elles lui  permettront d'adapter son discours et de

comprendre certaines réticences [12].

Ces représentations, associées à un sentiment de vulnérabilité, vont créer une angoisse,

plus ou moins latente, chez le patient. Celle-ci peut par ailleurs être renforcée par la menace

des complications futures, réelle épée de Damoclès.

Cette  angoisse,  si  elle  dépasse  les  capacités  de  gestion  psychique  du  patient,  peut

conduire à une véritable névrose.

De la culpabilité peut également exister chez le patient.  Le diabète est souvent vécu

comme une « maladie du trop » : trop d'apports, trop riches, trop d'inactivité…

En effet, le patient est fréquemment obèse, ce qui représente aussi une « blessure » pour

lui (appauvrissement de l'image de soi, difficulté à réaliser certains gestes/activités de la vie

quotidienne, non-reconnaissance par la société…). 

Il a alors tendance à s' « hyper »responsabiliser (tout en se sentant impuissant) et à se

dévaloriser ; le risque de dépression est grand.
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Le résultat du retentissement, physique et psychologique, du diabète est une baisse de la

qualité  de vie  ressentie  par  le patient  que ce soit  vis-à-vis de lui-même,  de sa capacité  à

réaliser ses activités quotidiennes ou de sa place dans la société.

3. Retentissement économique

De par sa prévalence, son caractère chronique et ses complications, le diabète de type 2

est une maladie coûteuse. Tout d'abord pour le malade et sa famille (remboursement partiel de

certains  soins/médicaments,  changement  des  habitudes  de  vie  avec  notamment  le  prix  de

certains aliments…), mais aussi pour la société en général.

D'après l'OMS, le diabète aurait été la cause directe de 1,5 millions de décès en 2012

[2]. En réalité, il est plus probable que ce chiffre avoisine les 4 millions de morts par an, soit 9

% de la mortalité  totale.  50 à 80 % des décès en relation  avec le diabète  sont  dus à  des

complications cardiovasculaires. La plupart se produisent à un âge prématuré où les personnes

sont  encore  économiquement  actives  dans  la  société,  occasionnant  une  diminution  de  la

productivité.

Sur le plan du coût de santé, il existe également un retentissement important pour le

patient  (coût  des  soins,  des  traitements…)  et  pour  l'Assurance  maladie  [13,14].  En effet,

l'étude ENTRED menée de 2007 à 2010 [7] estimait  que le diabète coûtait  12,5 milliards

d'euros par an à l'Assurance Maladie. Elle chiffrait également le remboursement moyen, tous

patients confondus, à 5300 euros par personne et par an. Ces frais pouvaient monter jusqu'à

25000 euros environ par individu.
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D. Prise en charge actuelle

Les données précédentes expliquent donc l'intérêt des autorités sanitaires à promouvoir

une  prise  en charge  optimisée.  En 2002,  le  gouvernement  a  mis  en place  un programme

d'actions de prévention et de prise en charge du diabète. Celui-ci a permis, entre autres, de

mettre en avant la prévention, le dépistage et l'éducation thérapeutique [15].

Ainsi, la prise en charge globale du diabète a pour but de :

 diminuer l'incidence avec la mise en place d'une prévention

 optimiser la prise en charge pour améliorer la qualité de vie des patients et ralentir

l'apparition  des  complications ;  pour  cela,  deux  moyens :  le  dépistage  pour  un

diagnostic précoce et le traitement.

1. Prévention

Étant donné l'accroissement de la prévalence du diabète et de l'obésité, leur prévention

est devenue une problématique de santé publique à l'échelle nationale avec la mise en place de

différents programmes [15,16].

Cette éducation à la santé vise en premier  lieu la prévention du surpoids/obésité au

travers de mesures hygiéno-diététiques : alimentation équilibrée sans excès d'apport et lutte

contre la sédentarité avec une activité physique de 30 minutes par jour minimum…(Annexe1)

Notons que ces mesures font également partie du traitement afin d'aider à équilibrer le

diabète et donc retarder l'apparition de ses complications.

2. Dépistage

L'HAS [17] recommande en 2014 de réaliser un dépistage chez les personnes âgées de

plus de 45 ans en situation de précarité (score EPICES > 30) ou ayant au moins un autre

marqueur  de  risque  de  diabète  type  2 :  origine  non  caucasienne,  marqueur  du  syndrome
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métabolique  (excès  pondéral,  HTA,  dyslipidémie,  SAOS),  antécédent  familial  au  premier

degré de diabète type 2 ou antécédent personnel de diabète induit ou gestationnel.

Ce dépistage consiste en un dosage de la glycémie veineuse à jeun. Il est à renouveler

tous les 1 à 3 ans selon le profil du patient et le résultat du dosage. 

Il permet de diagnostiquer le diabète avant l'apparition des complications, comme c'est

malheureusement trop souvent le cas, et ainsi grâce au traitement ralentir leur survenue.

3. Traitement et suivi

Le traitement des diabétiques de type 2 a subi des variations au fil du temps mais a

toujours gardé les mêmes objectifs.

Ils consistent essentiellement en :

 bon équilibre glycémique,

 dépistage et prise en charge des autres facteurs de risque cardiovasculaire,

 dépistage et prise en charge précoce des complications du diabète.

La  finalité  de  cette  démarche  est,  comme  expliqué  précédemment,  de  retarder  la

survenue de complications liées au diabète. 

Afin  d'atteindre  une  normoglycémie,  le  traitement  repose  sur  deux axes :  les  règles

hygiéno-diététiques et le traitement médicamenteux.

Les règles hygiéno-diététiques sont les plus importantes avec la pratique d'une activité

physique régulière adaptée à l'individu et un régime alimentaire équilibré réduit en graisses

saturées et en sucres rapides. Ces mesures ont une double action : limiter l'hyperglycémie et

diminuer la surcharge pondérale, favorisant ainsi l'action de l'insuline dans l'organisme.

Sur le plan du traitement médicamenteux, il existe de nombreuses molécules divisées en

deux catégories : 
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 les  insulino-sensibilisateurs,  qui  potentialisent  l'action  de  l'insuline  sur  les  cellules

cibles,

 les insulino-sécréteurs, visant à augmenter la sécrétion d'insuline.

Le  dernier  recours  est  l'insuline  injectable,  très  efficace  et  ajustable  mais  plus

contraignante dans son utilisation.

S'ajoutent souvent les traitements des facteurs de risque cardiovasculaire associés.

Cette prise en charge nécessite une grande participation du patient pour l'observance

mais aussi pour parvenir à des changements importants au niveau de ses habitudes de vie

[10,18]. Le fait que le patient soit un acteur majeur de sa prise en charge dans le diabète est

commun à beaucoup d'autres maladies chroniques.

Le suivi sur le plan clinique s'attache essentiellement à surveiller l'équilibre glycémique

du patient et à rechercher l'apparition de complications.

Pour  vérifier  cet  équilibre  glycémique,  le  médecin  peut  avoir  recours  à  deux

paramètres : les glycémies capillaires et l'hémoglobine glyquée (HbA1c).

La  mesure  de  l'HbA1c  consiste  à  mesurer  l'ensemble  des  molécules  d'hémoglobine

modifiées par fixation non enzymatique d'oses (principalement de glucose) sur les fonctions

aminées de la globine. Il s'agit d'un processus lent et physiologique, plus ou moins important

selon la glycémie (plus la glycémie est élevée, plus la glycation est importante). La durée de

vie moyenne des hématies  (contenant  l'hémoglobine)  est  d'environ 120j.  Cette  mesure est

donc le reflet des glycémies des 2 à 3 derniers mois.

Il s'agit d'un taux exprimé en pourcentage.

Chez  le  sujet  sain,  elle  est  inférieure  à  6 %.  Chez  le  patient  diabétique,  les

recommandations [17] conseillent de rester en dessous de 7 %, voire 6,5 % selon les cas. En

effet,  un nombre  important  d'études,  dont  la  plus  connue est  celle  de l'UKPDS [19],  ont

démontré que la diminution de la glycémie réduit à long terme le risque de complications.
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II. Principe de maladie chronique

La notion d'éducation thérapeutique prend essentiellement  son sens dans le cadre de

maladies chroniques. Nous commencerons donc par définir celles-ci.

A. Définition

La définition d'une maladie chronique selon l'OMS [20] est une affection de longue

durée qui, en règle générale, évolue lentement.

En 2009, le Haut Conseil de Santé Publique propose une définition plus précise [21],

qui fait écho au plan d’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies

chroniques 2007-2011 [22]. Une maladie chronique répond à plusieurs critères :

 la présence d’un état pathologique de nature physique, psychologique ou cognitive,

appelé à durer,

 une ancienneté minimale de trois mois, ou supposée telle,

 un retentissement sur la vie quotidienne comportant au moins l’un des trois éléments

suivants :

 une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale,

 une  dépendance  vis-à-vis  d’un  médicament,  d’un  régime,  d’une

technologie  médicale,  d’un  appareillage  ou  d’une  assistance

personnelle,

 la  nécessité  de  soins  médicaux  ou  paramédicaux,  d’une  aide

psychologique,  d’une  adaptation,  d’une  surveillance  ou  d’une

prévention  particulière  pouvant  s’inscrire  dans  un  parcours  de  soins

médico-social.
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L'intérêt croissant des différents organismes de santé pour ces maladies s'explique par

leur évolution et leur retentissement. L' allongement de l'espérance de vie et les modifications

du mode de vie sont les principaux facteurs de l'augmentation rapide de leur prévalence.

Elles sont responsables de 63 % des décès dans le monde [20], ce qui en fait la première

cause de décès.

En  France  en  2009,  environ  15  millions  de  personnes  souffraient  d'une  maladie

chronique, soit près d'un quart de la population française [18]. 

Cette évolution pose un problème de prise en charge conséquent, tant en termes de coût

que de stratégie. Contrairement à une pathologie aiguë, la maladie chronique nécessite une

surveillance et un traitement prolongés. Le patient doit être entouré de façon particulière, par

ses proches comme par les soignants.

Il s'agit là de l'illustration de l'une des composantes de la définition : le retentissement

sur la vie quotidienne, qui se traduit par un impact sur la qualité de vie du patient, notion

définie comme suit.

B. Notion de qualité de vie

La qualité de vie a commencé à être mesurée dans les années 1970, tout d'abord avec

des visées socio-économiques.  Ces mesures  comprenaient  déjà  une approche économique,

biomédicale et psychosociale.

Ce n'est qu'en 1994 que l'OMS définit la qualité de vie comme « la perception qu’a un

individu de sa place dans l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs

dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il

s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de manière complexe la santé physique de la

personne,  son  état  psychologique,  son  niveau  d’indépendance,  ses  relations  sociales,  ses

croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement ».

D'autres  définitions  seront  proposées  par  des  chercheurs  (A.  Leplège,  Rejesky  et

Mihalko …).  Elles  convergent  toutes  vers une structure commune qui  se base sur quatre

dimensions :
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 l'état physique,

 les sensations somatiques/la symptomatologie,

 l'état psychologique,

 la sphère sociale.

Cette notion trouve tout son sens dans la prise en charge de la maladie chronique qui

impacte l'ensemble de la vie quotidienne du patient.

Ainsi, cela fait de nombreuses années que les soignants au contact de ces patients ont

bien compris que la prise en charge de la seule maladie n'est pas suffisante au long cours et

qu'il faut considérer le patient dans sa globalité. 

Cette  volonté  a  été  retranscrite  dans  plusieurs  textes  de  l'OMS  mais  aussi  du

gouvernement français. En France, il existe de nombreux plans spécifiques à des maladies

chroniques (diabète, asthme…) mais également un plan transversal pour l'amélioration de la

qualité  de  vie  de  patients  atteints  de  maladie  chronique  [22] qui  avait  pour  principaux

objectifs : 

 aider chaque patient à mieux connaître sa maladie pour mieux la gérer,

 élargir la pratique médicale vers la prévention,

 faciliter la vie quotidienne des malades,

 mieux connaître les conséquences de la maladie sur leur qualité de vie.

Cette approche globale marque de façon déterminante une évolution dans la prise en

charge du patient :

 la prise en charge « classique » est celle d'une pathologie aiguë où le patient,

affaibli, confie sa santé au soignant,
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 la  prise  en  charge  moderne,  vis-à-vis  d'une  pathologie  chronique,  incite  le

patient à dépasser ses faiblesses et à avoir la maîtrise de sa maladie.

Il faut donc apprendre à connaître le patient dans son quotidien avec ses valeurs, son

raisonnement, à s'adapter à sa demande et à la guider vers une plus grande autonomie.

Un des moyens d'y parvenir passe par l'éducation thérapeutique du patient, pratique en

plein essor.

III. Éducation thérapeutique

A. Définition de la notion d’éducation

Étymologiquement, le mot éducation est composé du verbe latin dūcĕre (« conduire »,

« mener ») associé au préfixe  ex- (« en dehors »). Cela traduit  la volonté de « guider hors

de ». 

En cela, elle diffère de l'information, ou instruction, qui a pour but de faire rentrer des

connaissances à l'intérieur de la personne, c'est-à-dire une transmission de savoir. L'éducation

va bien sûr de pair avec l'instruction mais elle ne peut s'y réduire.

L'éducation comporte  une transmission de savoir/d'idées mais  elle a pour but ultime

d'élever l'esprit de la personne, lui permettant de développer ses capacités, d'être lui-même et

de construire son devenir dans un environnement social.  Elle est également un préalable à

toute instruction.

L'éducation permet de répondre à deux besoins fondamentaux de l'individu :

 le  besoin  de  sécurité  qui  permet  le  maintien  de  l'intégrité  et  de  la  constance  de

l'individu ;  cela  implique de réduire les menaces,  d'amoindrir  les souffrances et  de

fixer les limites,

 le besoin de reconnaissance qui nécessite de recevoir de la tendresse, de l'attention et

de réaliser des actions avec succès, conditions de la confiance en soi et du progrès.
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B. Définition et origine de l’éducation thérapeutique

1. Historique

L'éducation thérapeutique existe depuis de nombreuses années. La plupart des auteurs

considèrent qu'elle a débuté avec la diabétologie suite à l'invention de l'insuline, soit dans les

années 1930. Néanmoins, il a fallu attendre les années soixante pour qu'elle s'étende à d'autres

spécialités et les années 1975-85 pour qu'elle se démocratise vraiment.

Par la suite, la pédagogie, la formation des formateurs (médicaux ou paramédicaux) et

l'acquisition  de  moyens  thérapeutiques  fiables  ont  permis  d'améliorer  la  pratique  et

l'organisation des soins afin de s'adapter aux patients. Cette démarche a fait de l'éducation un

instrument thérapeutique de choix (Annexe1).

Dès 1998, l'OMS définit l'éducation thérapeutique comme un moyen conçu pour aider le

patient atteint d'une maladie chronique à gérer son traitement et à prévenir des complications

potentielles évitables [23]. 

Ce n'est que plus récemment que les autorités sanitaires françaises ont officiellement

reconnu  sa  place :  recommandations  de  2007  de  l'HAS  et  l'INPES,  loi  HPST  (hôpitaux

patients santé territoire) du 21 juillet 2009…

Cette  dernière  a permis  d'inscrire  pour la  première  fois  l'éducation thérapeutique  du

patient dans le code de santé publique.

2. Définition et concepts

Comme expliqué précédemment, l'apparition puis la progression rapide de la prévalence

des  pathologies  chroniques  a  depuis  longtemps  poussé  les  soignants  à  se  questionner  et

améliorer la prise en charge des patients qui en sont porteurs.

Contrairement à une pathologie aiguë, dans le cas d'une affection chronique, il n'est pas

question  de  guérir  mais  de  soigner  afin  d'atteindre  un  équilibre.  Cette  notion  est  parfois

difficile à faire comprendre et accepter aux patients. Ce d'autant plus que la maladie chronique
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(comme le diabète de type 2) se caractérise par une évolution insidieuse et une apparition

tardive des symptômes, qui ne régressent alors plus.

Afin de susciter l'adhésion du patient à son traitement, la simple « prescription » n'est

plus  suffisante.  Lagger  et  al  constatent  que  l'observance  au  traitement  est  de  50 %  en

moyenne, voire beaucoup moins pour les changements de comportements [24]. 

Or,  dans  le  cas  d'une  maladie  chronique  comme  le  diabète,  le  changement  de

comportements est au premier plan du traitement. Il est d'ailleurs rendu plus difficile par le

fait  que  les  patients  diabétiques  sont  assez  âgés  donc  ancrés  dans  leurs  habitudes  et

convictions.

Le changement de comportements est l'objectif de l'éducation à la santé [18,25]. Il s'agit

d'aider les patients à prendre soin d'eux-mêmes en acquérant des compétences favorables à

maintenir  leur  santé.  Cependant,  Traynard  et  Gagnayre  ainsi  que  B.  Sandrin-Berthon,

soulignent que même si l'éducation thérapeutique se rapproche de l'éducation à la santé, elles

sont bien différentes. L'éducation à la santé s'adresse à des personnes considérées en bonne

santé  alors  que  l'éducation  thérapeutique  vise  des  personnes  requérant  des  soins,  déjà

porteuses d'une maladie ou d'un handicap. Les démarches pédagogiques ne sont donc pas les

mêmes.

L'HAS et l'INPES [26] caractérisent l'éducation thérapeutique du patient comme une

prestation  structurée,  organisée  dans  le  temps,  centrée  sur  les  besoins  des  patients,

multiprofessionnelle, évaluable, dont la finalité est l'acquisition de compétences d'auto-soins

et  d'adaptation  pour  contribuer  à  une  qualité  de  vie  optimale.  La  loi  HPST précise  que

l'éducation thérapeutique doit s'inscrire dans le parcours de soins du patient [21].

Cette définition est complexe et nous allons nous attacher à en détailler chaque point.

Cependant, il existe des points de vue qui diffèrent ou la complètent.

Voici  notamment  la  définition  proposée  par  Traynard  et  Gagnayre :  « L'éducation

thérapeutique doit être comprise comme un apprentissage à des compétences décisionnelles,

techniques et sociales dans le but de rendre le patient capable de raisonner, de faire des choix
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de santé, de réaliser ses projets de vie et d'utiliser au mieux les ressources du système de

santé » [25]. Ici, le patient est davantage mis en valeur et la structuration du procédé passe au

second plan. 

Ils sont rejoints  par Golay et Lager [27] qui expliquent  que pour eux, la finalité de

l'éducation  ne  doit  pas  être  une  amélioration  de  l'observance  ou  la  prévention  des

complications mais bien une meilleure qualité de vie pour le malade.

De surcroît, il était commun d'avancer l'argument de l'avantage financier que pouvait

représenter l'éducation du patient en considérant cela comme un investissement à long terme

(retarder l'apparition des complications=économie de soins). Cependant, des études ont été

menées sur le coût des programmes. Il s'avère que le gain n'est pas assuré [24]. Tout d'abord,

les complications sont retardées mais pas annulées.

Notons qu'à l'ère de la T2A, il serait plus rentable pour un établissement (mais pas pour

la  société)  d'amputer  un  patient  que  de  l'éduquer  [24],  ce  qui  irait  bien  évidemment  à

l'encontre de l'éthique. 

Il est donc plus réaliste de raisonner en qualité de vie pour le patient qu'en économie de

santé publique.

Les  compétences,  souvent  évoquées  lorsqu'on  parle  d'éducation  thérapeutique,

concernent  les différentes sphères de la maladie.  La plupart  des auteurs les désignent  par

compétences d'auto-soins et d'adaptation. Traynard et Gagnayre, encore un fois, sont un peu

plus précis et les divisent en quatre catégories :

 les  compétences  d'auto-observation  qui  font  que  chaque  personne  apprend  à

reconnaître  sa  sémiologie  propre  et  ses  signes  d'alerte,  en  faisant  un  « patient-

sentinelle »,

 les compétences d'auto-soins qui visent à apprendre à prendre soin de soi et de sa santé

au  sens  large  mais  aussi  à  acquérir  un  savoir-faire  (mesure  glycémique,  injection

d'insuline, pansements...)[18,25],

 les compétences de raisonnement et de décision qui permettent au patient, au travers

de son expérience, d'optimiser ses protocoles,
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 les  compétences  sociales  qui  permettent  au  patient  de  s'adapter  à  la  vie  en

communauté (familiale, professionnelle ou sociétale).

C. Grands principes de l’éducation thérapeutique

1. Éducation centrée sur le patient

Selon Anne Lacroix : « Le premier pas, c'est de soigner la rencontre avec le patient,

parce que si l'on mise sur une relation d'accompagnement, il s'agit d'abord d'essayer de créer

une  alliance  thérapeutique »[10].  C'est  cette  notion  d'alliance,  reprise  par  de  nombreux

auteurs, que nous allons approfondir.

Nous avons jusqu'à maintenant traité les notions de maladie chronique, de qualité de vie

et du procédé de prise en charge adapté au patient dans ce cadre.

En effet, il s'agit lors de l'éducation thérapeutique de « recontextualiser » le sujet dans la

souffrance et la trajectoire de vie qui lui sont propres [28]. 

Partant de là, il faut que le soignant entre dans une pratique d'écoute de la personne

malade dans toute sa complexité (physique, psychologique et sociale). Cela revient à admettre

que le patient est un « patient-expert »[10,18,29]. Expert dans un sens différent du soignant,

qui l'est dans sa spécialité. 

Le  diabétique  est  expert  de  lui-même,  de  son quotidien  et  de  son bien-être,  de  ses

besoins, de ce qu'il peut accepter, de ce qu'il peut faire ou pas...Le philosophe P. Barrier, lui-

même  porteur  d'une  maladie  chronique,  a  développé  et  s'est  intéressé  au  concept

d' « autonormativité » du patient. Il s'agit « de la capacité potentielle du patient à découvrir et

gérer par lui-même sa norme de santé véritable, dans le cadre de la maladie chronique » [29]. 

Le fait de respecter la norme du patient aboutit à construire une relation au cours de

laquelle les deux individus trouveront des réponses originales et appropriées aux problèmes

qui se présentent. Celles-ci émanent du patient et du soignant, conjointement, à partir de leurs

savoirs,  croyances,  expériences  et  attentes.  Cette  pratique,  de  délégation  d'un  « pouvoir

décisionnel » au patient est habituellement décrite sous le terme d'empowerment.
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Cependant, bien qu'il s'agisse d'une alliance, cette relation est asymétrique [24,28]. Cela

est lié au fait que le soignant détient un savoir dont le patient a besoin. 

Ce savoir doit bien sûr être partagé afin que le « patient-expert » puisse déterminer sa

norme en exerçant son libre-arbitre de la façon la plus éclairée possible.

Enfin, le résultat  de ce partenariat  est une autonomisation et  une prise de liberté du

patient, cela grâce à l'acquisition de diverses compétences. Cependant, cela peut être perçu

comme un poids par le patient.

En effet, le partage des soins et des responsabilités venant avec l'alliance thérapeutique

s'accompagne de la prise de décisions par le patient, donc de risques et d'être confronté à

l'erreur, ce qui est source d'anxiété. De plus, les soins étant continus, ils peuvent créer une

sensation d'usure voire d'aliénation. 

Mais il s'agit bien ici d'un partage et le patient doit donc sentir qu'il peut avoir à tout

moment  recours  à l'aide  du soignant,  qu'il  est  accompagné.  Le soignant  accompagnera  le

patient au long de sa progression et du processus d'empowerment, jusqu'à ce qu'il trouve une

nouvelle forme de routine journalière où il concilie vivre et prendre soin de lui-même.

2. Rôle éducatif du soignant

La façon la plus aisée,  et  la plus tentante,  de transmettre  un savoir  (information  ou

savoir-faire) pour le  soignant  est  d'informer son patient  sur l'état  des données disponibles

(traitements, évolution…).

Mais cette information est « universelle » et ne prend pas en compte les particularités du

patient (croyances, références…) et il en résulte un faible impact sur ce dernier.

Ce constat,  fait  par  de  nombreux  soignants,  est  très  bien  verbalisé  par  Grimaldi  et

Traynard : « si la connaissance est nécessaire, elle n'est jamais suffisante pour changer les

comportements et même les croyances » [30].
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La posture éducative adoptée par le soignant a deux facettes :

 celle qui explore pour connaître le patient,

 celle  qui  motive  ce  dernier  pour  l'inciter  à  changer,  selon  ses  souhaits  et  ses

ressources.

Faire  la  connaissance  du  patient  passe  par  l'écoute  de  ce  dernier  pour  pouvoir

déterminer avec lui ses besoins de connaissances et créer des liens entre sa compréhension et

celle  des  professionnels.  Cela  permet  au  patient  de  reconstruire  sa  norme :  « vérité »

personnelle différente de la « vérité médicale » [24]. L'empathie et l'aménagement d'une plage

de temps suffisante sont primordiaux pour parvenir à ce que le patient se sente suffisamment

confiant pour « se livrer ». De même, lui transmettre un savoir utile est important mais vouloir

le faire à tout prix est contre-productif.

Instaurer  et  raviver  la  motivation  chez le  patient  est  un autre  objectif  du soignant :

entretenir l'envie d'apprendre, le désir de grandir et de savoir, de maintenir les acquis…

Golay et Lagger expliquent qu'il n'est pas souhaitable de « menacer » le patient avec la

perspective de complications futures pour susciter un changement, ce qui est contre-productif

du fait de l'anxiété engendrée. L'amélioration de la qualité de vie est une bien meilleure source

de motivation [27].

La technique la plus répandue est l'entretien motivationnel dont les principaux créateurs

sont Miller et Rollnick. Il s'agit d'une méthode de communication centrée sur la personne,

visant au changement de comportements par l'exploration et la résolution de l'ambivalence du

patient [31]. Cette dernière naît de la contradiction entre le fait que let patient a conscience

des actions à mener pour se prendre en charge et le fait qu'il est difficile, voire douloureux,

pour lui de changer ses habitudes.

Cette définition est  en effet  en accord avec le principe,  énoncé plus haut,  d'alliance

thérapeutique.
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La motivation joue une rôle important au cours de l'éducation mais elle n'est pas la seule

responsable  des  réussites  ou  des  échecs.  L'environnement  du  patient  (famille,  société,

professionnel…) joue un rôle important dans l'adaptation à la maladie et les comportements

de ce dernier. C'est là qu'entre en jeu le travail de réassurance du soignant et le renfort du

sentiment d'auto-efficacité, en travaillant peu à peu les difficultés rencontrées.

Il existe également une ambivalence chez le professionnel de santé. Il lui faut endosser

deux rôles :

 celui du soignant qui identifie les souffrances et menaces liées à la maladie

 celui d'éducateur qui saura répondre aux besoins de sécurité et de reconnaissance du

patient tout en le mettant en avant dans les projets thérapeutiques.

Souvent,  l'attitude  soignante  domine  dans  un  premier  temps,  lorsque  le  patient  est

fragilisé, pour céder progressivement de la place à la posture éducative, qui responsabilise et

répond au souhait d'autonomie du patient lorsque celui-ci va mieux.

3. Une démarche structurée et organisée

Afin de promouvoir et de permettre sa reconnaissance, l'éducation thérapeutique a dû

faire  l'objet  d'une  formalisation.  Il  a  fallu  répondre  au  besoin  des  organisations

gouvernementales et de santé en décrivant le plus précisément possible les programmes et les

pratiques. Cela s'est concrétisé par un guide méthodologique de l'HAS et de l'INPES, publié

en 2007 et certains articles de la loi HPST (articles L1161-2 à L1161-4) qui fixent le cadre

légal des programmes. La recommandation de l'HAS avait pour principal but de définir un

cadre pour les pratiques éducatives.

L'éducation thérapeutique devient alors un soin à part entière reconnu par les autorités,

c'est-à-dire  scientifiquement  fondé,  accessible  à  tous  les  patients  et  adaptée  à  chacun,
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respectueuse  des  personnes,  structurée,  organisée,  évaluable  et  mise  en  œuvre  par  des

personnes formées [18].

La formalisation a répondu à tous ces points, notamment au caractère évaluable des

programmes, ce qui permet d'organiser leur financement. 

Celui-ci  et  les  autorisations  des  programmes  sont  pris  en  charge  par  les  ARS.  Les

autorisations  sont délivrées  tous les 4 ans sous réserve que les programmes  répondent  au

cahier des charges [31].

Le fait qu'il s'agisse à présent de programme, par opposition à une action éducative,

implique plusieurs éléments, présents dans le cahier des charges. Il faut que le projet émane

d'une  équipe  multiprofessionnelle  dont  les  personnels  sont  formés,  que  le  contenu  du

programme  soit  décrit  précisément  (modalités  de  déroulement,  population  cible,  contenu

éducatif, rôle et compétences des intervenants…).

Le revers de cette formalisation est qu'elle risque d'enfermer voire de dénaturer l'essence

de l'éducation thérapeutique. En effet, ce cadre a un effet rassurant sur les soignants mais il est

simplificateur et le risque est une disparition de la dimension d'adaptation et de novation dont

ils font preuve [32].

Anne Lacroix va plus loin dans cette critique en reprochant au modèle éducatif proposé

par l'HAS d'être trop scolaire et de reproduire une approche médicale classique en visant une

adaptation raisonnée (donc utopique) du patient [18].

Nous  allons  tout  de  même  présenter  ici  les  étapes,  simplifiées,  de  l'éducation

thérapeutique.

De façon très théorique, l'éducation thérapeutique est organisée en quatre étapes, qui

sont à adapter à chaque pathologie et à chaque patient. [33].

La première  étape est  l'élaboration  d'un diagnostic  éducatif.  Connaître  le  patient,  sa

personnalité,  ses  attentes,  ses  valeurs,  ses  capacités,  constitue  une  étape  primordiale  et
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préalable à toute intervention d’éducation. L'étape de diagnostic éducatif permet de cerner le

patient dans sa globalité et de définir les cibles d'apprentissage, adaptées et propres à chacun. 

Le but de la deuxième étape est de décider d'un programme personnalisé. Cela forge le

partenariat patient-médecin, afin qu'ils s'engagent dans un accord mutuel vers des objectifs

définis et clairs. 

La troisième étape consiste à planifier et mettre en œuvre les séances (individuelles ou

collectives) afin d'appliquer le contrat patient- médecin.

Enfin,  la  dernière  étape  voit  l'évaluation  des  compétences  acquises  en  faisant

régulièrement  le  point  avec  le  patient  sur  ce  qu'il  sait  et  en  lui  proposant  une  nouvelle

« offre » d'éducation thérapeutique lui permettant d'engranger un nouveau savoir. (Annexe 2).

Il  faut  garder  à  l'esprit  qu'il  existe  des  retours  en  arrière  dans  le  processus  de

« consentement » à la maladie [10], donc dans les auto-soins que le patient accepte de réaliser.

Cela explique le besoin d'un suivi régulier par les soignants et d'un entretien soutenu de la

motivation du patient.

Il peut s'agir d'un simple suivi avec des entretiens réguliers comme de la participation à

des ateliers afin de maintenir un savoir-faire. 

Au delà de la logique de ce constat, Graber et al ont mis en évidence dans leur étude

l’intérêt de la fréquence des contacts patients-soignants sur la diminution de l'HbA1c (près de

1 % en 1 an)[34].

D. Évaluation de l'éducation thérapeutique

1. Définition et généralités

Par définition, évaluer est l'acte qui consiste à déterminer la valeur de quelque chose. Ce

jugement de valeur se fait à partir d'un ou plusieurs outils de mesure.

Dans le domaine scientifique, la définition est plus précise. Deccache propose celle-ci

[18,35] :
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 recueillir de façon rigoureuse,

 des informations valides, pertinentes et fiables,

 à comparer avec des normes,

 en vue d'une décision (poursuivre, modifier, définir, juger…).

Il  explique  également  qu'il  existe  12  caractéristiques  préalables  à  l'élaboration  d'un

projet d'évaluation :

 le commanditaire,

 la décision à prendre,

 les objectifs,

 les  objets  d'évaluation  (critères  et  indicateurs)  et  les  informations  à  recueillir

(données),

 le référentiel ou modèle théorique sous-jacent,

 l'évaluateur,

 la population évaluée,

 les méthodes, les moyens et le dispositif d'évaluation,

 les résultats à communiquer.

Ainsi, selon le but recherché, l'évaluation peut mesurer l'efficacité d'un processus/d'une

action (évaluation sommative) ou bien être un moyen d'amélioration (évaluation formative).
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2. Démarche en éducation thérapeutique

La finalité de l'évaluation en éducation thérapeutique du patient est la prise de décision

d'ordre thérapeutique, éducationnel, organisationnel ou stratégique [36].

Les actions éducatives sont des interventions complexes. L'idéal pour les évaluer est

d'associer  des critères  qualitatifs  et  quantitatifs  ainsi  que de répéter l'évaluation (faire  une

série temporelle) afin de suivre leur évolution et d'accompagner le patient dans son parcours

de vie [18,35,36].

Par ailleurs, l'éducation thérapeutique est une action visant les patients mais qui met en

jeu des soignants, une forme et un contenu d'éducation. Chacun de ces éléments peut donc

être l'objet d'une évaluation (Annexe 3).

Concernant le patient, les indicateurs disponibles sont divers :

 biocliniques (ex : HbA1c, poids/IMC, diminution du nombre d'accidents aigus…),

 pédagogiques  (ex :  contrôle  de  connaissances  et  de  compétences  techniques  ou

d'analyse…),

 psycho-sociaux  (ex :  vécu  du  patient/qualité  de  vie,  représentations,  sentiment  de

sécurité, estime de soi,...).

Il est important d'utiliser aussi bien des critères objectifs (biologiques, connaissances…)

que subjectifs (ressenti) pour prendre en compte toutes les transformations qui s'opèrent. 

Les moyens et outils d'évaluation sont généralement créés dans un contexte spécifique,

c'est-à-dire pour un programme. Ils jouissent d'une bonne validité interne (adéquation à l'objet

de l'évaluation) au détriment de la validité externe (cohérence et adéquation par rapport aux

autres études). Ils sont donc difficilement superposables à d'autres situations.
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Concernant le versant méthodologique, l'évaluation peut porter sur :

 le contenu du programme,

 les supports,

 les pratiques de l'équipe (cohérence interne et par rapport aux patients…),

 l'interdiscplinarité,

 l'actualité des connaissances…

Dans le cadre de la formalisation de l'éducation thérapeutique du patient, l'HAS a publié

successivement plusieurs recommandations sur l'évaluation des programmes [26, 37]. Il s'agit

en fait  d'auto-évaluations.  Celles-ci  ont  deux buts principaux :  favoriser l'auto-analyse  des

pratiques et leur évolution et permettre la demande de renouvellement de l'autorisation du

programme par l'ARS.

Il est recommandé de réaliser des évaluations annuelles permettant d'analyser l'activité

globale  et  les  processus  éducatifs  puis  progressivement  de  s'intéresser  aux  effets  du

programme. Elle permettent une amélioration progressive et continue des pratiques, point par

point.

Les évaluations quadriennales constituent un bilan global des trois années précédentes

qui  doit  aboutir  à des décisions sur les changements  à effectuer.  Elles  sont  préalables  au

renouvellement d'autorisation.
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IV. Contexte et justification de la recherche

A.  Historique du programme d’éducation thérapeutique de 
l’Hôpital d’Instruction des Armées Robert Picqué

Le  service  de  Médecine  Interne  de  l’Hôpital  des  Armées  Robert  Picqué  (HIARP)

accueille de nombreux patients diabétiques, le plus souvent polypathologiques et compliqués.

Le  nombre  croissant  de  patients  diabétiques  type  2  suivis,  tant  en  hospitalisation  qu'en

consultation, a incité à la mise en place à partir de 2005 de séances de formation collective

(groupes  de  8  environ)  animées  par  une  équipe  soignante  polyvalente  (infirmières,

diététiciennes,  kinésithérapeutes).  Des  séances  mensuelles,  sur  4  mois,  étaient  proposées.

Elles duraient une demi-journée et abordaient 2 thèmes. Au total les sujets traités étaient :

 l'équilibre alimentaire,

 les équivalences glucidiques,

 l'étiquetage nutritionnel,

 la reprise de l'activité physique,

 la prévention de l'hypoglycémie,

 la prévention du pied diabétique,

 la surveillance de l'équilibre glycémique,

 les techniques d'injection.

L'expérience sur 5 ans de ces ateliers avait été globalement positive (retour des patients

lors du suivi et paramètres biocliniques). Cependant, un nombre non négligeable de patients

n'a pu retirer tout le bénéfice souhaité de cet enseignement, notamment à cause de problèmes

de participation.

S'en sont suivies une réflexion collective de l'équipe soignante et la formation d'une

majeure partie de celle-ci (formations de 50h à l'éducation thérapeutique et DU d'éducation
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thérapeutique). De là, débutera une mutation progressive pour aboutir à l'actuel programme,

objet de cette étude.

B. Description du programme et composition de l’équipe

L'élaboration de ce programme d'éducation thérapeutique s'est appuyé, entre autres, sur

la recommandation de l'HAS de 2007 [26].

Les patients participant aux semaines d'éducation thérapeutique sont en général recrutés

en service de médecine interne de l'HIARP ou en consultation avec l'un des médecins de ce

service. D'autres sont adressés par leur médecin traitant.

La  participation  est  ensuite  décidée  en  fonction  de  la  motivation  du  patient.  Il  est

également proposé que son conjoint puisse se joindre à lui lors des ateliers.

Les personnels impliqués dans le déroulement du programme sont : 

 deux infirmières,

 deux diététiciens,

 une kinésithérapeute,

 un podologue,

 deux psychologues,

 un médecin.

Au  niveau  du  comité  de  pilotage  sont  également  présents  le  médecin  chef  du

département d'information médicale et un ingénieur qualiticien.
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L'entrée dans le programme commence par une rencontre avec l'infirmière référente qui,

au cours d'un entretien ouvert, fait un diagnostic éducatif à l'aide d'une fiche. L'entretien se

conclut par une approche motivationnelle et fixe des objectifs personnalisés d'apprentissage.

La  fiche  de  diagnostic  remplie  à  cette  occasion  est  conservée  dans  le  dossier  et

consultable par l'ensemble de l'équipe.

Les séances d'apprentissage, ou ateliers, visent l'acquisition de compétences d'auto-soins

et d'adaptation.

Ils abordent donc sur 6 demi-journées dans la semaine (Annexe 4) :

 l'équilibre alimentaire avec le choix des aliments, la composition d'un menu,

 la reprise ou le développement de l'activité sportive,

 la reconnaissance, la prévention et le traitement des hypoglycémies,

 la prévention des complications au niveau des pieds (surveillance et soins),

 les techniques d'injection et l'adaptation de la dose d'insuline,

 la  surveillance  de  l'équilibre  glycémique  par  glycémies  capillaires  et  hémoglobine

glyquée (HbA1c),

 un entretien à type de table ronde en présence d'un des soignants de l'équipe, le plus

souvent un psychologue.

Un entretien individuel  avec le psychologue est  proposé à chaque patient.  Un livret

reprenant l'enseignement abordé lors des ateliers est remis aux patients en fin de semaine.

Les ateliers se déroulent en groupes, maximum de 10 patients, en pratique, la moyenne

étant plutôt de 7 patients.

Une évaluation des compétences a lieu à la fin de chaque séance par un questionnaire

(Annexe 5) puis en fin de semaine avec la discussion de cas cliniques.
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L'auto-évaluation du programme est bisannuelle à l'occasion de réunions du comité de

pilotage.

C. Justification de l’étude

Il a été décidé de réaliser cette étude afin de faire un bilan sur le programme d'éducation

thérapeutique. 

Le premier objectif était de déterminer si la participation aux ateliers avait un impact sur

l'HbA1c à distance (6 mois et 1 an).

Les objectifs secondaires étaient de voir si la participation à ce programme a un impact

sur  le  poids  et  l'IMC  du  patient  (à  6  mois  et  1  an),  de  réaliser  un  état  des  lieux  des

compétences des patients à 1 an et de réaliser une étude de satisfaction auprès des patients. 
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Matériel et méthodes

I. Objectifs de l’étude 

L'objectif  primaire  de l'étude  est  de démontrer  une  diminution  significative  du taux

d'HbA1c 6 et 12 mois après l'éducation thérapeutique.

Les objectifs secondaires sont :

 d'évaluer l'évolution du poids et de l'IMC et du poids à 6 mois et 1 an après l'éducation

thérapeutique,

 d'évaluer les compétences acquises à 1 an de l'éducation thérapeutique,

 d'évaluer la satisfaction des patients suite à leur participation au programme.

II. Déroulement de l'étude

Il s'agit d'une étude rétrospective, de cohorte, incluant la population de diabétiques type

2 ayant participé au programme d'éducation thérapeutique du service de Médecine de semaine

de l’HIARP.

La liste des patients a été obtenue par recherche dans les hospitalisations puis a été

confirmée par une recherche manuelle. Ensuite, leur participation effective a été confirmée

lors d'un entretien téléphonique préliminaire à leur inclusion dans l'étude.

Les  données  sur  le  poids  et  l'HbA1c ont  été  obtenues  par  exploitation  des  dossiers

(hospitalisation  et  consultation)  ou  par  appel  des  médecins  traitants  ou  des  laboratoires

d'analyse.

Les questionnaires  (Annexe 6) ont été envoyés  aux patients environ 1 an après leur

passage en semaine d'éducation thérapeutique. Lors de l'entretien téléphonique, il leur était
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proposé soit de leur envoyer le questionnaire à domicile (avec vérification de l'adresse) soit de

le remplir à l'occasion d'une consultation avec l'un des médecins de l'HIARP. Pour optimiser

le nombre de réponses, était  jointes une lettre de présentation ainsi qu'une enveloppe pré-

timbrée avec mes coordonnées.  En cas d'absence de réponse après 4 semaines,  ils  étaient

relancés par une appel téléphonique. 

III. Critères d’inclusion et d’exclusion

Les  patients  inclus  sont  tous  ceux  qui  ont  participé  à  une  semaine  d'éducation

thérapeutique entre janvier 2012 et décembre 2013. 

Ont été exclus :

 les patients diabétiques de type 1,

 les patients ayant assisté à moins de la moitié des ateliers sur la semaine, en général à

cause de rendez-vous ou d'examens complémentaires,

 les  patients  atteints  de pathologie  psychiatrique  sévère  (trouble  de la  personnalité,

schizophrénie…),

 les patients atteints d'une pathologie sévère pouvant impacter sur les critères mesurés

(cancer, insuffisance cardiaque sévère...).

Au total, 3 patients ont été exclus et 6 ont été perdus de vue sur les 89 inclus.

IV. Statistiques

Les  paramètres  quantitatifs  sont  décrits  par  leur  moyenne,  leur  écart  type  et  leur

médiane. Les paramètres qualitatifs sont décrits en pourcentage.
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Les test  utilisés  pour la comparaison des séries de données aux différents  temps de

l'étude, soit au moment de la participation, à 6 mois et 1 an, sont les test ANOVA sur mesures

répétées. Si ceux-ci mettaient en évidence une différence significative entre les séries, elles

étaient ensuite comparées deux à deux avec un test de Student sur séries appariées.

40



Résultats

I. Caractéristiques de la population étudiée

Parmi  les  86  patients  retenus  pour  l'étude,  on  constate  qu'il  y  a  28  femmes  et  58

hommes. Cela représente respectivement 33 et 67 % de l'effectif (Figure 1).

Figure 1 : 
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L'âge moyen des patients était de 61,5 ans, avec des extrêmes à 30 et 86 ans (Figure 2).

Figure 2 :

25  patients  étaient  encore  en  activité  sur  le  plan  professionnel  au  moment  de  leur

participation au programme d'éducation thérapeutique. Cela représente un peu plus de 30 %

de la population (Figure 3).

Figure 3 :

42

Actifs
30%

Retraités
70%

Répartition des patients en fonction de leur situation professionnelle



Le diagnostic de diabète de type 2 avait été fait depuis 10 ans en moyenne. A noter que

pour 17 patients le diagnostic datait de moins de 6 mois. 

La totalité d'entre eux étaient traités médicamenteusement pour leur diabète.

Six (7%) avaient participé à deux reprises au programme.

II. Critère principal : l’HbA1c

Au total, on disposait de la totalité des valeurs pour 76 des patients, sur lesquels les tests

statistiques ont pu être réalisés.

L'HbA1c  initiale  (M0)  était  en  moyenne  à  8,89,  médiane  à  8,6,  écart  type  à  1,9

(extrêmes : 5,9 % et 16,9%). Elle était inférieure à 7 % pour 11 patients (14,5%), entre 7 et

8 % pour 17 patients (22,4%), entre 8 et 10 % pour 26 patients (34,2%) et supérieure à 10 %

pour 22 patients (28,9%).

A  6  mois  (M6),  l'HbA1c  était  en  moyenne  à  7,56  médiane  à  7,4,  écart  type  1,5

(extrêmes : 5,3 % et 15,1%). Elle était inférieure à 7 % pour 31 patients (40,8%), entre 7 et

8 % pour 21 patients (27,6%), entre 8 et 10 % pour 20 patients (26,3%) et supérieure à 10 %

pour 4 patients (5,3%). 

A un an (M12),  l'HbA1c était  en moyenne à  7,53,  médiane  à 7,3,  écart  type  à 1,5

(extrêmes : 5,1 % et 14,5%). Elle était inférieure à 7 % pour 28 patients (36,8%), entre 7 et

8 % pour 27 patients (35,5%), entre 8 et 10 % pour 16 patients (21,1%) et supérieure à 10 %

pour 5 patients (6,6%). 
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Figure 4 :

En utilisant un test ANOVA sur mesures répétées, on remarque qu'il y a une différence

significative (p<0,001) entre les différentes mesures d'HbA1c à M0, M6 et M12.

L'HbA1c moyenne  entre  M0 et  M6 diminue  en  moyenne  de  1,33.  Selon le  test  de

Student sur séries appariées, cet écart est significatif [IC95 :-0,28 ;-1,84] avec p<0,001.

L'HbA1c moyenne diminue de 0,03 entre M6 et M12. En utilisant un test de Student sur

séries appariées, cette diminution est non-significative [IC95 : -0,28:+0,21] avec p=0,77.

Le  graphique  suivant  (Figure  5)  permet  de  bien  mettre  en  valeur  l'évolution  de  la

distribution des HbA1c des patients au fil du temps.
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Figure 5 :

Compte tenu du nombre élevé de patients ayant eu un diagnostic récent (17 patients soit

environ 20 % de l'effectif), nous avons réalisé une analyse en sous-groupe dont les patients

ayant un diabète depuis moins de 6 mois au moment de l'ETP ont été exclus. Le sous-groupe

comprenait donc 63 patients.

L'HbA1c initiale (M0) était en moyenne à 8,66, médiane à 8,4, écart type à 1,6. Elle

était inférieure à 7 % pour 9 patients (14,3%), entre 7 et 8 % pour 17 patients (27%), entre 8 et

10 % pour 22 patients (34,9%) et supérieure à 10 % pour 15 patients (23,8%).

A 6 mois (M6), l'HbA1c était en moyenne à 7,79, médiane à 7,7, écart type 1,5. Elle

était inférieure à 7 % pour 20 patients (31,8%), entre 7 et 8 % pour 20 patients (31,8%), entre

8 et 10 % pour 19 patients (30,1%) et supérieure à 10 % pour 4 patients (6,3%). 

A un an (M12), l'HbA1c était en moyenne à 7,76, médiane à 7,4, écart type à 1,5. Elle

était inférieure à 7 % pour 19 patients (30,1%), entre 7 et 8 % pour 23 patients (36,5%), entre

8 et 10 % pour 16 patients (25,5%) et supérieure à 10 % pour 5 patients (7,9%). 
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Figure 6 : Evolution de l'HbA1c pour le sous-groupe (N=63)

Le  test  ANOVA  sur  mesures  répétées  réalisé  permet  de  conclure  à  une  différence

significative (p<0,001) entre les différentes mesures d'HbA1c à M0, M6 et M12 pour ce sous-

groupe.

 L'HbA1c moyenne du sous-groupe entre M0 et M6 diminue en moyenne de 0,87. Selon

le test de Student sur séries appariées, cette diminution est significative [IC95 :-0,42 ;-1,32]

p<0,001.

L'HbA1c moyenne diminue de 0,03 entre M6 et M12. Selon le test de Student sur séries

appariées,  cette  diminution  est  non-significative  pour  le  sous-groupe [IC95 :  -0,26:+0,31]

avec p=0,85.
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Le graphique (Figure 7) suivant illustre l'évolution de la répartition de l'hémoglobine

glyquée de M0 à M12 chez les patients du sous-groupe.

Figure 7 :

Concernant  les  données  un  an  et  6  mois  avant  le  passage  des  patients  en  ETP,

l'intégralité  des  données  n'a  pu être  obtenue que pour  46 patients.  Ce nombre  était  hélas

insuffisant pour réaliser une étude statistique valable.
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III. Critères secondaires

A. Évolution du poids

Au total, on disposait des trois mesures pour 76 patients, les autres étant donc exclus des

tests statistiques.

Initialement (M0), le poids était en moyenne de 94,89 avec une médiane à 91,5 et un

écart type à 21,64 (extrêmes : 63 et 150).

A M6, le poids était en moyenne de 93,68 avec une médiane à 90 et un écart type à

21,68 (extrêmes : 62 et 140).

A M12, le poids était en moyenne de 93,31 avec une médiane à 88 et un écart type à

21,59 extrêmes : 61 et 140).

Figure 8 :
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Le test global ANOVA sur mesures répétées est non-significatif avec un p=0,14. Il n'y a

donc pas de différence significative sur les poids des patients à M0, M6 et M12.

B. Évolution de l'IMC

Pour l'IMC, on disposait des trois mesures pour 75 patients, les autres étant donc exclus

des tests statistiques.

Initialement (M0), l'IMC était en moyenne de 32, 89 avec une médiane à 32,2 et un

écart  type  à  5,97 (extrêmes :  22,2 et  49,5).  10 patients  avaient  un IMC <25 (13,3%),  15

patients avaient un IMC  ≥ 25 (20%), 24 patients avaient un IMC  ≥ 30 (32%), 17 patients

avaient un IMC ≥ 35 (22,6%) et 9 avaient un IMC ≥ 40 (12%). 50 patients (66,7%) étaient

donc obèses.

A M6, l'IMC était en moyenne de 32,49 avec une médiane à 31,21 et un écart type à

6,15 (extrêmes : 22,9 et 49,3). 10 patients avaient un IMC <25 (13,3%), 16 patients avaient un

IMC ≥ 25 (21,3%), 25 patients avaient un IMC ≥ 30 (33,3%), 16 patients avaient un IMC ≥

35 (21,4%) et 8 avaient un IMC ≥ 40 (10,7%). 49 patients (65,3%) étaient donc obèses.

A M12, l'IMC était en moyenne de 32,34 avec une médiane à 31,18 et un écart type à

5,94 (extrêmes : 23,6 et 46). 9 patients avaient un IMC <25 (12%), 21 patients avaient un

IMC ≥ 25 (28%), 22 patients avaient un IMC ≥ 30 (29,3%), 16 patients avaient un IMC ≥ 35

(21,3%) et 7 avaient un IMC ≥ 40 (9,6%). 45 patients (60%) étaient donc obèses.
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Figure 9 :

Figure 10 :
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Le test global ANOVA sur mesures répétées est non-significatif avec un p=0,12. Il n'y a

donc pas de différence significative sur l'IMC à M0, M6 et M12.

La même analyse en sous-groupe que pour l'HbA1c (exclusion des patients avec un

diabète de découverte récente) a été réalisée sur 59 patients. 

A M0, l'IMC était en moyenne de 33,39 avec une médiane à 32,1 et un écart type à 6,16.

7 patients avaient un IMC <25 (11,9%), 12 patients avaient un IMC ≥ 25 (20,3%), 17 patients

avaient un IMC ≥ 30 (28,8%), 14 patients avaient un IMC ≥ 35 (23,7%) et 9 avaient un IMC

≥ 40 (15,3%).

A M6, l'IMC était en moyenne de 32,84 avec une médiane à 31,2 et un écart type à 6,21.

6 patients avaient un IMC <25 (10,2%), 14 patients avaient un IMC ≥ 25 (23,7%), 18 patients

avaient un IMC ≥ 30 (30,5%), 14 patients avaient un IMC ≥ 35 (23,7%) et 7 avaient un IMC

≥ 40 (11,9%).

A M12, l'IMC était en moyenne de 32,39 avec une médiane à 32,18 et un écart type à

5,94. 6 patients avaient un IMC <25 (10,2%), 17 patients avaient un IMC ≥ 25 (28,8%), 17

patients avaient un IMC ≥ 30 (28,8%), 14 patients avaient un IMC ≥ 35 (23,7%) et 5 avaient

un IMC ≥ 40 (8,5%).
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Figure 11 :

Figure 12 :
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Le test global ANOVA sur mesures répétées est non significatif avec p>0,05. Il n'existe

donc pas de différence significative entre l'IMC à M0, M6 et M12 pour les patients du sous-

groupe.

C. Évaluation du vécu de la maladie et des croyances des patients

Sur les 86 questionnaires post-éducation envoyés, 65 nous ont été retournés, soit un taux

de réponse de plus de 75 %. Parmi ceux-ci, 60 étaient correctement remplis pour les réponses

étudiées. Les réponses de 69,7 % des patients ont donc été exploitées.

Les  questionnaires  remplis  immédiatement  après  le  programme  d'éducation

thérapeutique étaient peu nombreux à être remplis (moins d'un quart). Cela peut s'expliquer

par un manque de temps pour l'équipe ou un problème de compréhension des patients ou

enfin un manque de volonté de leur part. 

En conséquence, une partie du questionnaire à un an de l'éducation n'a malheureusement

pas  pu  être  utilisée  par  manque  de  comparaison  initiale.  Il  s'agit  de  celle  concernant  le

« contrôle de connaissance ». 

1. Représentations mentales par rapport à leur alimentation

Concernant  le  changement  de  comportement,  seul  le  rapport  que  les  patients

entretiennent avec leur alimentation et le sucre a pu être évalué.

La participation au programme d'éducation a permis à 50 patients (83,4 %) de modifier

leur rapport à la nourriture en général, 9 patients (15%) n'avaient pas ressenti de changement

et un patient (1,6%) était sans opinion (Figure 13).
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Figure 13 : Réponses à la question « L'éducation thérapeutique a-t-elle modifié votre

rapport à la nourriture ? »

Quand  on  s'intéresse  plus  spécifiquement  au  « sucre »,  46  patients  (76,7%)  avaient

ressenti une modification de leur rapport au sucre, 13 patients (21,7%) ne rapportaient pas de

modification et un patient (1,6%) était sans avis (Figure 14).

Figure 14 : Réponses à la question « L'éducation thérapeutique a-t-elle modifié votre

rapport au sucre ? »
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Une partie dédiée aux commentaires libres pouvait être remplie par les patients à la suite

de ces questions. 

Une dizaine de patients (environ 16%) exposaient les aménagements faits concernant

leur alimentation. Trois d'entre-eux avaient réduit leurs apports alimentaires en général, sept

autres avaient réduit leurs apports en sucres et encore deux autres disaient éviter les aliments

gras. Cinq d'entre-eux affirmaient manger plus équilibré.

Une  tendance  qui  transparaissait  fortement  était  celle  d'une  contrainte  ressentie  par

rapport  à  l'alimentation  pour  11  patients  (18%).  Parmi  eux,  trois  se  décrivaient  comme

« accros » au sucre.

Pour  cinq  patients,  le  régime  était  peu  gênant  notamment  car  ils  n’avaient  jamais

apprécié particulièrement les aliments sucrés.

Enfin,  le  discours  de  quatre  patients  expliquait  le  lien  qu'ils  avaient  fait  entre

l'alimentation et les chiffres glycémiques. Cela créait pour eux une sensation de culpabilité

lors de l'alimentation et surtout lors des écarts diététiques.

Il est à noter qu'un patient exprimait son impossibilité d'adapter son régime. Il mangeait

la même chose que sa famille à cause de la faiblesse de ses revenus.

2. Adaptation à la maladie

Au niveau des compétences d'adaptation, nous avons évalué l' « isolement ressenti » par

les  patients  par  rapport  à  leur  entourage  en  raison  de  la  maladie  et  la  progression  de

l'adaptation à la maladie consécutive à l'éducation thérapeutique.

Un  an  après  leur  participation  au  programme  d'éducation  23  patients  (38,4 %)

estimaient que l’éducation thérapeutique les avait beaucoup aidés à se sentir moins seuls face

au diabète, 19 patients (31,6%) estimaient que cette aide avait été modérée, pour 12 patients

(20%) le programme ne les avait que peu aidés et pour 6 patients (10%) le programme ne les

avait pas du tout aidés (Figure 15).
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Figure 15 : Réponses à la question « L'éducation thérapeutique vous a-t-elle permis de

vous sentir moins seul face à votre maladie ? »

En ce qui concerne le vécu de la maladie au quotidien, 26 patients (43,4%) estimaient

que la participation au programme les avait beaucoup aidés à améliorer leur quotidien avec le

diabète,  17 patients (28,3%) ressentaient cette aide comme modérée,  12 patients (20%) ne

s'étaient sentis que peu aidés et pour 5 patients (8,3%) le programme ne les avait pas du tout

aidés (Figure 16).

Figure  16 :  Réponses  à  la  question  « L'éducation  thérapeutique  vous  a-t-elle  aidé  à

mieux accepter et vivre votre diabète au quotidien ? »
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D. Évaluation globale du programme par les patients

Une évaluation globale de satisfaction a été faite auprès des patients.

55  patients  (91,7%)  ont  estimé  que  le  programme  d'éducation  leur  a  apporté  des

connaissances utiles, alors que pour 5 d'entre eux (8,3%) les points abordés n'ont pas été utiles

(absence d'intérêt ou déjà connu) (Figure 17).

Figure  17 :  Réponses  à  la  question  « Avez-vous  la  sensation  que  l'éducation

thérapeutique vous a apporté des connaissances utiles ? »

31  patients  (51,7%)  ressentaient  la  nécessité  de  participer  une  nouvelle  fois  au

programme alors que 29 patients (48,3%) n'en ressentaient pas le besoin (Figure 18). Parmi

ces  derniers,  certains  complétaient  en  expliquant  qu'ils  ne  souhaiteraient  pas  participer  à

l'intégralité  mais  que  des  rappels  sur  certains  points  (le  plus  souvent  la  diététique)  les

intéresseraient (Figure 18).
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Figure  18 :  Réponses  à  la  question  « Avez-vous  la  sensation  d'avoir  besoin  d'une

nouvelle session d'éducation thérapeutique ? »

Enfin, 16 patients (26,7%) pensaient que le programme avait besoin d'améliorations,

pour 40 patients (66,6%) le programme était satisfaisant tel qu'il était et 4 patients (6,7%)

étaient sans opinion (Figure 19).

Figure 19 :  Réponses à la question « Pensez-vous que le  programme d'éducation ait

besoin d'améliorations ? »

58



Suite  à  cette  dernière  question,  les  patients  pouvaient  proposer  leurs  suggestions

d'amélioration.

La principale demande concernait l'allongement de l'atelier diététique, présente dans 9

questionnaires. Quatre d'entre-eux auraient voulu que l'accent soit mis sur l'équilibre et les

habitudes alimentaires (exemples plus pratiques, heures des repas, …). Trois autres patients

proposaient  la  mise  en  place  d'ateliers  de cuisine  pour  partager  des  recettes  et  avoir  des

exemples pratiques.

Cinq patients réclamaient une augmentation du suivi éducatif avec des ateliers itératifs

voire des convocations programmées.

Seulement trois patients abordaient l'activité physique avec un renforcement de la kiné

et notamment des exemples plus adaptés.

Enfin trois patients évoquaient ce qu'ils qualifiaient de « sélection » des patients pour la

participation  aux  ateliers.  Pour  eux,  certaines  personnes  n'avaient  pas  un  comportement

adapté  pendant  les  ateliers,  probablement  à cause d'un manque d'intérêt.  En effet,  à  cette

époque, le diagnostic éducatif ne pouvait pas toujours être fait compte tenu d'un manque de

personnel.
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Discussion

I. Population

A. Caractéristiques

La  population  étudiée  dans  l'étude  avait  une  moyenne  d'âge  de  61,5  ans  ce  qui

correspond aux populations  étudiées  dans d'autres  études  et  méta-analyses  [7,38-41],  sauf

celle de Norris et al. [38] où les patients avaient une moyenne d'âge de 55 ans. 

En moyenne, les diabétiques de type 2 français ont 66 ans [7]. C'est un peu plus élevé

que la population de notre étude mais il faut noter que l'ensemble de ces patients ne peuvent

pas  suivre  un  programme  d'éducation  collectif  (âge  trop  avancé,  comorbidités…)  mais

peuvent tout de même bénéficier d'une éducation thérapeutique individuelle.

30% d'entre-eux avaient encore une activité professionnelle contre 16 % dans l'étude

ENTRED. Cela confirme le fait que les patients de notre étude soient un peu plus jeunes que

ceux de la population française.

Concernant le taux moyen d'HbA1c, il était initialement de 8,89 % dans notre étude. Il

varie grandement entre les études et méta-analyses mais plusieurs d'entre-elles affichent des

taux similaires [38-40].

La proportion de femmes incluse était de 33 % ce qui est un peu faible par rapport à

l'ensemble des études ou méta-analyses consultées [7,38-41]. Celle qui se rapproche le plus de

ce résultat  est l'étude ENTRED avec une féminisation de 46 %. On peut conclure que les

femmes étaient sous représentées dans l'étude.

L'IMC moyen était initialement de 32,89 avec, en tout, un peu plus de 66 % d'obèses.

L'IMC moyen correspond à celui observé dans les études citées sauf pour ENTRED où il est
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de 28,7 avec 41 % d'obésité. Les patients inclus dans le programme seraient donc plus obèses

que la population française de diabétiques de type 2.

Enfin, le diagnostic de diabète avait été posé depuis 10 ans environ dans notre étude ce

qui correspond aux caractéristiques des autres études.

Le tableau suivant (Figure 20) reprend les caractéristiques des populations énoncées.

Figure 20 : Résumé des caractéristiques de populations des études évoquées

Age moyen HbA1c moyenne Femmes (%) IMC moyen
Durée depuis

début du diabète

Étude HIARP 61,5 8,89 % 33 % 32,89 10 ans

Étude PRECEDE 66,7 7,2 % 51,6 % 30,06 9,1 ans

Étude Norris al.
(2002)

55 9,4 % - - -

Étude Cochran
al. (2008)

59,08 8,38 % 55 % 33,34 -

ENTRED 2007-
2010

66 6,9 % 46 % 28,7 11 ans

Étude Steinsbekk
al. (2012)

60 8,23 % 60 % 31,6 8 ans

Au total,  nous  pouvons  conclure  que  les  patients  de  notre  étude  sont  globalement

représentatifs de la population diabétique en dehors d'une sous-représentation des femmes et

d'une tendance plus marquée à l'obésité.
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B. Critères d'inclusion et d'exclusion

Tous les patients ayant participé au programme d'éducation thérapeutique ont été inclus.

Cela permet d'éviter un biais de sélection.

Concernant les critères d'exclusion ceux-ci semblent logiques.

Tout d'abord, la majorité des ateliers étaient conçus pour répondre aux problématiques

des patients atteints d'un diabète de type 2 et non de type 1. Dans le cas de ces patients et pour

ceux qui avaient assisté à moins de la moitié des ateliers, la recherche d'une efficacité du

programme aurait été automatiquement biaisée.

Les  patients  atteints  d'une  maladie  grave  ont  été  exclus  car  celle-ci  peut  avoir  des

répercussions sur l'équilibre glycémique et sur le poids, ceci indépendamment de la conduite

du traitement.

Enfin, les patients ayant un trouble psychiatrique majeur étaient exclus car finalement

peu aptes  à  s'approprier  des  compétences  d'adaptation  et  trop irréguliers  dans  le  suivi  du

traitement.  Ils  auraient  d'ailleurs  été  exclus  des  analyses  statistiques  compte  tenu  des

problèmes de suivi rencontrés par leurs médecins (données manquantes).

II. Résultats

A. Critère principal

L'objectif principal de l'étude est la recherche d'une baisse significative de l'HbA1c suite

à la participation au programme d'éducation thérapeutique de l'HIARP. Nous avons retrouvé

une amélioration du taux d'HbA1c de 1, 33 % entre M0 et M6 suivi d'une stabilité à M12.

Dans  une  étude  de  2011  évaluant  l'efficacité  du  modèle  PRECEDE,  les  auteurs

mettaient en évidence une amélioration du taux d'HbA1c de 0,18 % à deux ans [41]. Norris et

al.  dans  leur  méta-analyse,  qui  portait  sur  21  études,  affichaient  aussi  des  résultats  plus
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modestes que les nôtres avec une diminution de 0,26 % entre 1 et 3 mois et à plus de 4 mois

[38]. Enfin, la méta-analyse menée par Steinsbekk retrouvait une diminution de 0,44 % à 6

mois et de 0,46 % à un an.

La différence d'amélioration de l'HbA1c importante entre les chiffres de la littérature et

ceux de notre étude peuvent s'expliquer par un biais de l'étude qui sera exposé plus loin. Il

faut noter que l'écart est moins important pour le sous-groupe qui affichait une amélioration

de 0,87 %. 

Au final,  les résultats des différentes études ont tendance à être partagés concernant

l'impact  de  l'éducation  thérapeutique  sur  l'HbA1c  avec  tout  de  même  une  tendance  à

l'amélioration du taux, surtout à court terme.

L'amélioration  est  plus  marquée  dans  les  études  récentes  que  les  anciennes.  Cela

s'explique  peut-être  par  le  changement  progressif  de  méthode  d'éducation  dans  les

programmes.  On  constate  une  évolution  depuis  les  années  1970-1980  d'un  courant  type

didactique vers une approche plus globale et collaborative dans la logique de l'empowerment.

Or  plusieurs  études  [42]  relèvent  la  différence  d'efficacité  entre  ces  deux  approches,  la

deuxième étant plus favorable.

Enfin, une dernière composante pouvant influencer les résultats est la durée de suivi de

l'étude et l'intervalle entre les mesures et la dernière intervention thérapeutique. Deux méta-

analyses [42,43] ont remarqué une plus forte significativité à court terme (≤ 6mois).

B. Critères secondaires

1. Poids et IMC

Dans notre étude, nous ne mettons pas en évidence de diminution significative du poids

ni de l'IMC suite à l'éducation thérapeutique.
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Dans la revue de la littérature faite par Norris et al. [42], ils retrouvaient une variation

importante des résultats. Seulement la moitié des études s'intéressant à la variation du poids

ou de l'IMC avaient  des résultats  significatifs  et ce pour des suivis très courts ou avec la

présence de sessions de rappel. Ils soulignent bien que toutes les études qui avaient fait un

suivi  supérieur  à  6  mois  après  l'arrêt  des  interventions  n'avaient  pas  mis  en  évidence  de

différence significative au niveau du poids ou de l'IMC.

Il en est de même pour la méta-analyse de Steinsbekk et al. ou l'étude PRECEDE.

Les résultats de notre étude concernant l'IMC et le poids sont donc en adéquation avec

ceux de la littérature.

2. Connaissances et qualité de vie

Tout d'abord, concernant notre questionnaire, il avait pour principal défaut de ne pas

être validé puisqu'élaboré pour l'étude.

Pour note, un questionnaire est qualifié de « validé » lorsqu'il remplit certains critères de

qualité, aussi appelés critères métrologiques [44]. Ces derniers sont :

 la  fiabilité  (reproductibilité  des  mesures  dans  le  temps,  entre  les  patients  et  selon

l'examinateur),

 la validité dont il existe plusieurs sous-types,  différents selon les auteurs ;  les plus

fréquents  sont  la  validité  de  contenu  (adéquation  et  exhaustivité  avec  le  domaine

couvert) et la validité sur critères (concordance entre les résultats obtenus et ceux d'un

test référentiel),

 la sensibilité (prise en compte de changements minimes chez le patient).

Ces paramètres font l'objet de différents tests. De surcroît, deux autres étapes sont les

bienvenues : l'approbation par un ou plusieurs experts et un pré-test. Cela permet de corriger

le questionnaire avant son utilisation.
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De nombreuses études cherchant à évaluer la qualité de vie n'utilisent pas ce genre de

questionnaires [42]. Ils sont souvent trop longs et peu adaptés à l'évaluation d'un programme

spécifique.

Sur le plan des connaissances en général, plus de 90 % des patients estimaient avoir

appris quelque chose d'utile. Nous n'avons malheureusement pas pu évaluer leur évolution.

Concernant l'adaptation diététique, il semble y avoir une tendance à l'amélioration. De

même, pour la conduite à tenir en cas d'hypoglycémie, la quasi totalité des patients avait une

réponse correcte. Il s'agit d'un résultat encourageant mais non utilisé car nous ne disposions

pas des données initiales.

Dans  la  littérature  [39,40],  il  est  prouvé  que  l'éducation  thérapeutique  a  un  effet

bénéfique tant sur le savoir relié à la maladie que sur les compétences entrant dans la logique

d'empowerment du patient (auto-soins et adaptation) et ce à moyen et long terme (suivi allant

de 6 mois à 2 ans).

L'analyse des questionnaires nous laisse penser que l'éducation a eu un effet positif, sans

qu'il puisse être analysé statistiquement. En effet, pour plus d'un tiers, leur participation au

programme d'éducation les a beaucoup aidés à s'adapter à leur maladie.

La revue de la littérature ne permet  pas vraiment  de tirer  de conclusion concernant

l'impact sur la qualité de vie étant donné la disparité des moyens d'évaluation et donc des

résultats observés [40,43]. Une méta-analyse menée par Cochran J en 2008 et regroupant 20

études obtenait des résultats qui laissaient penser que l'éducation thérapeutique du patient type

« self-management » tendait à améliorer la qualité de vie [39]. Pour note, une diminution de

l'anxiété et de la dépression chez les patients a été démontrée dans des études antérieures [39].

Le  principal  problème  pour  l'analyse  de  la  qualité  de  vie  est  qu'en  général  les

questionnaires  sur  lesquels  se  basent  les  mesures  sont  élaborés  spécialement  pour  l'étude,

donc non validés. Cela complique souvent l'inclusion dans les méta-analyses.  Celles-ci  ne

sont donc peut-être pas le reflet exact de l'amélioration de la qualité de vie du patient. De plus,
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est-il vraiment important de mesurer la significativité statistique du changement qui s'opère

chez le patient ? Ne peut-on pas considérer que tout changement, même le plus modeste, est

significatif et témoigne de l'engagement du patient ?[32]

Le fait est que la demande d'approfondissement dans le domaine de la diététique rejoint

les résultats de l'étude ENTRED [7] où 45 % des patients voulaient davantage d'informations

concernant l'alimentation.

III. Biais de l’étude

A. Type d'étude et outils

Le travail présenté repose sur une étude rétrospective de cohorte, non contrôlée. Il s'agit

d'un type  d'étude  qui  n'a  qu'un faible  niveau de preuve.  Les  études  de qualité  comme la

majorité de celles citées sont des études prospectives randomisées contrôlées.

Cependant,  nous avons déjà commencé à critiquer  le choix systématique de ce type

d'étude qui, bien qu'ayant un bon niveau de preuve scientifique, n'est pas adapté à l'étude de

l'éducation thérapeutique du patient [35,36].

A  noter  que  si  nous  devions  choisir  une  population  contrôle,  celle-ci  devrait  être

appariée, en plus des données classiques, sur la durée du diabète et du suivi par un spécialiste.

Les critères biocliniques choisis, à savoir l'HbA1c, le poids et l'IMC, sont tout à fait

cohérents et utilisés dans la majorité des études de ce genre.

Pour l'évaluation des patients (compétences et satisfaction concernant le programme)

nous avons utilisé un questionnaire à un an, élaboré spécifiquement à l'occasion de l'étude,

donc non validé.
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Celui-ci  évaluait  succinctement  chaque  domaine  abordé  lors  du  programme  tout  en

restant  court  (recto  verso  A4).  C'était  un  choix  car  les  questionnaires  étant  envoyés  aux

intéressés, nous avons voulu optimiser le taux de réponse.

B. Biais liés à la population

Tout d'abord, on peut discuter l'existence d'un biais de sélection. En effet, les patients

participant  à  l'étude  sont  tous  volontaires  pour  une  éducation  thérapeutique  au  sein  de

l’hôpital. On pourrait donc avancer que cela pourrait biaiser les résultats étant donné qu'ils

sont  forcément  motivés.  Cependant,  le  volontariat  est  également  la  base  de  l'éducation

thérapeutique du patient.

La taille de l'échantillon étudiée est à priori suffisante et représentative de la population

diabétique de type 2 en France, en dehors d'une sous représentation féminine [7].

Ensuite,  il  faut  souligner  l'existence  d'un  biais  d'attrition  étant  donné  que  seuls  les

patients chez qui étaient présentes toutes les données ont été réellement inclus dans les études

statistiques. Ce sont probablement les patients les plus concernés par leur suivi et leurs soins.

En effet, lors des contacts téléphoniques, on pouvait distinguer deux catégories de patients :

ceux très concernés par leur suivi (certains me donnaient leur poids et HbA1c consignés dans

des carnets, mois par mois depuis des années) et ceux un peu plus passifs et peu au fait de leur

prise en charge et de leur propre santé.

C. Biais concernant les données

Concernant les données, le biais principal à relever est le fait que les poids n'aient pas

été mesurés sur la même balance et que les mesures d'HbA1c n'aient pas été faites dans le

même laboratoire. Ce constat est plus gênant pour le poids que pour l'HbA1C dont la mesure

est tout de même très standardisée.
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D. Biais de confusion

Il existait deux biais de confusion principaux concernant l’évaluation du critère d'étude

principal.

Premièrement,  le fait  qu'environ 20 % des patients  analysés  pour ce critère  aient  un

diagnostic très récent (dans les mois précédents leur participation) de diabète. En effet, dans

leur  cas,  la  diminution  significative  de l'HbA1c aurait  pu être  attribuée  au simple  fait  de

débuter un traitement.

C'est pour parer à ce biais que nous avons procédé à une analyse en sous groupe qui

excluait ces patients.

La deuxième cause de biais est le fait que chez presque tous les patients participant au

programme d'éducation thérapeutique,  leur traitement médicamenteux pouvait  être modifié

lors de l'hospitalisation. Cette modification était modérée (modification de posologie).

Cependant,  la  stabilité  de  l'amélioration  à  un  an  dans  notre  étude  peut  conforter

l'efficacité du programme. Ce résultat pourrait s'expliquer par une modification de certains

comportement du patient (alimentation, observance des thérapeutiques…).

Enfin, on peut évoquer le diagnostic ultérieur de pathologies pouvant modifier le poids

indépendamment des seuls défauts diététiques (ex :œdèmes dans le cadre d'une insuffisance

cardiaque ou d'une cirrhose).

IV. Ouverture

A. Propositions d'améliorations du programme

Le programme d'éducation thérapeutique pour les patients diabétiques de l'HIARP est

bien structuré et organisé. Il répond aux recommandations de la HAS et de nombreux auteurs

[18,26] : multiprofessionnel, programme bien défini, personnel globalement formé…
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Cependant, certaines modifications pourraient venir l'améliorer.

L'intégration ou la collaboration avec un réseau de soins pourrait être intéressante pour

plusieurs aspects. Tout d'abord, cela pourrait augmenter le recrutement en faisant connaître

l'existence du programme, surtout au niveau des soignants dans un périmètre proche. Le fait

que les patients viennent de moins loin et qu'il existe une coordination avec les médecins de

soins primaires favoriserait le suivi et la possibilité d'interventions régulières. 

Enfin l'intégration à un réseau peut favoriser l'auto-évaluation et les tables rondes au

sein de l'équipe ainsi que la formation des acteurs impliqués [45].

La formation des personnels du service de médecine de semaine pourrait représenter un

apport. Même s'ils ne participent pas directement à l'éducation thérapeutique des patients, ils

sont en contact avec eux lors de leur séjour. Leur formation permettrait que le discours soit

uniforme au sein de l'équipe et éviterait les contradictions ou une contre-productivité [18].

Des réunions/tables rondes plus fréquentes mais informelles favoriseraient l'évolution

des pratiques et l'échange parmi les soignants.

Le  plus  souvent,  l'inclusion  dans  une  session  était  proposée  suite  à  un  événement

particulier (hospitalisation, déséquilibre majeur des glycémies…). Ce genre d’événement est

en effet facilitateur [45]. Il faudrait que les médecins pensent davantage à évoquer l'éducation

thérapeutique,  même  en  dehors  de  ces  situations.  Cela  favoriserait  l'incorporation  de

l'éducation thérapeutique dans le parcours de soins.

En effet, plusieurs patients étaient favorables à un suivi régulier ou pour participer à

nouveau à une session (plus de la moitié  des interrogés).  Cela rejoint le fait  que certains

auteurs [40,43] aient remarqué que la durée du suivi et l'étalement des séances auraient un

impact favorable tant sur la qualité de vie que sur les critères biocliniques. 
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Quelques patients verbalisaient l'envie de pouvoir avoir des entretiens individuels avec

un soignant au cours de la semaine. Le plus souvent, il s'agissait du psychologue ou de la

diététicienne. Cela pourrait être rendu possible par l'aménagement d'un créneau dédié (laissé

libre) ou si, suite au diagnostic éducatif, le patient ne participait pas à un des ateliers.

Enfin, plusieurs patients étaient satisfaits de recevoir de la documentation mais auraient

souhaité quelque chose d'un peu moins théorique concernant la diététique. Il y aurait donc

peut-être un intérêt à revoir ce support.

Un créneau supplémentaire dédié à la diététique serait le bienvenu. Il pourrait aborder le

choix des repas en cas de sortie (restaurant/invitation) et/ou des recettes de cuisine adaptées.

Nous avons bien conscience que l'inconvénient majeur de ces suggestions est qu'elles

sont chronophages et nécessitent un investissement personnel important de la part de chacun

mais  aussi  financier  de  la  part  de  l'hôpital  [7].  Or,  l'obtention  de  moyens  humains  ou

financiers est souvent difficile en structure hospitalière où les objectifs sont maintenant axés

vers la productivité et l'éducation encore peu valorisée.

B. Pistes pour une évaluation future

Les principales limites de notre étude étaient le manque de données initiales concernant

l'évaluation des connaissances et le fait qu'il aurait fallu évaluer plus de paramètres.

Plusieurs auteurs,  spécialistes  de l'éducation thérapeutique,  expliquent  que seule une

évaluation complexe reflète l'efficacité de quelque chose d'aussi polyvalent que l'éducation

thérapeutique [32,35,36,46]. Comme nous l'avons déjà expliqué, dans ce genre de travail, il

faut s'attacher à étudier toutes les composantes : biocliniques, pédagogiques, psycho-sociales

et organisationnelles.

A  noter  que  les  différents  critères  de  mesure  doivent  être  aussi  bien  objectifs  que

subjectifs [18,35].
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Cependant,  une  analyse  complexe  a  souvent  pour  défaut  d'être  trop  longue  et/ou

compliquée.  Elle  requiert  alors  la  présence  d'un  évaluateur  pour  s'assurer  de  la  bonne

compréhension du questionnaire et de sa complétion.

Norris et  al.  faisaient remarquer que les études analysées sont en général des études

randomisées contrôlées mais qu'il en existe d'autres types qui sont publiés [43]. Le modèle

expérimental n'est probablement pas le plus adapté pour mesurer les bénéfices de l'éducation

thérapeutique  [35].  Loveman  l'a  bien  compris  puisqu'il  conclut  que  l'hétérogénéité  des

pratiques  et  de  leur  moyens  d'évaluation  ne  permettent  pas  de  mettre  en  évidence  une

différence  statistiquement  significative  ni  de  déterminer  quel  modèle  éducatif  serait  plus

efficace qu'un autre [43].

D'ivernois,  Gagnayre  et  Deccache  soulignent  également  les  limites  des  études

considérées comme scientifiquement fiables. Évaluer l'éducation thérapeutique du patient ne

se réduit pas à mesurer l'atteinte d'objectifs fixés mais aussi ses effets sur un ensemble de

transformations [35,36]. 

Une façon intéressante de mesurer les connaissances est d'utiliser l'évaluation du degré

de certitude [35,36,46]. Cette méthode a pour objet la métacognition, c'est-à-dire, chez une

personne, le savoir sur ses savoirs. Il s'agit donc d'évaluer les connaissances du sujet à l'aide

de questions fermées ou de QROC en leur demandant en plus de coter en pourcentage le

degré de certitude qu'ils accordent à leurs réponses. Pour les QROC, le système de cotation

préconisé est du genre « five stars » ou « 6 multiples de 20 % », à savoir 0-20-40-60-80-100

où le sujet entoure la valeur qui lui semble la plus appropriée [40]. Pour les questions fermées

type Oui/Non, les valeurs débutent à 50 % (Annexe 7).

Ce type d'évaluation permet une mesure quantitative de l'effet  de l'éducation tout en

étant  plus  précise.  En  sachant  que  les  patients  ont  tendance  à  prendre  des  décisions  en

fonction des connaissances dont ils sont sûrs, on peut ainsi détecter  les savoirs utiles (les

données justes avec un fort degré de certitude) et ceux qui sont dangereux (les erreurs avec

fort degré de certitude).
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En conclusion, en sus de s'attacher à savoir si l'éducation thérapeutique est efficace d'un

point  de  vue  scientifique  (ce  qui  tend  à  être  démontré  depuis  plusieurs  années),  il  est

nécessaire  de  s'intéresser  au  fonctionnement  du  programme  et  d'associer  des  critères

quantitatifs et qualitatifs. Ce genre d'évaluation, contextualisée, permet de faire ressortir les

points forts et les points faibles des pratiques éducatives qui peuvent alors être modifiées de

façon  ciblée  par  les  équipes  [35].  L'évaluation  en  éducation  thérapeutique  n'est  donc  ni

exhaustive ni définitive.

Suite à cette analyse, nous proposons donc un nouveau questionnaire (Annexe 8). 

Pour  le  concevoir,  nous  nous  sommes  inspirés  du  questionnaire  précédent,  de

questionnaires fréquemment utilisés pour mesurer la qualité de vie chez les diabétiques (NHP-

18, SF-36), du questionnaire élaboré pour le projet eDUDORA2 [47], de travaux présentés par

l'IPCEM [35,48] et de l'article de Leclercq sur la mesure du degré de certitude [46]. Nous

avons également suivi les conseils fournis dans un ouvrage de l'INRS sur la conception des

questionnaires [44].

Il s'intéresse à différents domaines (Annexe 8) :

 objectif (vérité scientifique) comprenant:

  des critères cognitifs tels que les connaissances sur la maladie, les règles hygiéno-

diététiques et la gestion du traitement,

 des  critères  comportementaux  tels  que  l'observance  du  traitement  et

l'autogestion/auto-soins,

 subjectif (vérité du patient) explorant :

 des  critères  psychiques  avec  la  qualité  de  vie,  le  vécu  du  patient  (anxiété,

culpabilité…), les représentations mentales,

  des critères sociaux tels que les relations avec l'entourage (famille, amis…), leur

caractère aidant et l'isolement ressenti par le patient.
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Étant donné qu'il s'agit d'un auto-questionniare, il reste court afin de maximiser le taux

de réponse. Les différents éléments qu'impacte l'éducation thérapeutique ne sont donc abordés

que de façon succincte.

L'utilisation d'échelles numériques dans certaines questions reste à débattre. En effet,

elles  permettent  une  mesure  plus  sensible  des  paramètres  mais  ont  le  défaut  d'être  peu

reproductibles [44].

La mesure de la qualité de vie, même sommaire, est importante car la perception que le

patient a de sa qualité de vie et de son état de santé joue un rôle important dans son adhésion

au traitement [49]. Nous avons ensuite inclus des items concernant l'isolement, l'anxiété et

l'alimentation qui sont des thèmes récurrents et connus comme étant impactés au cours du

diabète [49].

Ce questionnaire devrait être distribué aux patients avant, juste après puis à distance (6

mois ou 1 an) de la participation au programme d'éducation thérapeutique. La partie sur la

satisfaction des patients ne serait pas présente dans le questionnaire pré-éducation.

Afin d'améliorer ce questionnaire, il serait bien sûr important de le présenter à plusieurs

spécialistes et de l'essayer lors d'un pré-test [44].

73



Conclusion

La  prise  en  charge  des  patients  atteints  de  maladie  chronique  est  à  l'origine  de  la

création de l'éducation thérapeutique. Depuis sa naissance, celle-ci est en constante mutation

afin  de  toujours  mieux  s'adapter  aux  patients  et  à  leurs  besoins.  Le  fait  qu'elle  soit

polyvalente,  abordant le versant médical  mais aussi psychosocial,  permet d'autonomiser  le

patient dans la gestion de sa maladie, tout en tenant compte de ses habitudes quotidiennes.

Son but est donc d'empêcher ou de retarder la survenue des complications et d'améliorer la

qualité de vie du patient.

Notre étude, qui incluait 86 patients diabétiques de type 2, s'est attachée à mettre en

évidence le bénéfice retiré par les patients qui avaient participé au programme d'éducation

thérapeutique de l'HIARP sur les années 2012 et  2013. Les séances abordaient  les  règles

hygiéno-diététiques,  les  conseils  d'activité  physique,  les  compétences  d'auto-soins  et

d'adaptation au diabète.

Nous  avons  mis  en  évidence  suite  à  l'éducation  thérapeutique  une  diminution

significative de l'HbA1c de 1,33 % à 6mois,  qui restait  stable à un an.  Le poids et  l'IMC

n'étaient en revanche pas modifiés de façon significative. Les compétences d'adaptation à la

maladie semblaient être améliorées.

Il faut souligner que les biais de l'étude ne permettent pas de confirmer la relation de

causalité entre les résultats obtenus et l'éducation thérapeutique.

L'étude  nous  a  également  permis  de  faire  ressortir  des  améliorations  possibles  du

programme. Il s'agit en particulier de l'augmentation du temps imparti à la diététique et d'une

mise en place d'un suivi un peu plus systématisé.
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Il  serait  intéressant  de  réaliser  une  nouvelle  étude  plus  complète  qui  permettrait  de

mieux évaluer le programme d'éducation. Celle-ci devrait prendre en compte aussi bien les

aspects  biocliniques  que  psychosociaux  et,  dans  l'idéal,  s'intéresser  aux  pratiques  des

soignants.  Un nouveau questionnaire,  plus  complet,  incluant  la  mesure  des  connaissances

avec degré de certitude, ainsi que l'évaluation du retentissement psychique est proposé. 
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Annexe 3 : Objets et acteurs de l'éducation et de l'évaluation : un processus en cascade [35]
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Annexe 4 : Programme de la semaine d'éducation
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Annexe 5 : Questionnaire proposé directement à l'issue du programme d'éducation 
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Annexe 6 : Questionnaire post-éducation
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Questionnaire 7 : Exemples de test spectral
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Annexe 8 : Nouveau questionnaire avec annotations
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Abréviations

ARS : agence régionale de santé

HAS : Haute Autorité de Santé

HbA1c : hémoglobine glyquée

HIARP : Hôpital d'Instruction des Armées Robert Picqué

HTA : hypertension artérielle

IMC : indice de masse corporelle

InVS : Institut national de Veille Sanitaire

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PRECEDE :  Predisposing, Reinforcing, Enabling, Causes in Educational Diagnosis, 
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RESUME

Objectifs : L'objectif  de  l'étude  était  d'analyser  à  moyen  terme  les  bénéfices  apportés  par  le

programme d'éducation thérapeutique de l'HIARP à une cohorte de patients diabétiques de type 2.

Méthodes :  il s'agit d'une étude rétrospective de cohorte. Elle incluait les patients ayant participé au

programme d'éducation thérapeutique entre janvier 2012 et décembre 2013. Les données cliniques et

biologiques ont été recueillies dans les dossiers hospitaliers ou auprès des médecins traitants et des

laboratoires. L'hémoglobine glyquée, le poids et l'IMC ont été suivis sur un an. Nous avons également

évalué les connaissances et la satisfaction des patients à un an.

Résultats :  L'étude incluait 86 patients avec une moyenne d'âge de 61,5 ans, un délai diagnostic du

diabète fait en moyenne depuis 10 ans. Nous avons constaté une amélioration significative (p<0,05) de

l'HbA1c à 6 mois. Elle passe de 8,89 % en moyenne (+- 1,9%) initialement à 7,56 % en moyenne (+-

1,5%) à 6 mois.  Elle reste stable à un an :  pas de différence significative (p>0,05) entre l'HbA1c

moyenne à 6 mois et un an. Il n'existe pas de différence significative au niveau de l'évolution du poids

ou de l'IMC (p>0,05) à 6mois et 1 an. Il semble qu'il y ait une amélioration de la qualité de vie et des

comportements alimentaires.

Conclusion :  Nous avons mis en évidence un bénéfice du programme d'éducation thérapeutique de

l'HIARP sur  l'hémoglobine glyquée. Les résultats sur les autres paramètres étaient plus mitigés. Nous

ne pouvons cependant pas conclure compte tenu des limites de notre étude.

Mots clefs : diabète type 2, éducation thérapeutique, maladie chronique, programme
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