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L’éducation thérapeutique du patient
est incontournable dans le traite-
ment du diabéte. Elle est nécessaire
a la motivation et a ’acquisition, par
le patient, de connaissances, de
compétences et d’attitudes appro-
priées pour faire face a la maladie.
L’éducation est thérapeutique si elle
apporte un bénéfice supplémentaire
lorsqu’on la compare a d’autres
types d’intervention. Les études
démontrent I'efficacité de I’éduca-
tion dans le diabéte de type 2 sur
I’équilibre glycémique. On connait
peu de chose sur les mécanismes
qui expliquent cet effet, d’ou le
besoin d’études selon une métho-
dologie spécifique des interventions
complexes.
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fications des habitudes de vie,

en particulier la pratique régu-
liere d’une activité physique, restent
aujourd’hui, malgré la mise a disposition
de nouvelles classes médicamenteuses,
le fondement du traitement du diabéte
de type 2 (DT2). La survenue d’une
maladie chronique qui va accompagner
la personne tout au long de sa vie, la
nécessité d’un traitement, d’un suivi, de
modifications du comportement, néces-
sitent la mise en place de phénomeénes
adaptatifs importants pour lesquels la
simple prescription médicale ne suffit
pas. L’éducation thérapeutique (ET) et
le soutien psychosocial sont devenus
incontournables. lls sont nécessaires
a la motivation et a I'acquisition, par le
patient, de connaissances, de compé-
tences et d’attitudes appropriées pour
faire face a la maladie.
L’éducation thérapeutique est définie
comme une éducation qui aide le patient
(ou un groupe de patients et leur famille)
a prendre en charge ses traitements et
a prévenir la survenue de complications
évitables, tout en maintenant, voire en
améliorant sa qualité de vie [1].
Dans la maladie chronique, la mise en
application des mesures thérapeutiques,
une fois les recommandations données,
repose entierement sur la volonté et la
capacité des patients a les exécuter.
Ainsi, une approche centrée sur les soi-
gnants, encore majoritairement répan-

I , équilibre alimentaire et les modi-

* Education thérapeutique, éducation du
patient, éducation thérapeutique du patient,
ont été considérés comme synonymes dans
cet article.

due, n’est pas appropriée. En particu-
lier, ce type d’approche ne prend pas
en compte les aspects psychosociaux
et émotionnels de la maladie, et par la
méme les besoins du patient. L'absence
de prise en considération de ces diffé-
rents éléments reste certainement une
des causes majeures des difficultés d’ad-
hésion aux recommandations des soi-
gnants. L'approche centrée sur le patient,
dont I'ET fait partie dans ces principes
mémes, permet de répondre, au moins
en partie, a ces difficultés.

Ainsi, plusieurs pays se sont déja dotés
de recommandations en ET. C’est le cas
des Etats-Unis, de I’Allemagne et de
la Grande-Bretagne. Ce sera bient6t le
cas de la France ou la Haute autorité de
santé est sur le point d’éditer des recom-
mandations générales sur I’éducation
thérapeutique dans le champ des mala-
dies chroniques. Ces recommandations
seront, par la suite, déclinées par les dif-
férentes sociétés savantes en y incluant
les spécificités pour chacune des condi-
tions chroniques qui les concernent.

Si aujourd’hui ’ensemble des person-
nes concernées (soignés, soignants,
autorités) sont convaincues que I'ET
donne aux patients les connaissances
et compétences qui leur permettent de
conduire au mieux leur prise en charge
[2], d’influer sur leur propre comporte-
ment et ceux des autres, les preuves
scientifiques d’une telle approche restent
d’un niveau inégal [3], laissant encore de
grands domaines de recherche dont les
modalités sont encore a affiner.

Pour des raisons d’homogénéité, cet
article ne s’intéressera qu’a I’'ET dans
le DT2 faite en groupe et répondant aux

Médecine des maladies Métaboliques - Septembre 2007 - Vol. 1 - N°3



Education thérapeutique du patient et diabéte de type 2 : que nous apprend la littérature ?

(0]
=

définitions et criteres de qualité de I'Or-
ganisation mondiale de la santé (OMS)
[1]. Ce qui est spécifique a ce type
d’éducation, c’est qu’il est responsable
d’un effet thérapeutique supplémentaire
comparé a d’autres types d’intervention.
L’éducation est centrée sur le patient.
Elle implique alors un partenariat entre
soignants et soignés dans |'élaboration,
la mise en place et I’évaluation des pro-
grammes d’éducation.

Récemment, une revue de la littérature a
été publiée par la Cochrane Collaboration
[4]. Elle servira de base a notre réflexion,
complétée par des études plus récen-
tes.

Cette méta-analyse a concerné les étu-
des publiées jusqu’en février 2003. Sur
4 598 références retrouvées, seules 193
ont été retenues. En définitive, seules
11 études, donnant lieu a 14 publica-
tions, répondaient aux critéres de sélec-
tion : étude contrblée, randomisée avec
groupe contréle, concernant une popu-
lation de DT2 exclusivement, avec une
évaluation de I'impact de I’'ET sur au
moins 6 mois. Les causes d’exclusion
ont été le plus souvent : manque de
groupe contrdle, inclusion de patients
sans DT2, ET dans le groupe contréle,
intervention éducative non centrée sur
le DT2.

Education thérapeutique
en groupe

On trouve peu de données dans la litté-
rature sur le groupe en ET.

Si I’'on se réféere aux expériences en psy-
chologie sociale, nombreuses sont cel-
les qui ont montré des bénéfices liés aux
groupes dans le domaine du changement
de comportement. |l s’avere qu'il est plus
facile pour les individus de modifier leurs
opinions et leurs comportements dans
le cadre d’un groupe plutét qu’en étant
isolés. Dans la mesure ou certains par-
ticipants manifestent de nouvelles atti-
tudes, les autres peuvent étre entrainés
[5]. Malgré ces avantages, les soignants
ont parfois du mal a animer un groupe et
a en exploiter les ressources. D’ailleurs
lorsqu’on les interroge, ils se prononcent
majoritairement en faveur d’une éduca-
tion individuelle, en face a face. Une telle
approche donne lieu, a leurs yeux, a une

relation proche, permettant d’aborder les
problémes particuliers et de cerner les
besoins spécifiques du patient. De plus,
le groupe peut connaitre des blocages,
certains participants prenant trop de
place, I'évocation de certains themes,
comme les complications, pouvant étre
anxiogene et difficile a gérer.

Ainsi le groupe et I'individuel ont chacun
leurs avantages et leurs inconvénients
(tableau ).

La définition de I’ET en groupe reste
peu précise dans la littérature. Dans leur
méta-analyse, les auteurs de la Cochrane
Collaboration ont utilisé les éléments sui-
vants comme définition :

e programme d’éducation spécifique
pour le DT2 ;

e mis en place en soins de proximité ou
en milieu spécialisé ;

e avec un minimum de 6 participants par
groupe, auxquels peuvent s’associer les
familles et les proches ;

e comprenant au moins une session
d’une heure.

Un des éléments importants pour I'édu-
cation de groupe est certainement une
relative homogénéité des participants.
Une discordance trop importante dans

les caractéristiques des patients et leurs
comportements, limite les bénéfices
potentiels du partage d’expériences au
sein du groupe. Ceci est confirmé dans
un travail récent [6] qui montre des diffé-
rences importantes entre diabétiques de
type 1 et de type 2 concernant leurs habi-
tudes de vie, leurs besoins... Ces diffé-
rences influencent fortement les besoins
en éducation de ces deux populations,
ainsi que I'approche des éducateurs et
les stratégies pédagogiques mises en
place dans I'ET en groupe.

La comparaison de I'efficacité de I'édu-
cation faite en face a face ou en groupe
a été peu évaluée. Dans cet objectif, un
méme programme d’éducation délivré
par les mémes soignants sur les deux
modes a été étudié [7]. La seule diffé-
rence a consisté en I’adjonction d’un
temps supplémentaire dans I'ET en
groupe, au début, afin de permettre la
création de la dynamique de groupe et
mettre en place le processus d’éduca-
tion. La taille des groupes était de 4 a
8 personnes, ce qui permet, d’aprés les
auteurs, de gérer les groupes tout en pre-
nant en compte les besoins individuels.
A 6 mois, 'amélioration du taux d’hémo-

Tableau | : Avantages et inconvénients de I’éducation en individuel et en groupe (adapté

d’apres réf. [5]).

Education thérapeutique
Avantages

Individuel

— Personnalisation
— Permet d’aborder le vécu

Groupe

- Echanges d’expériences
entre patient

du patient — Confrontations de points
— Meilleure connaissance de vue

du patient — Convivialité

— Possibilité de cerner — Emulation, interactions
les besoins spécifiques — Stimulation

Inconvénients

du patient des apprentissages
— Respect du rythme — Apprentissages
du patient expérientiels par « situations

— Meilleur contact

— Relation privilégiée

— Pas de confrontation
avec d’autres patients

— Absence de dynamique
de groupe

— Risque d’enseignement
peu structuré

- Risque d’incompatibilité
avec un patient difficile

— Risque d’emprise

du soignant sur le patient
— Lassitude due

a la répétition

— Prend trop de temps

problémes »

— Gain de temps

— Enseignement impositif
(vertical)

— Patients trop hétérogenes
- Difficulté de faire participer
les participants

— Inhibition des patients

a s’exprimer

- Difficulté d’accorder

de I'attention a chacun

— Difficulté a gérer

un groupe

— Horaires fixes des cours
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globine A1c était Ilégérement supérieure
dans l'intervention ET en groupe, a la
limite de la significativité. Les auteurs
concluent que I'ET en individuel ou en
groupe, dans les conditions de I'étude,
présente une efficacité similaire aussi
bien en termes de connaissance que de
résultats biocliniques. lls démontrent que
I’ET en groupe, lorsque celui-ci est de
taille contrélé (au maximum 8 patients),
permet de répondre aux besoins indivi-
duels des participants. Des groupes de
taille plus importante ne permettent ni
une approche individuelle ni un travail
basé sur I’'expérience des participants.
lIs limitent les interactions individuelles
et font appel a des techniques péda-
gogiques descendantes. Les auteurs
concluent que 'ET en groupe, telle que
décrite dans leur étude, pourrait étre
généralisée. Ses avantages principaux
sont de répondre aux besoins grandis-
sants dans le DT2, et de représenter un
co(t moindre.

Deux autres études concluent a une effi-
cacité similaire entre groupe et face a
face. L'une concerne la mise a I'insuline
ou le contréle glycémique s’améliore de
la méme fagon, que les patients soient
éduqués en groupe ou en individuel. Par
contre le degré de satisfaction est plus
important pour ceux qui participent a I'in-
tervention en groupe [8]. Dans une étude
plus ancienne, Campbell démontre une
efficacité similaire de I’éducation indivi-
duelle, en petit groupe ou groupe plus
important [revue en 8].

Quelques revues comparent aussi édu-
cation en groupe ou individuelle [3, 8].
Elles concluent toutes a une absence
de différence en termes d’efficacité sur
I’équilibre glycémique entre ces deux
modalités.

La perception de 'ET en groupe n’a elle
aussi été que trés peu analysée. Dans
leur étude, Cooper et al. [9] ont exploré
cette notion a I'occasion d’un « focus
groupe » animé par les éducateurs avec
un support semi-directif. Sur le theme
intérét du groupe comme structure d’ap-
prentissage et de soutien psychosocial,
les patients ont rapporté que les expé-
riences vécues en groupe ont été impor-
tantes pour leur degré de satisfaction.
La clé du succes réside pour eux dans
I’empathie qu’apporte le groupe, lieu
ou expériences et sentiments sur le fait

d’avoir un diabéte peuvent étre partagés.
Ainsi 'ET en groupe donne aux partici-
pants la possibilité d’explorer leurs atti-
tudes envers le diabéte et son traitement.
Elle les encourage a analyser leur moti-
vation vis-a-vis de leur comportement
actuel et a acquérir de nouvelles com-
pétences pour autogérer leur diabéte. Le
sentiment d’appartenance a un groupe
comprenant et partageant votre problé-
matique facilite de tels apprentissages.
Pour obtenir ce résultat, les éducateurs
doivent étre capables de promouvoir la
mise en place de la cohésion du groupe.
De cette fagon, celui-ci devient un moyen
efficace de promotion des changements
de comportement.

On peut dire qu’a ce jour les données de
la littérature sont rares. Elles indiquent
que les ET, en groupe ou individuelle,
sont d’efficacité égale. Pour notre part,
nous dirons qu’elles sont complémentai-
res et non exclusives, y compris chez un
méme patient.

Critéeres d’évaluation

Dans la littérature, I'intervention éduca-
tive est le plus souvent comparée a un
groupe contrdle qui recoit un suivi habi-
tuel ou a un groupe qui est en liste d’at-
tente pour I'intervention. Ce deuxieéme
mode de comparaison semble, pour des
raisons éthiques, le plus approprié, et
donc le plus souvent retenu aujourd’hui
[10].

Comme toujours en diabétologie, le cri-
tére d’évaluation principal est le critere
dur de I'évaluation de I’équilibre glycé-
mique, I’hémoglobine glyquée (HbA1c),
parfois associé a la glycémie a jeun. Les
autres critéres biocliniques le plus sou-
vent étudiés sont : le poids (I’indice de
masse corporel), la pression artérielle et
le profil lipidique.

En ce qui concerne I'intervention édu-
cative elle-méme, le critére principal le
plus souvent retenu est I'acquisition de
connaissances cognitives. Beaucoup
plus rarement sont analysés, la qualité
de vie, 'empowerment, le degré de satis-
faction des patients et les compétences
acquises. Ces évaluations sont faites
d’apres des questionnaires validés dans
leur domaine. Leur grand nombre et leur
hétérogénéité, surtout pour les connais-

sances, rend les comparaisons difficiles
d’une étude a 'autre.

Dans les études plus récentes, depuis
2003, le critére principal de jugement
reste ’HbA1c. Toutefois, la complexité
des phénomenes mis en ceuvre dans les
interventions éducatives est aujourd’hui
prise en compte, avec I'évaluation des
facteurs subjectifs reliant I'intervention
elle-méme et I'amélioration de I’équilibre
glycémique, mais aussi de la motivation
et des compétences des éducateurs,
des aspects organisationnels et finan-
ciers [11].

Cette approche souligne les limites des
méta-analyses systématiques réalisées
jusqu’a présent, ou les programmes
éducatifs sont disséqués en unités
indépendantes dont on essaye d’éva-
luer I'impact une par une. Le besoin
d’études de qualité en ET, permettant
d’affirmer les bénéfices qu’elle apporte
dans un systéme de médecine par les
preuves, implique une modification de la
méthodologie employée. Ainsi, les étu-
des plus récentes et celles qui se mettent
en place [9, 12, 13] integrent dans leurs
critéres d’évaluation principaux, outre
I’amélioration de I'équilibre glycémique,
des critéres qualitatifs et explicatifs des
phénomeénes mis en ceuvre dans le pro-
cessus éducatif.

Durée des études -
durée de 'impact
de Pintervention éducative

La durée de lintervention éducative
décrite dans les études est le plus sou-
vent limitée a quelques heures, moins de
10 heures en général.

L’évaluation de I'impact de I'interven-
tion est le plus souvent faite a 12 mois.
Quelques études ne I'ont fait qu’a 6 mois.
Trés peu d’études, par contre, poursui-
vent cette évaluation au-dela des 12 mois
[9, 12, 14]. Pourtant, les méta-analyses
soulignent la diminution de I'impact de
I’ET au fil du temps, en particulier sur le
taux d’HbA1c [3, 15].

Plusieurs commentaires peuvent étre
apportés a ce stade. D’abord, la néces-
sité d’intégrer dans ces analyses a long
terme, la notion d’évolutivité de la mala-
die diabétique [16]. Ainsi, la persistance
d’un effet modeste, comme le maintien
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du niveau initial d’HbA1c au bout de
5 ans [4], voire une diminution de 0,4 %
de I’'HbA1c [12], sont des résultats
encourageants pour I'ET.

La deuxieme réflexion au sujet de I'effet
a long terme de I’ET concerne la néces-
sité de tenir compte de sa dynamique
fluctuante dans le temps. Ainsi, dans
leur étude, Sarkadi et al. ont montré
que I'effet significatif de I'intervention
a 6 mois avait été suivi d’un rebond du
taux d’HbA1c a 12 mois, puis a nouveau
d’une diminution significative de ce para-
métre a 24 mois [12].

Enfin, 'effet de I'intervention éducative
s’estompe probablement avec le temps.
Se pose alors la question du renforce-
ment de cette premiére intervention. Peu
d’études proposent un renforcement
[17-19] ; de plus, seule I'une d’entre elle
évalue son bénéfice.

Lozano et al. [18] ont montré qu’au bout
d’un an, le niveau de connaissance
diminue alors que glycémie a jeun et
HbA1c augmentent. Un renforcement
de I'ET effectué a ce moment-la s’ac-
compagne, a nouveau, comme apres
la premiére intervention, d’'une amélio-
ration des connaissances dont le score
est meilleur qu’apres la premiére session
d’ET et d’une nouvelle baisse significa-
tive de I'HbA1c.

Modéles théoriques utilisés

Globalement, trés peu de détails sont
donnés dans les publications sur les
modeéles théoriques sous-tendant I'in-
tervention en éducation thérapeutique.
Ainsi, il existe une trés grande variabilité
des offres en ET, aussi bien en terme de
durée et de contenu, que de modalité
de mise en place. Pourtant, plusieurs
auteurs soulignent, méme s’il ne s’agit
pas spécifiquement du domaine du
DT2, que les programmes d’ET repo-
sant sur une base théorique et prenant
en compte la dimension psychosociale
ont de meilleurs résultats [13].

Impact de ’éducation
thérapeutique

L’ensemble des études montre une amé-
lioration statistiquement significative des

parametres étudiés dans le groupe inter-
vention éducative.

La méta-analyse de la Cochrane
Collaboration permet de conclure a
une amélioration significative du taux
d’HbA1c apres ET (différence 0,8 %
[IC95 % : 0,7 - 1,0] ; p < 0,00001). Dans
cette méta-analyse, les deux études
qui évaluent I'impact de I'ET a dis-
tance de l'intervention (2 et 4 ans) mon-
trent que I"'amélioration de I'HbA1c est
maintenue (1,0 % [IC95 % : 0,5 - 1,4] ;
p < 0,00001).

Pour les autres parameétres biocliniques
(poids, pression artérielle, profil lipidi-
que), en regle générale, on ne note pas
d’amélioration significative, méme si les
résultats sont en faveur de I'intervention
éducative.

Les questionnaires de connaissance
sont toujours significativement amélio-
rés apres ET, mais le mode d’évaluation
reste trés hétérogene.

La majorité des études montrent, lors-
gu’elles sont analysées, une amélioration
des compétences concernant :

e |'autoprise en charge et I'autocontréle
glycémique [18, 20] ;

e I'instauration de I’équilibre alimentaire
[20, 21];

* |les soins de pieds [20] ;

e |les comportements de « bonne santé »
[14,19].

Les résultats sont plus controversés
pour I'activité physique, avec des effets
positifs pour certains [20], une absence
d’effet pour d’autres [8].

La qualité de vie a été trés peu étudiée.
Le plus souvent elle est retrouvée main-
tenue, seule I'équipe de Trento met en
évidence une amélioration de celle-ci
apres ET en groupe [14, 19].

Depuis la méta-analyse de la Cochrane
Collaboration, de nouvelles études ont
été publiées [12, 14, 22]. Elles confir-
ment toutes le bénéfice de I'ET en terme
d’amélioration du contrdle glycémique.
L’intérét de ces nouveaux développe-
ments dans la recherche en éducation
réside dans 'analyse plus fréquente des
mécanismes reliant intervention éduca-
tive et amélioration de I’équilibre glycé-
mique.

Dans leur étude, Sarkadi et al. [23]
étudient des variables qualitatives per-
mettant d’expliquer I’'amélioration de
I’équilibre glycémique. lls arrivent a la
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conclusion que plus les patients consi-
derent avoir un role actif dans la prise en
charge quotidienne du diabete, meilleur
est leur contréle métabolique en terme
d’HbA1c. Le patient actif est décrit, par
opposition au patient passif, comme
intervenant par des décisions quotidien-
nes dans le traitement du diabete, réali-
sant plus particulierement des autocon-
tréles a I’occasion de symptdmes décrits
comme des alertes et prenant en compte
leurs résultats. Les passifs sont définis
comme des patients « bétement obser-
vant » (« Je fais ce que I’'on me dit de
faire. »), réalisant une autosurveillance a
heure fixe entrainant peu ou pas d’adap-
tation du traitement.

De leur c6té, Cooper et al. [9] explorent
plus particulierement la perception du
patient. L’étude est centrée sur I’éva-
luation de ce que les patients conside-
rent comme important dans I'interven-
tion éducative dont ils ont bénéficié. lls
décrivent I'importance d’un climat de
respect, de confiance et d’empathie.
Le groupe en ET est considéré comme
important, car il est basé sur le partage
d’expériences, de besoins et d’émotions.
La relation avec les soignants, en parti-
culier ceux ne participant pas a I'ET, est
jugée primordiale. lls jugent positivement
I’approche centrée sur I'apprenant, I'in-
dividualisation du temps dédié a I'ET,
I’augmentation des savoirs cognitifs, le
temps consacré a la réévaluation pour
clarifier et interpréter dans la vie de tous
les jours les éléments complexes de la
prise en charge du diabéte.

Plusieurs conclusions de cette étude
sont a souligner [24]. La premiére est le
manque d’outils qualitatifs permettant
de mesurer ’'engagement des partici-
pants dans un processus de change-
ment de comportement. En effet, dans
cette étude, il n’y a pas de modifications
significatives d’ordre diététique ou acti-
vité physique, or les « focus groupe »
conduits avec les patients relatent leur
entrée dans un cycle de changement
comportemental. Ensuite, I’étude souli-
gne la nécessité de relier ce qui est appris
a la vie quotidienne. Ainsi, apprendre a
faire une autosurveillance sans possi-
bilité d’autoadaptation (modifier son
traitement) conduit a un sentiment d’in-
satisfaction, de manque de confiance ;
d’autant plus qu’en cas de probléme, les
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patients devaient en référer a leur méde-
cin, qui n’est pas toujours a I’écoute.
Ceci a plutdt été une barriere pour un
apprentissage efficace. Le systéme de
santé, et plus particulierement le corps
médical, en limitant la responsabilité des
patients et leur capacité de contrdle sur
leur propre vie, phénoméne associé aux
manques de connaissances spécialisées
en diabétologie des soignants, sont res-
ponsables de la diminution de I'impact
de P'intervention au cours du temps.
D’autres facettes de ce phénomene
complexe sont explorées, comme le
locus de controle, les réactions émo-
tionnelles et I’adaptabilité, les notions
d’empowerment...

L’étude de la littérature montre que I'ET
en groupe dans le DT2 est aussi effi-
cace, quel que soit le lieu d’exercice
(soins de proximité, spécialistes, ville,
hopital) et quels que soient les profes-
sionnels impliqués, a condition qu’il y ait
eu une formation. Pratiquement tous les
programmes d’éducation publiés font
référence a la formation des éducateurs
spécifiquement pour le programme éva-
lué. La motivation, la compétence et la
performance des équipes d’éducation
doivent aussi faire partie de I’évaluation
des études.

Nous pouvons, a ce stade, conclure a
I’efficacité des interventions éducatives
en groupe dans le DT2, en particulier
sur I’équilibre glycémique. Les auteurs
de la revue systématique de la Cochrane
Collaboration [4] vont méme plus loin
puisqu’ils concluent que ce type d’in-
tervention peut étre étendu a tous les
patients atteints de DT2. lls proposent
en plus un renforcement régulier de I'ET,
sur un rythme annuel par exemple, pour
conforter et maintenir I'impact positif sur
le taux d’HbA1c.

Discussion

La prise en charge du diabéte est un pro-
cessus complexe, engagé sur toute une
vie, qui demande une participation active
et de gros efforts aux patients. Plus de
95 % des décisions en relation avec la
santé que prennent les patients diabéti-
ques au quotidien, sont prises sans I'avis
des soignants [25]. Les choix concernant
I’alimentation, le tabac, I'activité physi-

que, I’adhésion au traitement prescrit, la
réalisation de la surveillance glycémique,
sont faits quotidiennement sur la base
d’éléments personnels, émotionnels,
culturels, sociaux... C’est en cela que le
diabete est probablement la pathologie
demandant une des implications les plus
fortes des patients dans sa gestion.
L’éducation thérapeutique devient alors
un composant incontournable et essen-
tiel de la prise en charge du diabéte.
L’intervention éducative doit se situer
des le diagnostic du DT2, mais aussi
se répéter, chaque fois que nécessaire,
tout au long de la vie du patient, évoluant
avec sa maladie.

Méme si la majorité des études concer-
nant ’ET en groupe dans le DT2
concluent a son efficacité sur le controle
de la glycémie, les champs de recherche
restent encore vastes.

Tout d’abord, la qualité méthodologi-
que d’une grande majorité des études
est en cause. Nous avons vu que moins
de 10 % des études identifiées ont été
retenues par les auteurs de la revue de la
Cochrane Collaboration [4]. Et en défini-
tive, seules 11 interventions éducatives,
donnant lieu a 14 publications, ont été
étudiées.

Des améliorations sont a apporter pour
limiter les risques de biais en termes de
randomisation, d’analyse des groupes en
intention de traiter, de suivi des perdus
de vue, de calcul des nombres de par-
ticipants... Méme si le double aveugle
est impossible, il est important d’éviter
le risque de pollution entre les groupes
intervention et contrdle et de faire I’'ana-
lyse des critéres de I’étude en aveugle.
Des études sur le long terme sont éga-
lement nécessaires. Elles devront confir-
mer les impressions, aujourd’hui appor-
tées par quelques études, sur I'efficacité
des interventions éducatives a distance,
la nécessité, les modalités et le role des
renforcements en ET.

Enfin, une véritable estimation des colts
de telles interventions doit étre faite.
S’il semble acquis que I’éducation théra-
peutique en groupe améliore le contrble
glycémique a court, voire long terme, on
connait peu de chose sur les mécanismes
qui relient I'intervention éducative et son
impact sur les parametres biocliniques.
Les études contrblées randomisées sont
considérées comme la méthode de choix

pour évaluer une intervention médicale,
en particulier pharmacologique. Les
interventions non pharmacologiques
sont souvent complexes et font intervenir
plusieurs éléments rendant leur évalua-
tion difficile. Il est, en effet, difficile de
mesurer séparément les effets des dif-
férents éléments de I'intervention [11].
Ceci s’applique tout particulierement aux
programmes d’ET.

On parle d’intervention complexe. Un
modele a été développé en Grande-
Bretagne [10]. Il est aujourd’hui a la base
des réflexions sur la recherche en ET [26]
et se met en place dans les études qui
débutent [13].

Ce modeéle développe une méthodologie
en 4 phases (figure 1).

¢ Phase préclinique ou phase théo-
rique : la premiére étape est I'identifi-
cation des éléments qui déterminent le
succes de I'intervention. A cette phase,
les modeles théoriques seront explorés,
on pourra faire appel a des disciplines en
dehors des sciences médicales, comme
les sciences humaines en ET.

e Phase | : il s’agit de modéliser I’in-
tervention. Il faudra définir ici tous les
composants de l'intervention. Des
simulations pourront permettre de com-
prendre I'interrelation existante entre ces
différents composants.

e Phase Il : cette étape, grace a la mise
en place d’une étude de faisabilité et
d’acceptabilité, va permettre de définir
le meilleur schéma pour I’étude rando-
misée. On pourra déterminer pendant
cette phase le meilleur groupe contrble,
évaluer le nombre de sujets nécessaires
pour I’étude randomisée, valider les cri-
téres de jugements.

e Phase lll : c’est celle de I'étude ran-
domisée contrblée, batie selon des
principes rigoureux permettant I’'exploi-
tation des résultats (calcul du nombre de
sujets, critéres d’inclusion et d’exclusion,
méthodes de randomisation...).

e Phase IV : elle permettra d’établir la
possibilité de transfert et la reproducti-
bilité de l'intervention étudiée a grande
échelle et sur le long terme.

La phase préclinique est primordiale.
Elle manque souvent dans les études
publiées. La premiére étape consiste
donc a faire un travail théorique per-
mettant d’authentifier les fondements qui
seront a la base de I’intervention. Ainsi,
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Figure 1 : Phases de mise en place d’une intervention complexe (adapté d’apres réf. [10]).

dans le projet Desmond, dont la cible
est les patients avec DT2 de diagnos-
tic récent ou plus ancien, le programme
d’éducation se développe autour de 3
approches théoriques [13]. Il s’axe sur
le modéle d’autorégulation de Leventhal,
dans lequel la représentation que se
fait le patient de sa maladie et/ou son
modele personnel du diabéte sont les
déterminants clés des mesures qu’il va
mettre en ceuvre. Il inclut également la
théorie sociocognitive de Bandura, qui
fait intervenir la notion d’efficacité per-
sonnelle (self-efficacy), soit la percep-
tion que le patient a de sa capacité a
mettre en pratique un comportement et
a le maintenir sur le long terme [27]. La
troisieme approche théorique reposant
sur les travaux de Vygotsky, théoricien
de I'apprentissage par le groupe. Celui-ci
consideére que les cognitions émergent
dans et par 'interaction sociale. Les
besoins d’apprentissage se trouvent,
d’aprées cette théorie, dans la zone proxi-
male de développement de I’'apprenant.
Le r6le de I’éducateur est alors de créer
un environnement favorable au proces-
sus d’apprentissage. Les participants
sont au centre de ce processus. Le
travail d’équipe coopératif permet aux
participants d’expliciter leurs démar-
ches, lesquelles pourront étre a I'origine
de nouvelles connaissances [13]. Cet
exemple met en lumiéere la complexité

des processus mis en route et souligne
I'importance d’une description précise
de la démarche théorique sous-tendant
I’action éducative.

La phase | est celle de la modélisation,
ayant pour objectif de tester les hypo-
théses théoriques et de s’assurer que
I'interaction souhaitée se réalise. Pour
I’approche théorique décrite ci-dessous,
5 parameétres principaux visant a tester
sa validité ont été identifiés. lls évaluent,
grace a des questionnaires validés, la
compréhension de la maladie et de sa
durée, la perception de la capacité du
patient a modifier le cours du diabéte, la
perception de la gravité et de I'impact du
diabete dans la vie quotidienne [13]. Il est
important que la conception d’une telle
intervention en éducation fasse appel
a une équipe multidisciplinaire de soi-
gnants, mais aussi d’experts des scien-
ces humaines, en particulier du domaine
de la pédagogie.

La phase Il teste la faisabilité de I'inter-
vention. Elle va permettre de définir le
schéma optimal de la future étude ran-
domisée contrdlée et de concevoir I'in-
tervention a grande échelle. Au cours de
cette phase, plusieurs options peuvent
étre testées pour définir la modalité la
plus cohérente pour l'intervention.
Pendant cette phase préparatoire va
aussi se décider le mode de recrute-
ment du bras contrdle de I’étude a venir.
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Il existe difféerentes possibilités comme
une prise en charge alternative ou, plus
souvent, le mode de suivi habituel. Pour
des raisons éthiques, la majorité des
auteurs s’accordent sur le fait que le
groupe contrdle ne peut pas étre exclu
de lintervention éducative. L’inclusion de
patients par tirage au sort sur une liste
d’attente de I'intervention est la solution
la plus souvent proposée [10, 24]. Au
mieux, cette étude de faisabilité sera elle
aussi randomisée.

Les critéres de jugement sont eux aussi
testés au cours de I'étude de faisabilité.
Cette derniere permet de valider I'appro-
che théorique et la modélisation avant de
lancer une étude de grande envergure.
En ET, I'analyse de variables uniquement
quantitatives est insuffisante pour com-
prendre les mécanismes mis en cause
dans I'impact de I'intervention éducative
sur ces mémes variables. L'exploration
de la maniére dont les participants
connectent leurs expériences d’appren-
tissage a leur vie réelle est essentielle
pour comprendre les liens existants entre
les données quantitatives et les facteurs
sociaux qui contribuent a ces résultats.
Une telle approche fait appel a des
méthodes combinées de recherche
alliant quantitatif et qualitatif. Elles per-
mettent d’explorer les différentes dimen-
sions de l'intervention éducative. Elles
augmentent le champ d’investigation
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des études. La mise en lien des données
quantitatives et qualitatives peut se faire
selon plusieurs modalités. Par exemple,
la triangulation, qui permet d’assurer la
convergence, la confirmation, la corres-
pondance des différentes données, ou la
complémentarité qui clarifie, explique et
détaille les résultats des différentes ana-
lyses [28]. La figure 2 donne un apergu
des différentes notions qui peuvent étre
explorées par les méthodes combinées
de recherche.

C’est a cette étape que pourront étre
évalués d’autres parameétres, tout aussi
importants, comme l'insertion de I'inter-
vention a long terme dans le systéeme de
soins, son co(t, son éventuel rembour-
sement...

La phase lll, celle de I’étude principale
randomisée contrblée, doit répondre
aux criteres de qualité définis dans le
domaine de la recherche médicale. Nous
en avons déja parlé. Il faut, en ET, faire
particulierement attention aux biais pou-
vant étre induits par I'absence d’aveugle
dans ces études. La généralisation de
telles études sera d’autant plus facile si
elles se déroulent dans I’environnement
ou elles seront diffusées. L’emploi de
meéthodes de recherche combinée sera
a I'origine de I'utilisation d’outils diffé-
rents pour I’évaluation des parametres
quantitatifs et qualitatifs [24] :

e des questionnaires structurés pour le
recueil des données quantitatives clini-
ques, démographiques... concernant les
participants ;

e des questionnaires validés en dia-
bétologie mesurant les attitudes des
patients vis-a-vis du diabéte et de son
traitement, de la perception de la mala-
die, des comportements y compris la
diététique, I’'exercice physique et I'auto-
surveillance ;

e |a mesure de parametres biocliniques
(taux d’HbA1c, poids, pression arté-
rielle...) ;

e des groupes de discussion avec guide
d’entretien semi-directif pour explorer
par exemple la perception de I'ET par
les patients, son effet sur la vie « de tous
les jours... ».

La phase IV, la généralisation de I'inter-
vention éducative, une fois son bénéfice
confirmé de fagon scientifique, passe par
plusieurs étapes. Ainsi en Allemagne,
a été mise en place depuis plusieurs
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/v p

Motivation
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Figure 2 : Evaluation de I’éducation thérapeutique (adapté d’aprés réf. [28]).

Les points essentiels

e ’éducation thérapeutique du patient est un outil de traitement incontournable du

diabéete.

e L’éducation est thérapeutique si elle apporte un bénéfice supplémentaire, lorsqu’on

la compare a d’autres types d’intervention.

¢ L'analyse de la littérature montre que I’éducation thérapeutique en groupe dans le
diabete de type 2 est efficace, en particulier sur I’équilibre glycémique (HbA1c).

e |l existe en France une trés grande variabilité de I’offre éducative dans le diabéte de
type 2. Malgré cela, on note la nécessité de développer une recherche de trés haute
qualité en éducation du patient, permettant de valider des concepts qui n’ont pas

toujours été développés dans notre culture et organisation sociale et de soins.

années, en soins de proximité, une
intervention éducative en groupe pour
les patients diabétiques de type 2 [11].
Apres validation de I'intervention par une
étude prospective contrdlée, sa généra-
lisation a été précédée par le rembour-
sement de I’intervention, une formation
nationale des médecins généralistes par
les diabétologues, eux-mémes ayant
recu une formation de formateur. Cette
phase a elle aussi fait I'objet d’études
évaluant la formation regue par les soi-
gnants et 'impact de Iintervention en
meédecine de ville [11]. Aprés la généra-
lisation de I'intervention, il reste impor-
tant par la suite, au fil des années, de
maintenir une surveillance, comme une

pharmacovigilance, pour s’assurer de la
stabilité du programme et de I’'absence
d’effets néfastes.

Si I'on analyse les pratiques en France,
on constate qu’il existe une tres grande
variabilité de I'offre éducative dans le
DT2. Cela est plutét une bonne chose,
qui permet de s’adapter aux besoins et
contraintes locales. Mais la majorité des
programmes d’éducation sont peu ou pas
structurés, tres peu sont formellement
évalués, de plus les personnes interve-
nant dans ces programmes ne sont que
rarement formées en ET. Cela dénote
le besoin de développer en France une
recherche de tres haute qualité en édu-
cation du patient, permettant de valider
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des concepts qui n’ont pas toujours été
développés dans notre culture et notre
organisation sociale et de soins.
L’éducation thérapeutique dansle DT2 a
fait ses preuves, méme si la qualité des
études laisse encore parfois a désirer.
Reste toutefois a explorer les méca-
nismes de I'impact de celle-ci. Une
meilleure compréhension de ces phé-
nomenes devrait :

e amener un gain d’efficacité ;

e permettre une généralisation des pro-
grammes d’éducation intégrés aux sys-
témes de soins ;

e affiner 'approche des patients « diffi-
ciles », dont 'adhésion aux recomman-
dations est médiocre.

Enfin, une recherche de haute qualité doit
conduire a une reconnaissance « offi-
cielle » de I’ET, en tout cas en France.
Mais méme si celle-ci est acquise, la pra-
tique de ’ET a grande échelle, comme
I’exige la forte augmentation du nombre
de patients atteints de diabéte de type 2,
se heurte encore a des problemes d’or-
ganisation de soins et de formation des
soignants dans notre pays.
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