








Education des exclus et de migrants diabétiques
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Figure 2 : Résultats sur le controle glycémi-
que (taux d’HbA1c) des quelques études d’in-
tervention chez des patients diabétiques en
situation de précarité [D’apres : Philis-Tsimikas
A et al [12] ; Davidson M [17] ; The California
Medi-Cal Type 2 Diabetes Study Group [18]].
*p < 0,001 ou p < 0,0001 selon I'étude.

des montrent qu’une prise en charge
spécifique des patients précaires per-
met d’obtenir une diminution du taux
d’HbA1c de plus de 1 % apres 6 mois
a 2 ans de suivi (figure 2).

— A Los Angeles, les patients pré-
caires, suivis en consultation par des
infirmiéres dipldmées formées a la
diabétologie, ont recu un message
éducatif et/ou un message diététique
dans respectivement 98 % et 89 % des
cas ; les patients précaires du groupe
contrble recevaient le méme message
dans seulement 48 % et 6 % des cas
respectivement. Le résultat, en terme de
taux moyen d’HbA1c a 6 mois de suivi,
montrait une diminutionde 13,3 + 3,5 %
a9,8 + 3,0 % dans le premier groupe vs
de 12,1+ 3,1 % a10,8 + 3,2 % dans le
groupe controle [17].

— Ailleurs en Californie, le suivi inten-
sif combine a la fois le suivi strict des
recommandations médicales et la mise
en place autour du patient de toutes les
solutions pratiques pour favoriser I’ad-
hésion (délivrance de titre de transport,
stimulation d’un soutien de la part de la
famille, correspondance téléphonique
ou par courrier régulier) [18].

— La troisieme étude (le Projet Dulce), a
été menée a San Diego, ou plus de 70 %
de la population est d’origine Mexicaine
et vit dans la précarité. Le groupe inten-
sif a bénéficié de 2 heures de cours par
semaine pendant 12 semaines ; ces cours
étant délivrés par un assistant médical,
une infirmiere dipldbmée en éducation du
diabéte et un diététicien de double culture
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(@américaine et mexicaine), et donc bilin-
gue (anglais et espagnol) [16].

Ces études optimistes sur les possibi-
lités d’améliorer I’équilibre glycémique
par I’éducation des patients précaires
ont cependant deux principaux biais :
d’une part, I'’évaluation est faite aprés un
a deux ans de programme de prise en
charge intensive, et d’autre part, le groupe
contrble de suivi traditionnel est critiqua-
ble [19]. En effet, le groupe contrdle de
patients précaires est pris en charge dans
un hépital de secteur par des médecins
généralistes, non formés en diabétologie.
Enfin, la durée de suivi, d’'un an en géné-
ral, pose la question du devenir a long
terme des patients apres cette prise en
charge intensive. Les conclusions sont
donc difficiles a extrapoler a la France.

Conclusion

— L’éducation des patients exclus ou
migrants est un enjeu en diabétologie.
— Le diabéte est plus grave chez les
patients précaires et le suivi de ces
patients est plus difficile.

— L’éducation devra passer par lacom-
préhension de I'individu, et celle des
divers facteurs qui influent sur I’évolu-
tion et la prise en charge de la maladie
(revenus, environnement, culture, accés
aux soins, comportement de santé).

— En plus du travail habituel, il faudra
chercher du temps et de la patience !
Méme si la tache est difficile, aprés
avoir identifié les barriéres, il ne faut
pas partir perdant !
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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 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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, équilibre alimentaire et les modi-
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 phénomenes
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-

* 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 bientét 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 I'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
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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 I’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 contrélée, randomisée avec
groupe contrdle, 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 controle, 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 réfere 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
problemes 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 '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 ;

* 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, I"'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

du patient

— Meilleure connaissance

du patient

- Possibilité de cerner
les besoins spécifiques

du patient

— Respect du rythme

du patient

— Meilleur contact

Individuel

— Personnalisation
— Permet d’aborder le vécu

Groupe
— Echanges d’expériences
entre patient
- Confrontations de points
de vue
— Convivialité
— Emulation, interactions
— Stimulation
des apprentissages
— Apprentissages
expérientiels par « situations
problémes »

Inconvénients

— 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

— Gain de temps

— Enseignement impositif
(vertical)

— Patients trop hétérogénes
- 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 légerement supérieure
dans I’intervention ET en groupe, a la
limite de la significativité. Les auteurs
concluent que '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 contr6lé (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 I'ET en groupe n’a elle
aussi été que tres 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

06-MMM_Mosnier.indd 4

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.

Critéres d’évaluation

Dans la littérature, 'intervention éduca-
tive est le plus souvent comparée a un
groupe contréle qui regoit un suivi habi-
tuel ou a un groupe qui est en liste d’at-
tente pour Iintervention. Ce deuxiéme
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 ('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 I'autre.

Dans les études plus récentes, depuis
20083, le critere principal de jugement
reste I’HbA1c. Toutefois, la complexité
des phénomenes mis en ceuvre dans les
interventions éducatives est aujourd’hui
prise en compte, avec |'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 systéeme de médecine par les
preuves, implique une modification de la
meéthodologie employée. Ainsi, les étu-
des plus récentes et celles qui se mettent
en place [9, 12, 13] intégrent 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 I'impact
de l’intervention éducative

La durée de l'intervention 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
along 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 l'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-
metre a 24 mois [12].

Enfin, I'effet de I'intervention éducative
s’estompe probablement avec le temps.
Se pose alors la question du renforce-
ment de cette premiere 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 '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 I’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 aprés ET (difféerence 0,8 %
[1IC95 % : 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 ’'HbA1c est
maintenue (1,0 % [IC95 % : 0,5 - 1,4] ;
p < 0,00001).

Pour les autres paramétres 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 aprés ET, mais le mode d’évaluation
reste tres hétérogene.

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

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

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

e |es 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 contréle glycémique.
L'intérét de ces nouveaux développe-
ments dans la recherche en éducation
réside dans I'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. lIs arrivent a la
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conclusion que plus les patients consi-
dérent avoir un role actif dans la prise en
charge quotidienne du diabéte, 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 diabéte, 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 I’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 plutét été une barriére pour un
apprentissage efficace. Le systeme de
santé, et plus particulierement le corps
médical, en limitant la responsabilité des
patients et leur capacité de contrdle sur
leur propre vie, phénomeéne associé aux
manques de connaissances spécialisées
en diabétologie des soignants, sont res-
ponsables de la diminution de I'impact
de l'intervention au cours du temps.
D’autres facettes de ce phénomeéne
complexe sont explorées, comme le
locus de contrlle, 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
spécifiguement 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-

06-MMM_Mosnier.indd 6

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
dés 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 I’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 contréle 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 contrdle
glycémique a court, voire long terme, on
connait peu de chose sur les mécanismes
qui relient I'intervention éducative et son
impact sur les paramétres biocliniques.
Les études contrélées 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.

® 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.

* 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 controble,
évaluer le nombre de sujets nécessaires
pour I’étude randomisée, valider les cri-
téres de jugements.

® Phase lll : c’est celle de I’étude ran-
domisée controlée, batie selon des
principes rigoureux permettant I’exploi-
tation des résultats (calcul du nombre de
sujets, criteres d’inclusion et d’exclusion,
meéthodes de randomisation...).

* 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 premiere 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
modeéle 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
considére que les cognitions émergent
dans et par l'interaction sociale. Les
besoins d’apprentissage se trouvent,
d’apres cette théorie, dans la zone proxi-
male de développement de I’'apprenant.
Le réle 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 lumiére 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 parametres 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
diabéte 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 contrblée 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 '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 différentes 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 contréle ne peut pas étre exclu
de l'intervention 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 uniqguement
quantitatives est insuffisante pour com-
prendre les mécanismes mis en cause
dans I'impact de '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 apercu
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 systeme de
soins, son colt, son éventuel rembour-
sement...

La phase lll, celle de I’étude principale
randomisée contrblée, doit répondre
aux critéres 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
méthodes 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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Figure 2 : Evaluation de I’éducation thérapeutique (adapté d’apres réf. [28]).

Les points essentiels

* |’éducation thérapeutique du patient est un outil de traitement incontournable du

diabéte.

¢ |’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).

¢ |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].
Aprées validation de I’intervention par une
étude prospective controlée, 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 I'impact de I'intervention en
médecine de ville [11]. Aprés la généra-
lisation de l'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 trés 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 trés 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 dans le 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-
nomeénes 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 I’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 problémes d’or-
ganisation de soins et de formation des
soignants dans notre pays.
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L’éducation thérapeutique :

pourquoi ?

Introduction

L’éducation thérapeutique, pour-
quoi ? Pour quelles raisons devrait-on
aujourd’hui soutenir le développement
de I’éducation thérapeutique ? Face a
quels constats, en réponse a quels
besoins ? Les arguments visant a pro-
mouvoir cette activité sont relativement
consensuels, méme si I'on devine qu’ils
ne procédent pas de la méme logique
selon qu’ils sont avancés par des pro-
fessionnels de santé, par des respon-
sables politiques ou administratifs, par
I'industrie pharmaceutique ou par des
associations de patients.

L'éducation thérapeutique, pour quoi ?
Dans quel but, pour quelle finalité ?
Quelles sont les intentions, explicites
ou non, des promoteurs de I’éducation
thérapeutique ? Les réponses a cette
question paraissent beaucoup moins
homogenes. Cet article s’efforce de
mettre en évidence des conceptions
différentes de I’éducation thérapeutique
qui génerent sans doute des modalités
différentes de mise en ceuvre.

Pourquoi ’éducation
thérapeutique est-elle
en plein développement ?

L'essor des maladies chroniques

Quelles sont les raisons mises en avant
pour justifier le recours a I’éducation
thérapeutique ? Quels que soient les
articles, les discours ou les documents
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officiels consultés, I’évocation de I'édu-
cation thérapeutique est trés généra-
lement associée a celle de la maladie
chronique, pour des motifs qui seront
évoqués dans les paragraphes suivants.
La population vieillit, I'espérance de
vie augmente ; corollairement la durée
d’évolution des maladies chroniques
s’accroit de méme que le nombre de
personnes qui en sont atteintes (prés
de 20 % de la population frangaise) [1].
C’est ainsi qu’en 1994, le Haut Comité
de la santé publique (HCSP) mentionne
dans son rapport sur la santé en France
[2] : « Les années qui viennent seront
dominées par les maladies chroniques
et les handicaps. La spécialisation et
la technique ne permettront ni de les
réduire de maniére significative ni de
les prendre en charge correctement.
C’est dans le mode d’organisation des
soins, dans le role des généralistes et
dans la place faite a I'usager partenaire
que I'on trouvera les réponses. » Dix
ans plus tard, la Loi de santé publique
prévoit la mise en ceuvre d’un Plan pour
I’amélioration de la qualité de vie des per-
sonnes atteintes de maladie chronique.
Au cours de cette décennie, on a assisté
a une prise de conscience par tous les
acteurs concernés des conséquences
liées a ce constat épidémiologique [3].
L’Organisation mondiale de la santé
(OMS) parle méme d’une épidémie de
maladies chroniques.

Cette réalité constitue un terreau favo-
rable au développement de I’éducation
thérapeutique. Dans un article souvent
cité en référence [4], Jean-Philippe
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Assal, aprés avoir démontré que les
caractéristiques des maladies chro-
niques s’opposaient point par point a
celles des maladies aigués, présente
I’éducation thérapeutique comme I'une
des composantes indispensables de
leur traitement. En effet, seule une forte
participation du patient a sa prise en
charge peut répondre aux spécificités
des maladies chroniques :

e le médecin doit renoncer a les guérir et
le patient doit apprendre a vivre avec ;
e elles sont souvent asymptomatiques
pendant de longues périodes, ce qui
provoque un décalage entre la percep-
tion du patient et la réalité de son état
de santé ;

e elles nécessitent des traitements a
vie, souvent complexes, non dépourvus
d’effets secondaires et que le patient
doit comprendre, accepter et gérer au
quotidien ;

e elles nécessitent souvent aussi des
changements d’habitudes de vie ;

e ces traitements contraignants, méme
s’ils sont bien suivis, n’empéchent pas
toujours une évolution défavorable de la
maladie.

Qu’en disent les patients ?

Dans le cadre d’un colloque, la prési-
dente d’une association de personnes
asthmatiques conclut ainsi son interven-
tion : « Les médecins disent souvent que
les personnes asthmatiques sont tres
difficiles a soigner. Les statistiques mon-
trent que seulement 50 % des malades
prennent correctement leur traitement. |l
y a un paradoxe entre I'angoisse géné-
rée par la maladie, la peur de la crise et
la faible observance des traitements :
d’ou la nécessité d’une éducation bien
congue dans le cadre d’un partenariat
entre les soignants et les patients. »
[5]. Plus généralement, en 2004, dans
le but de préparer le Plan pour I'amé-
lioration de la qualité de vie des person-
nes atteintes de maladie chronique [1],
une enquéte a été menée aupres des
associations de patients. Elle a permis
d’identifier et de hiérarchiser leurs atten-
tes : parmi les 25 objectifs cités, appa-
raissent, en 6° position, « éduquer les
patients a mieux vivre au quotidien avec
leur maladie » et, en 9¢ position, « édu-
quer les patients pour une conduite
thérapeutique adaptée ». Quelle que
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soit la pathologie qui les concerne, les
associations de patients semblent per-
cevoir I’éducation thérapeutique comme
une démarche susceptible de répondre
a leurs besoins et d’améliorer la qualité
de vie des personnes malades.

On assiste depuis plusieurs années a
une remise en question croissante du
pouvoir médical et des politiques de
santé publique, liée notamment a dif-
férents événements fortement média-
tisés (sang contaminé, vache folle,
amiante...). Les usagers réclament des
comptes et veulent étre informés. En
2004, 25 associations intervenant dans
le domaine de la santé se regroupent
au sein du Collectif interassociatif sur
la santé (Ciss) dans le but, notamment,
de défendre les intéréts et les droits des
usagers du systeme de santé et de par-
ticiper aux prises de décisions dans le
domaine de I'organisation des soins et
de la promotion de la santé [6]. On voit
ainsi se développer la notion de patient
citoyen et I’on observe une évolution de
la relation soignant/soigné. Les patients
discutent de leur traitement, recherchent
des informations auprés de sources
variées, se posent en partenaires des
soignants et veulent étre associés aux
décisions qui les concernent. Autant
d’exigences auxquelles la démarche
éducative apporte des éléments de
réponse puisqu’elle place le patient
dans une position de sujet, d’acteur de
son traitement ou, plus généralement,
de sa santé [7].

Qu’en disent les professionnels
de santé ?

Les professionnels de santé constatent
avec amertume que les « recomman-
dations hygiéno-diététiques » qu’ils
délivrent aux patients atteints de mala-
die chronique sont rarement suivies
d’effet. De nombreuses études sur I'ob-
servance viennent d’ailleurs corroborer
leur inquiétude. La non-observance,
définie comme « le fait de ne pas suivre
les recommandations prodiguées par
le médecin [...] représente un phéno-
méne fréquent, concernant en fait plus
d’un patient sur deux, touchant tous
les aspects du traitement, ayant poten-
tiellement des conséquences graves,
contribuant a 'aggravation des dépen-
ses de santé. L'OMS, dans un rapport

publié en 2003, déclare que résoudre
ce probleme permettrait d’améliorer
davantage I'efficacité des soins en
général que n’importe quel progrés
médical. » [8].

Dans les recommandations profession-
nelles publiées par la Haute Autorité
de santé (HAS) pour le traitement et le
suivi des personnes atteintes de mala-
die chronique, I'’éducation thérapeutique
apparait de plus en plus fréquemment
comme un volet fondamental de la prise
en charge.

Qu’en dit ’assurance-maladie ?

L’assurance-maladie fait ses comp-
tes et alerte sur les dépenses de plus
en plus lourdes générées par le nom-
bre croissant de ce qu’elle nomme les
« affections de longue durée » (84 mil-
liards d’euros consacrés chaque année
aux 7,5 millions de personnes bénéfi-
ciant du régime d’affection de longue
durée [1)]). Elle finance depuis quelques
années des programmes d’éducation
thérapeutique mis en place par des
professionnels de santé libéraux, a
titre expérimental (par exemple le pro-
gramme Asaved, mis en place dans trois
départements, ou médecins généralis-
tes et infirmiers libéraux proposaient
des séances collectives d’éducation
thérapeutique a des patients diabé-
tiques) ou dans le cadre des réseaux
de santé. Depuis 2005, quatre Urcam
(Unions régionales des caisses d’assu-
rance maladie) [9] de référence ont été
désignées pour développer et struc-
turer I'offre d’éducation thérapeutique
sur leur territoire. La lettre de cadrage,
qui définit leur mission, précise que :
« ’augmentation constante du nom-
bre de patients atteints de pathologies
chroniques ainsi que le constat d’une
mauvaise observance des traitements
ont fait de I’éducation thérapeutique un
enjeu majeur. [...] L'Assurance maladie y
est intéressée a plusieurs titres :

¢ |a responsabilisation du patient dans la
prise en charge de sa maladie ;

e comme moyen d’améliorer la prise en
charge du patient ;

e comme activité d’un processus de soin
qu’elle doit suivre ;

e comme source d’économie dans le
cadre d’une prise en charge plus effi-
ciente. » [10].
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Qu’en dit I'industrie
pharmaceutique ?

L’industrie pharmaceutique soutient
aussi le développement de I'éducation
thérapeutique en faisant alliance, dans
le meilleur des cas, avec des sociétés
savantes pour assurer la formation de
professionnels de santé et la diffusion
d’outils pédagogiques. Elle essaye aussi
depuis quelques années, sous couvert
d’aide a I'observance, d’obtenir I'auto-
risation d’intervenir directement aupres
des patients, par appel téléphonique ou
visite a domicile. En effet, « selon une
revue destinée aux cadres de firmes
pharmaceutiques, “les firmes pharma-
ceutiques ont de bonnes raisons de s’in-
quiéter du fait que tant de patients ayant
une affection chronique interrompent trop
t6t leur traitement. Non seulement cela
diminue considérablement le retour sur
investissement de leurs campagnes pro-
motionnelles, mais une statistique clas-
sique du marketing montre qu’il est six
fois plus colteux d’obtenir un nouveau
client que d’en garder un”. L'observance
insuffisante des patients “co(terait” plus
de 30 milliards de dollars par an aux fir-
mes. Les firmes ont donc multiplié les
programmes d’aide a I’observance dans
de nombreux pays. » [11].

En France, au début de I’année 2007,
certains responsables politiques ont
voulu autoriser, par ordonnance, I'indus-
trie pharmaceutique a mettre en place de
tels programmes : un débat parlemen-
taire a eu lieu a ce sujet. Face au tollé des
professionnels de santé et de diverses
associations qui y voyaient une forme
déguisée de publicité directe pour les
médicaments, le projet a été ajourné.

En guise de synthése

L’éducation thérapeutique semble ainsi
offrir aux professionnels la perspective
d’une plus grande efficacité, aux asso-
ciations de patients I'opportunité d’une
meilleure reconnaissance et a I’Assu-
rance maladie, I’espoir d’'une meilleure
gestion de ses fonds. Un lien s’établit
ainsi entre maladie chronique et édu-
cation thérapeutique. On peut toutefois
penser que l'intégration systématique
de I’éducation thérapeutique aux soins,
dans le domaine des maladies chro-
niques, donnera I’habitude aux profes-
sionnels de santé et aux patients de

réfléchir et d’agir en partenariat : cela
devrait donc, a terme, transformer aussi
les modalités de prise en charge des
maladies aigués.

Quelle est la finalité
de I’éducation
thérapeutique ?

Dans leur enquéte menée auprés de dif-
férents types de structures qui pratiquent
I’éducation des patients diabétiques de
type 2, Cécile Fournier et al. ont mis en
évidence que si « en théorie, tous les pro-
grammes visent a augmenter I'autonomie
des patients [...], le modele d’éducation
du patient sous-jacent aux activités pro-
posées peut varier entre deux modeéles
extrémes. » [12]. D’un c6té, le patient est
autonome s’il est capable de gérer au

quotidien le traitement qui lui est pres-
crit (modéle de compliance). De I'autre, le
patient est autonome s’il est a méme de
prendre les décisions relatives a sa santé
(modele d’autodétermination).

Il parait alors intéressant de préciser le
sens des mots.

e Gérard Reach définit 'observance
thérapeutique comme « I’adéquation
entre les comportements des patients et
les prescriptions médicales » [8]. Dans le
méme ouvrage, Philippe Barrier rappelle
I’origine religieuse du terme et sa signifi-
cation profonde : I'obéissance incondi-
tionnelle a une regle, a une prescription,
édictée par une autorité.

o A propos de I'autonomie, le méme
auteur précise qu’elle « ne doit pas
étre confondue avec I'indépendance.
L'individu humain n’est pas indépendant
(le patient chronique encore moins, qui

Les points essentiels

¢ Lintégration systématique de I’éducation thérapeutique aux soins, dans le domaine
des maladies chroniques, donne I’habitude aux professionnels de santé et aux patients
de réfléchir et d’agir en partenariat : cela doit donc, a terme, transformer aussi les
modalités de prise en charge des maladies aigués.

¢ || parait essentiel que les professionnels qui pratiquent I’éducation thérapeutique
clarifient leurs intentions éducatives. Si la démarche éducative est en décalage avec
les intentions affichées, il y a peu de chances que les patients s’y retrouvent et tirent
véritablement bénéfice de I’éducation qui leur est proposée.

¢ Se focaliser sur I'observance risque, a terme, de détériorer la relation soignant/soigné.
Si le patient ne modifie pas ses comportements dans le sens escompté, il pourra se
sentir, selon les cas, incompris, découragé, infantilisé, coupable... autant de senti-
ments qui auront tendance a I’éloigner des professionnels, pleins de bonne volonté,
qui s’efforcent de le remettre « dans le droit chemin ».

¢ Si la finalité de I’éducation thérapeutique est la qualité de vie, le bien-étre ou I'auto-
nomie, on percoit que seule la personne malade peut définir, pour elle-méme, le but
a atteindre.

¢ La différence est fondamentale entre le fait de mettre son savoir a la disposition
des personnes que I'on soigne, de les aider a se I’'approprier, a Iutiliser pour faire des
choix, et le fait de fixer des normes extérieures a la personne et de lui prescrire des
comportements a adopter.

¢ L’éducation thérapeutique a pour but que la personne qui consulte un professionnel
des soins, quel que soit son état de santé, soit en mesure de contribuer elle-méme
a maintenir ou améliorer sa qualité de vie. Autrement dit, il s’agit d’aider le patient a
prendre du pouvoir.

¢ L’éducation thérapeutique suppose, de la part du soignant, un changement de posture
et un changement de rapport au savoir médical. Le soignant est amené a reconnaitre
influence de son domaine privé, intime, sur sa pratique professionnelle. La relation de
soins, a fortiori quand elle se veut éducative, émancipatrice, promotrice d’autonomie...
est une relation qui engage.
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dépendra toujours d’un traitement et d’'un
médecin qui le lui prescrit). Les individus
humains sont pris dans des rapports
d’interdépendance qu’ils apprennent a
gérer. L'autonomie, c’est cette capa-
cité qu’a 'lhomme du fait de sa liberté
de choix, c’est-a-dire d’autodétermina-
tion, a choisir d’obéir a la loi. Loi qu’il
se donne a lui-méme et a laquelle il se
soumet. » [13].

Sur le plan philosophique, les finalités
d’observance et d’autonomie sont en
contradiction I’'une avec 'autre. Dés lors,
il parait essentiel que les professionnels
qui pratiquent I’éducation thérapeutique
clarifient leurs intentions éducatives. Car
leurs modalités d’intervention et d’éva-
luation devront en découler, de méme que
les compétences qu’ils devront acquérir
a travers la formation initiale ou conti-
nue. Il en va de la cohérence du dispositif
d’éducation, gage de son efficacité. Si
la démarche éducative est en décalage
avec les intentions affichées, il y a peu de
chances que les patients s’y retrouvent
et tirent véritablement bénéfice de I’édu-
cation qui leur est proposée.

Si la finalité de I’éducation est I'obser-
vance ou la compliance, autrement dit le
respect par le patient de la prescription
meédicale, cela signifie que le médecin
définit le but a atteindre, les modalités
du traitement et les regles hygiéno-
diététiques que le patient doit suivre,
les comportements qu’il doit adopter et,
sur la base d’un diagnostic éducatif, les
compétences qu’il doit acquérir. Celles-
ci feront ensuite I'objet d’une évaluation
par I'équipe soignante.

On percoit vite les limites d’une telle
conception de I'’éducation thérapeutique.
Interrogée sur ce que serait pour elle une
consultation idéale, une personne dia-
bétique répond par exemple : « On ne
veut plus d’interlocuteur qui décide de
tout, tout seul, qui donne I'impression de
vous juger chaque fois que vos analyses
ne sont pas bonnes, qui vous infantilise
et vous assene des regles de bonne
conduite du parfait petit diabétique. »
[14]. Les auteurs d’un rapport sur le
« disease management » mentionnent :
« Les bouleversements psychologiques
et sociaux induits pour les patients par
les maladies chroniques les conduisent
a développer des stratégies complexes
d’ajustement par rapport aux normes
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meédicales en fonction de leurs préfée-
rences, de leurs valeurs, des ressour-
ces et contraintes de leur environnement
social. Il y a donc un risque de substituer
a ces arrangements une norme abstraite,
de remettre en cause les efforts de cha-
que patient pour rechercher un équilibre
avec sa maladie afin de promouvoir la
« bonne » attitude du patient compliant »
[15]. Quant a Philippe Barrier, il écrit :
« Aussi loin que puisse aller le devoir
de bienfaisance du médecin, celui-ci ne
pourra jamais se substituer a la volonté
propre du patient. Il peut sans doute
vouloir a sa place, mais ne peut aucune-
ment faire que celui-ci veuille ou désire.
Le patient fera peut-étre ce que veut le
médecin, mais avec “mauvaise volonté”,
puisque ce n’est pas la sienne qui est
le moteur de son action. Un sujet qui
agit par la volonté d’un autre, c’est une
marionnette, effectivement obéissante si
I’on sait bien la manipuler » [13].

Le fait de se focaliser sur I'observance
risque, a terme, de détériorer la relation
soignant/soigné. Si le patient ne modi-
fie pas ses comportements dans le sens
escompté, il pourra se sentir, selon les
cas, incompris, découragé, infantilisé,
coupable... autant de sentiments qui
auront tendance a I'éloigner des pro-
fessionnels, pleins de bonne volonté,
qui s’efforcent de le remettre « dans le
droit chemin ». C’est ce dont témoigne
la personne diabétique précédemment
citée : « J’ai [rencontré] des médecins,
certes performants dans leur domaine
mais humainement “étriqués”. A ceux-
la je n’opposais guere de résistance
apparente mais je n’osais rien confier
de mes difficultés, de mes angoisses,
de mes envies de tout envoyer “valser”.
Je trafiquais mes carnets d’analyse, me
sentant a chaque consultation de plus
en plus coupable de mentir sur la réa-
lité, “ma” réalité. Au bout du compte, je
n’ai plus rien noté pendant pres de 10
ans avec, pour seule réponse a ceux qui
m’en demandaient la raison, une agres-
sivité infantile. »

En revanche, si la finalité de I’éduca-
tion thérapeutique est la qualité de vie,
le bien-étre ou I’autonomie, on percgoit
que seule la personne malade peut
définir, pour elle-méme, le but a attein-
dre. Quant au professionnel de santé,
il s’emploie a « écouter le patient, I'en-

tendre, comprendre ce qu’il ressent et
le sens qu’il donne a sa maladie, a son
traitement. [...]. Il ne s’agit pas d’écouter
d’abord pour mieux convaincre ensuite,
pour mieux faire passer son propre mes-
sage. |l s’agit d’écouter pour construire
avec le patient une réponse originale,
individuelle, appropriée, a partir de ce
qu’il est, de ce qu’il sait, de ce qu’il croit,
de ce qu’il redoute, de ce qu’il espére et
a partir de ce que le soignant est, sait,
croit, redoute et espére. |l existe de part
et d’autre, chez le patient et chez le soi-
gnant, des connaissances, des représen-
tations, du rationnel et de l'irrationnel, du
conscient et de I'inconscient. Mener une
démarche éducative, c’est construire
a chaque rencontre, a partir de tous
ces éléments, de nouvelles réponses,
acceptables a ce moment-la par I'un et
par I'autre » [7]. Le travail des soignants
et la formation requise sont donc d’une
autre nature que dans un modéle focalisé
sur I’'observance. « Il ne s’agit pas d’in-
culquer au patient de nouvelles compé-
tences, ni de le rééduquer en fonction de
normes arbitraires, mais de I'aider, par le
biais de la relation, a retrouver ses capa-
cités et a s’équilibrer dans le cadre de sa
personnalité afin de I'aider a faire face
a sa maladie » [16]. Il ne s’agit pas non
plus de renoncer a son savoir médical. La
différence est fondamentale entre le fait
de mettre son savoir a la disposition des
personnes que I'on soigne, de les aider a
se I'approprier, a I'utiliser pour faire des
choix, et le fait de fixer des normes exté-
rieures a la personne et de lui prescrire
des comportements a adopter.

A mon sens, I'éducation thérapeutique
a pour but que la personne qui consulte
un professionnel des soins, quel que
soit son état de santé, soit en mesure
de contribuer elle-méme a maintenir
ou améliorer sa qualité de vie. Il s’agit
d’aider le patient a prendre du pouvoir.
Cette notion de « prise de pouvoir »
est sans doute a rapprocher de I’'em-
powerment qu’lsabelle Aujoulat décrit
et analyse a partir du témoignage de 40
personnes qui, dans le cadre d’un entre-
tien individuel approfondi, ont raconté
leur expérience de vie avec une maladie
chronique. Elle présente le processus
d’empowerment « comme alternative a
la compliance en tant que principe pour
guider la relation de soins et d’éduca-
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tion. [...] Suivant le principe de I'auto-
détermination, la finalité d’une éduca-
tion visant 'empowerment devrait étre
de permettre a une personne de choisir
en toute connaissance de cause... y
compris d’adopter des comportements
défavorables a sa santé (physique) ! [...]
Les comportements ou les attitudes
adoptés par les personnes ne devraient
pas étre considérés a priori comme fonc-
tionnels ou dysfonctionnels en soi. C’est
le sens que prend le comportement pour
la personne par rapport a son contexte
de vie a un moment précis, qui peut ren-
seigner sur le niveau d’adéquation de
son comportement avec ses besoins, a
ce moment-1a, pour elle-méme » [17].
On est alors bien loin d’une éducation
thérapeutique centrée sur la prescription
de comportements et sur I'observance.
Cela suppose, de la part du soignant,
un changement de posture et un chan-
gement de rapport au savoir médical.
Les professionnels de santé doivent
« apprendre a écouter ce qu’expriment
les patients, dans leur langage, mais
aussi accepter de se laisser interpeller
par ce savoir. [...] Si le savoir des patients
est souvent bien éloigné de celui des
meédecins, il n’est guére satisfaisant de
le qualifier de “faux savoir”. [...] Ce savoir
que livrent les patients parle de leur
vécu, de leur présent et de leur passé,
est enraciné dans leur culture, dans des
traditions et dans la société. Il ne peut
pas — ne peut plus — étre ignoré des pra-
tiques soignantes » [18]. En accédant a la
« logique » du patient, en adoptant une
démarche « compréhensive », profondé-
ment humaniste, le soignant s’ouvre éga-
lement a lui-méme. |l prend conscience,
par réciprocité, que ses décisions profes-
sionnelles ne sont pas le fruit de sa seule
formation médicale mais aussi de toute
son histoire personnelle. Il est amené a
reconnaitre I'influence de son domaine
privé, intime, sur sa pratique profes-
sionnelle. La relation de soins, a fortiori
quand elle se veut éducative, émancipa-
trice, promotrice d’autonomie... est une
relation qui engage.

L’éducation thérapeutique, pour quoi ?
On a vu les limites d’une approche cen-
trée sur I'observance. Si le concept
d’autonomie, quant a lui, parait trop
complexe a appréhender ou a rendre
opérationnel pour des professionnels
de santé a la recherche d’une approche
pragmatique de I’éducation thérapeu-
tique, il semble néanmoins compatible
avec une recherche d’amélioration de la
qualité de vie. A condition bien sir que la
qualité de vie soit définie par chaque per-
sonne malade, pour elle-méme, et non
pas par les professionnels de santé. La
qualité de vie comme finalité de I’éduca-
tion thérapeutique : c’est bien la voie qui
nous est suggérée par le Plan d’amélio-
ration de la qualité de vie des person-
nes atteintes de maladie chronique dans
lequel I'’éducation thérapeutique apparait
comme un moyen privilégié. Encore faut-
il que la formation des professionnels, la
démarche qu’ils mettent en ceuvre et les
criteres d’évaluation qu’ils choisissent
soient en adéquation avec cette finalité.
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Evaluation de la qualité de vie
en éducation thérapeutique
du patient diabétique :
intéréts et limites des échelles
de mesure standardisées

L’amélioration de la qualité de vie est
un enjeu thérapeutique dans la prise
en charge éducative des patients
diabétiques. Le groupe expert de
I’Organisation mondiale de la Santé
(OMS) a spécifié, en 1998, que I'édu-
cation thérapeutique doit contribuer
a « aider les patients et leur famille a
comprendre la maladie et le traite-
ment, a coopérer avec les soignants,
vivre plus sainement et maintenir
ou améliorer leur qualité de vie ».
Limpact de I’éducation sur la qualité
de vie du patient fait donc partie des
criteres de jugement de l’efficacité
de I’éducation thérapeutique.
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Définir la qualité de vie

L’'OMS définit la qualité de vie comme
« la perception qu’a un individu de sa
place dans I’existence, dans le contexte
de la culture et du systéme de valeur
dans lequel il vit, en relation avec ses
objectifs et ses attentes, ses normes et
ses inquiétudes ». Une pathologie chro-
nique comme le diabéte interfere avec
le bien-étre d’un individu, et si certains
de ses besoins ne sont pas satisfaits a
cause de la maladie, sa qualité de vie
s’en trouve diminuée. Cette définition
sous-entend que le soignant qui cherche
a évaluer la qualité de vie liée a la santé,
doit identifier les besoins non satisfaits
du fait de la maladie. Elle sous-entend
aussi de pouvoir dissocier ce qui dépend
de la maladie et ce qui n’en dépend pas,
ce qui est délicat compte tenu des inte-
ractions complexes de la pathologie
avec I'identité du patient, ses attentes,
ses objectifs, ses besoins, ses projets ou
ses valeurs.

Les outils standardisés
d’évaluation
de la qualité de vie

En recherche clinique, I’évaluation de la
qualité de vie est devenue presque systé-
matique pour documenter le bénéfice des
interventions thérapeutiques, la légitimité
de cette démarche résultant du constat
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que la santé ne peut pas se résumer a
une dimension biomédicale.

De nombreux outils de mesure ont donc
été développés. La difficulté métho-
dologique est majeure puisqu’il s’agit
d’obtenir une mesure quantitative d’un
concept purement qualitatif, subjectif et
trés personnel. Parmi les échelles dis-
ponibles, on distingue les questionnaires
génériques qui permettent de comparer
des groupes de patients souffrant de
pathologies différentes et les question-
naires spécifiques, adaptés a I’évalua-
tion de domaines plus spécifiques aux
pathologies. L’élaboration et la valida-
tion d’échelles de mesure standardisées
obéissent a une méthodologie rigoureuse
[1]. Chaque échelle est caractérisée par
ses propriétés métrologiques : sa fiabilité,
qui mesure sa capacité a reproduire des
résultats identiques aussi longtemps que
les conditions de mesure ne changent
pas ; sa validité, qui reflete sa capacité
a mesurer ce gu’elle est censée mesurer
et a varier avec ce qu’elle mesure, et sa
sensibilité au changement.

La plupart des instruments d’évaluation
de la qualité de vie ont été élaborés dans
des pays anglophones. lls doivent donc
étre transposés en francais, c’est-a-dire
traduits, mais aussi adaptés au contexte
socioculturel francgais.

Le tableau | présente le contenu des
échelles spécifiques au diabéte les plus
fréequemment citées dans la littérature,
non transposées en francgais [2].
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Dispose-t-on d’échelles
pour le diabéte ?

Parmi les échelles spécifiques au diabéte
couramment citées dans la littérature,
trois ont été traduites et transposées en
frangais : échelles Diabetes quality of life
measure (DQOL), Diabetes health pro-
file (DHP) et Audit of diabetes dependent
quality of life (ADDQOL).

Le DQOL est un instrument de mesure
spécifique, élaboré en 1988, pour les
besoins de I’étude DCCT (the Diabetes
control and complications trial). Le
questionnaire a été adapté secondai-
rement au diabete de type 2. Il a été
traduit et validé en langue francaise par
le groupe EVADIAC [3]. Son contenu est
basé sur une revue de la littérature iden-
tifiant les préoccupations des patients
diabétiques et sur des entretiens avec
des soignants et des patients. Le DQOL
en langue francaise comporte 46 items
et 13 items supplémentaires réservés
aux jeunes scolarisés. Il explore qua-

Tableau | : Echelles de qualité de vie spécifiques aux diabétes, non transposées en francais

[D’apres 2].

tre dimensions : satisfaction vis-a-vis
du traitement et de la vie en général,
impact du diabéte au quotidien, inquié-
tude socioprofessionnelle et inquiétude
liée au diabéte. Un item évalue égale-
ment la santé perceptuelle (ltem A 19).
Un score global peut étre calculé a partir
des réponses a I’ensemble des items, a
I’exclusion de I'item A19. La validation
psychométrique de la version francaise
a été faite a partir des réponses aux
questionnaires de 108 sujets diabéti-
ques de type 1.

Controverse a propos
des échelles de qualité
de vie chez les diabétiques

L’échelle DQOL :
une échelle obsoléte ?

L’échelle DQOL qui a été élaborée dans
les années 1980 pour les besoins du
DCCT parait trés obsoléte sur certains

Appraisal of Diabetes Scale
(ADS)

Diabetes Impact Measurement Scales (DIMS)

Diabetes-Specific Quality Of Life Scale

(DSQOLS)

Diabetes 39

(D-39)

Questionnaire on Stress in Diabetic patients-
Revised
(@SD-R)

Well-being Enquiry for Diabetics (WED)

7 items sur une échelle a 5 points :

contréle, incertitude, coping, projets de vie,
anxiété, avenir...

44 items sur une échelle de 4 a 6 points
couvrant quatre dimensions :

symptémes spécifiques et non spécifiques,
bien-étre, impact psychologique, impact
social.

39 items sur une échelle a 6 points, couvrant
six dimensions : relations sociales, loisirs,
symptémes physiques, inquiétude concernant
I’avenir, restrictions alimentaires, conflits...
39 items sur une échelle visuelle analogique :
- énergie, mobilité : 15 items

- contréle du diabete : 12 items

- anxiété et inquiétude : 4 items

- impact social : 5 items

- vie sexuelle : 3 items

45 items, sur une échelle a 5 points, couvrant
huit dimensions : loisirs, dépression,
inquiétude vis-a-vis de I'avenir, hypoglycémies,
traitement et alimentation, symptémes
physiques, relations familiales et sociales,
relation avec le médecin.

(Sélection par le patient des items qui
s’appliquent a son cas).

50 items, sur une échelle a 5 points, couvrant
quatre dimensions : symptomes, inconfort,
sérénité, impact.

08-MMM_Debaty.indd 33

points. La notion « d’interdits alimen-
taires » est dépassée. La présentation
des résultats du questionnaire man-
que de lisibilité. Les scores des qua-
tre sous-échelles sont rendus sur une
échelle de 0 a 100. Plus le score est
proche de 100, meilleure est la qualité
de vie. Pour I’échelle « satisfaction », la
corrélation est positive, alors que pour
les échelles « impact » et « inquié-
tude », elle est négative. Plus le score
est élevé, moins grand est I'impact
ou I'inquiétude. Le calcul du score
« inquiétude socioprofessionnelle »
est impossible si le patient répond plus
de trois fois « non concerné » aux sept
items de la dimension, ce qui est fré-
quent lorsque la population de I'étude
correspond a des individus adultes
bien insérés dans leur vie familiale et
professionnelle. L'échelle parait donc
mal adaptée pour mesurer le retentis-
sement socioprofessionnel de la mala-
die, les questions posées ne reflétant
souvent pas les préoccupations de ces
patients.

Une échelle plus adaptée :
« ADDQOL » ?

L’échelle ADDQOL a été congue au
Royaume-Uni pour mesurer la per-
ception qu’a I'individu de I'impact du
diabéte sur sa qualité de vie [4]. Il s’agit
d’un questionnaire spécifique, élaboré
a partir du questionnaire générique
SEIQoL (Schedule for the evaluation
of individual quality of life). Le contenu
est basé sur une revue d’instruments
existants, d’entretien avec des soi-
gnants et avec 12 patients diabétiques.
Ce questionnaire peut étre utilisé chez
des patients diabétiques de type 1
et de type 2. Il existe également une
version destinée aux adolescents [5].
Il s’agit du seul questionnaire spécifi-
que au diabéte élaboré a partir d’une
approche personnalisée. Il permet au
patient d’identifier et de sélectionner
lui-méme les aspects de sa vie qui lui
semblent importants et pour lesquels
il souhaite obtenir une amélioration.
Il utilise ainsi son propre systéme
de valeurs et ses priorités. La forme
des questions est surprenante : on
demande au patient d’imaginer a quel
point sa qualité de vie serait difféerente
dans un domaine donné s’il n’était
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pas diabétique. L’échelle a été utilisée
dans I’étude DAFNE (Dose adjustment
for normal eating) [6]. L’objectif était
d’évaluer les résultats d’une formation
a l'insulinothérapie fonctionnelle sur le
contrdle glycémique et sur la qualité
de vie de 169 patients diabétiques de
type 1. Six mois apres la formation, le
groupe insulinothérapie fonctionnelle
avait significativement amélioré son
équilibre glycémique et rapportait un
impact négatif moins important du dia-
bete sur leur qualité de vie.

Le questionnaire DHP a été congu au
Royaume-Uni pour évaluer le retentis-
sement psychosocial du diabéte chez
des patients adultes [7]. Il peut étre
utilisé chez des patients présentant un
diabete de type 1 ou de type 2 (version
DHP 18) [8]. Son contenu est basé sur
une revue de la littérature, une revue
d’instruments existants, des entretiens
avec 25 patients diabétiques et avec
des soignants. L'instrument comprend
32 items couvrant trois dimensions :
détresse psychologique, obstacle a
I’activité et alimentation incontrélée. La
réponse aux items repose sur une échelle
a quatre points. Sa validation en langue
frangaise a été réalisée pour les besoins
de I’étude ENTRED (Echantillon national
témoin représentatif des personnes dia-
bétiques).

Les points essentiels

Evaluer la qualité

de vie pour mesurer

les effets d’une éducation
thérapeutique

Lors d’un projet éducatif individualisé, la
démarche éducative est centrée sur le
patient. L'élaboration du diagnostic édu-
catif demande de comprendre la situation
spécifique du patient et d’appréhender
son vécu avec la maladie, de fagon a
identifier ses besoins éducatifs. Au cours
du recueil des informations nécessaires
a I’élaboration du diagnostic éducatif,
le soignant va étre amené a explorer le
retentissement de la maladie ou du traite-
ment sur sa qualité de vie. Il est également
nécessaire qu’il puisse s’accorder avec le
patient sur la situation vécue, les besoins
et les objectifs éducatifs qui en décou-
lent. Le recueil d’informations nécessite
donc un entretien ouvert entre le soignant
éducateur et le patient. Aucune échelle
de qualité de vie spécifique au diabéte
décrite précédemment n’offre la garantie
d’identifier exhaustivement I’ensemble
des besoins de I'individu non satisfaits par
la présence de la maladie et n’offre a elle
seule un cadre propice a I’échange.

Dans un domaine différent, celui de I’'éva-
luation des résultats d’actions éducatives
de groupe, les échelles de qualité de vie
trouvent une place plus Iégitime, puisqu’il

¢ ’évaluation de la qualité de vie (QDV) dans I’éducation thérapeutique chez les patients

diabétiques est indispensable.

e C’est une étape essentielle a I’élaboration du diagnostic éducatif dans le cadre d’un

projet éducatif individualisé.

¢ ’évaluation de la QDV dans cette démarche ne peut reposer uniquement sur un outil

standardisé de mesure, les questions fermées ne laissant pas sa liberté d’expression

au patient et ne permettant pas de s’accorder avec lui sur sa situation.

¢ En recherche clinique, elle est aussi une étape essentielle a I’évaluation de I'impact

des programmes éducatifs, la reconnaissance de leur effet thérapeutique obligeant a

démontrer qu’ils sont en mesure de préserver, voire d’améliorer, la qualité de vie.

e C’est pourquoi il convient d’utiliser une méthode de quantification de la QDV.

¢ Bien que le choix d’échelles disponibles soit important pour mesurer la QDV, aucun
instrument ne s’est imposé comme « outil de référence ». Le recours a de tels outils

nécessite la vérification préalable de la pertinence de leur contenu par rapport aux

objectifs de I'action éducative.

¢ Les échelles de mesure personnalisées, comme ’ADDQOL, qui prennent le mieux
en compte la subjectivité de chaque patient paraissent les plus adaptées au champ

de I’éducation thérapeutique.
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s’agit de mesurer les effets d’une inter-
vention centrée sur des points embléma-
tiques de la maladie. Avant de recourir
a l'utilisation d’échelles de mesure stan-
dardisées, il faut cependant vérifier que
leurs items sont pertinents par rapport
aux objectifs de I'action éducative, ce
qui n’est pas toujours le cas. Les échel-
les spécifiques, plus sensibles au chan-
gement, sont privilégiées dans ce type de
travaux a dimension interventionnelle.
Dans ce domaine, les questionnaires
DQOL et DHP ont I'inconvénient d’étre
des outils dans lesquels tous les items ont
le méme « poids », ceci rend tres artificiel
I’établissement d’un score, puisqu’il n’est
pas pondéré par I'importance pergue du
probleme lié a la maladie impactant la
qualité de vie. Lutilisation d’échelles de
qualité de vie personnalisées pour les-
quelles le patient utilise une pondération
selon ses propres valeurs et priorités,
comme ’ADDQOL, parait plus légitime.
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Aujourd’hui tout le monde s’accorde
pour reconnaitre I'utilité et 'impor-
tance de I’éducation thérapeutique.
Malgré cela des questions restent
encore sans réponse. Celle de la
supériorité d’une méthode éduca-
tive, individuelle ou en groupe, sur
une autre, en est une. Nous mon-
trons ici que chacune a ses avanta-
ges et inconvénients. Pour nous, ces
deux méthodes sont complémentai-
res. Le choix de I'une ou l'autre va
dépendre de nombreux parameétres
dont les plus importants sont le
moment ou se situe le patient par
rapport a sa maladie, ses besoins et
ses attentes, les messages a trans-
mettre, mais aussi les disponibilités
de telle ou telle méthode d’éduca-
tion dans I'offre de soins et les com-
pétences du soignant. Dans tous les
cas, I’éducation thérapeutique doit
étre intégrée aux soins, planifiée et
réalisée lors de temps dédié par des
soignants formés.
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Education thérapeutique,
de groupe ou en individuel :

que choisir ?

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 (ou
retarder) la survenue de complications
évitables, tout en maintenant, voire en
améliorant sa qualité de vie [1]. Elle est
aujourd’hui reconnue comme indispensa-
ble dans la prise en charge des patients
atteints de maladie chronique. En effet,
la présence d’une maladie chronique
comme le diabéte implique un traitement
et un suivi a vie, d’ou la nécessité de
phénomeénes adaptatifs importants pour
lesquels la simple prescription médicale
ne suffit pas. C’est en cela que I’édu-
cation thérapeutique (ET) et le soutien
psychosocial sont indispensables. lIs
sont nécessaires a la motivation et a
I’acquisition par le patient de connais-
sances et de compétences lui permet-
tant de développer et mettre en place
des attitudes appropriées pour faire face
a la maladie.
Deux approches existent pour la mise
en ceuvre de I’éducation thérapeutique :
I'individuelle ou le groupe. Chacune
d’entre elles présente des avantages et
des inconvénients. La question posée ici
est : y a-t-il une approche supérieure a
I’autre pour le patient d’une part et pour
le soignant d’autre part ?
Nous n’aborderons pas ici I’effica-
cité de I'ET, celle-ci sera considérée
comme acquise. Notre débat portera
sur la comparaison de ’ET en indivi-
duel ou en groupe : similitudes et dif-
férences, avantages et inconvénients,
afin de trouver d’éventuels arguments
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pour démontrer ou non I’éventualité de
la supériorité d’'une méthode par rapport
a l'autre.

Remarques préliminaires

Pour pouvoir affirmer qu’une méthode
est supérieure a une autre en ET, des cri-
teres variés peuvent étre utilisés. De plus,
I'impact qu’un programme d’ET peut
avoir en terme d’efficacité fait intervenir
une multitude de parametres concernant
aussi bien le contenu que le processus,
et le choix d’une approche individuelle ou
en groupe n’est qu’un composant parmi
d’autres. Pour pouvoir affirmer la supé-
riorité d’une approche sur I'autre, une
accumulation de données allant toutes
dans le méme sens semble nécessaire.
Ainsi, la mise en évidence pour un pro-
gramme donné de la supériorité d’une
méthode sur une autre doit étre prise en
considération avec précaution, cette dif-
férence pouvant étre due, par exemple,
juste a la mise en application de ce pro-
gramme quelle que soit I'approche.

Un probleme supplémentaire dans cette
comparaison est le faible nombre d’étu-
des comparant directement 'ET en indi-
viduel et en groupe. Le plus souvent sont
comparées une prise en charge avec ET
et la prise en charge habituelle. De nom-
breuses études et des méta-analyses
confirment I'efficacité et la nécessité de
développer des programmes d’ET dans
la prise en charge de toutes les maladies
chroniques et en particulier dans le dia-
beéte [2, 3]. Le plus souvent, les interven-
tions éducatives étudiées sont en groupe
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et cette approche est aujourd’hui en plein
essor. En effet, I’éducation de groupe est
une alternative économiquement intéres-
sante au regard du co(t de I’éducation
individuelle. Pour cela, elle intéresse
les organismes payeurs, mais, elle est
aussi considérée par certains comme
la méthode de choix et alors proposée
comme intervention de premiére ligne,
en particulier pour le diabéte [4].

Education thérapeutique
en individuel : définitions,
avantages, inconvénients

Les premiéres interventions éducatives
décrites le sont en situation de face a
face. C’est a I'occasion de consultations
de suivi que les soignants, en particulier
les médecins, confrontés aux questions
de leur patient, commencent a trans-
mettre des informations et des connais-
sances cognitives. C’est Leona Miller
[5] qui démontre la premiere I'intérét
d’une ET en individuel. Dans les années
1970, confrontée a des hospitalisations
répétées de nombreux diabétiques de
la région de Los Angeles (Etats-Unis),
principalement liées a des complications
meétaboliques aigués, elle décida dans
un premier temps de renforcer en qua-
lité et en nombre son équipe soignante,
sans pour autant parvenir a modifier la
fréquence ni la durée des séjours hospi-
taliers des malades. C'est alors qu'elle
entreprit de mettre en place une équipe
éducative visant a enseigner aux mala-
des les bases du traitement afin de pré-
venir ces accidents métaboliques. Grace
a cette transmission d’information, elle
améliore I'état de santé des patients et
réduit spectaculairement le codt lié au
diabete du fait d’une diminution specta-
culaire du nombre d’hospitalisations.

Depuis ces premieres études, la notion
d’ET a évolué, elle est aujourd’hui clai-
rement différenciée du soin, de I'infor-
mation et de I’enseignement (tableau I).
Plus encore que dans la formation de
groupe, il est important en individuel
d’avoir une intention claire d’éduca-
tion thérapeutique et ne pas confondre
celle-ci avec de I'information. En effet,
le malade a surtout besoin d’apprendre
a gérer son traitement en fonction des
différentes situations auxquelles il va se
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trouver confronté, les informations seules
sur la maladie, bien qu’importantes, ne
garantissent pas que le patient a appris
a prendre en charge sa maladie, a se
traiter et qu’il va suivre son traitement.
Les temps dédiés aux soins, concernant
plus particulierement la dimension bio-
clinique, et a I’éducation, doivent étre
clairement identifiés avec des intentions
bien distinctes et énoncées. Afin de res-
pecter ces différentes dimensions, il est
important au cours du suivi du patient
atteint de maladie chronique de dévelop-
per des activités structurées qui répon-
dent a chacune. Assal et al. [6] proposent
dans cette optique une réorganisation
des visites médicales qui organisent des
temps avec des objectifs différents per-
mettant d’aborder tous ces aspects : la
bio-clinique, I’éducation et I'organisation
des soins.

Les séances d’ET en individuel se carac-
térisent par un face a face avec un seul
patient, et éventuellement des membres
de son entourage. Le theme et les objec-
tifs sont clairement définis et doivent étre
en accord avec le projet du patient et
les compétences a acquérir. La durée
moyenne est de 30 a 45 minutes [7].
Comme nous le verrons plus loin pour le
groupe, I'approche individuelle en édu-
cation du patient a des avantages et des
inconvénients (tableau Il).

Le principal avantage de cette approche
est I'individualisation de I'intervention
[8]. Elle développe une relation proche
avec le patient, permettant d’aborder
ses problémes particuliers, de cerner

Tableau | : Définitions.

ses besoins et ses attentes spécifiques.
Dans cette situation, le soignant est plus
apte a concentrer son attention sur le
patient face a lui, a le soutenir, a identi-
fier et a répondre plus facilement a ses
problémes ou besoins.

Souvent les soignants habitués au
contact singulier avec le patient se sen-
tent plus a I'aise dans cette situation. La
relation est privilégiée, le contact meilleur
et 'adaptation au rythme du patient s’en
trouve facilitée.

L’approche individuelle a aussi comme
avantage de ne pas dépendre de la
volonté d’un patient a participer a une
ET en groupe. Au-dela du refus de s’ins-
crire dans une démarche interactive au
sein d’un groupe, il s’agit aussi de ne
pas vouloir étre identifié de fagcon publi-
que comme une personne présentant un
probléeme de santé, ou de ne pas vou-
loir délivrer a d’autres des informations
trés personnelles ou justifier des choix,
comme par exemple un asthmatique qui
décide de ne pas arréter de fumer.
Dans certaines circonstances, les séan-
ces individuelles seront plus particulie-
rement choisies car elles peuvent facili-
ter 'accés a I'ET de patients ayant une
dépendance physique, sensorielle ou
cognitive ou des difficultés a se retrouver
en groupe [7].

Face a ces avantages, les inconvénients
les plus évidents sont le codt et le temps
du soignant qui sont élevés dans cette
approche. Pour le soignant, par ailleurs,
la lassitude de la répétition des mémes
messages et 'absence de structuration

Elément de connaissance pouvant &tre représenté

Information

physiquement de différentes maniéres qui a pour but

la conservation, I'analyse ou la communication.

Enseignement

Systéme d’actions mis en place dans le cadre
d’un apprentissage.

Processus actif centré sur un objectif qui transforme

Apprentissage

des connaissances en valeurs permettant I'installation

d’un nouveau comportement.

Education

Association de plusieurs expériences d’apprentissage.

Représente les aptitudes cognitives et sociales

Instruction

qui déterminent la motivation et la capacité des individus

a accéder, comprendre et utiliser I'information de facon
a promouvoir ou maintenir une bonne santé.
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de I’enseignement, peuvent peser. Pour sont déja décrites comme servant a de I’'expérience et des préférences de u
le patient, il manque la dynamique de des fins thérapeutiques. Au début du I’éducateur, ainsi que de I’organisme [ |
groupe, la confrontation avec les autres XX® siecle, le Dr J. Pratt organise pour payeur. Des groupes trop petits, moins [

patients. Dans la relation a deux, le ris-
que d’emprise du soignant sur le patient
n’est pas non plus a négliger.

Y compris dans cette démarche indivi-
duelle d’ET, la formation des soignants
intervenant reste primordiale. Comme
pour toute action en éducation, diffé-
rentes connaissances et savoir faire
doivent absolument étre maitrisés par
les soignants, tels que les croyances de
santé, les valeurs attribuées par le patient
a sa maladie et a son traitement, le degré
d’acceptation de la maladie...

Enfin I'individualisation n’est pas tou-
jours assurée par I'approche en colloque
singulier et, 'ET en petit groupe permet
tout aussi bien de I'assurer, grace a des
méthodes pédagogiques et d’animation
de groupe qui prennent en compte les
besoins individuels [8].

Education thérapeutique
en groupe : définitions,
avantages, inconvénients

Les groupes font partie du processus
naturel de vie, au méme titre par exem-
ple que respirer, et dans le domaine de
la médecine le groupe existe depuis fort
longtemps. Dans la Gréce antique, les
relations tissées au sein d’un groupe

ses patients atteints de tuberculose des
groupes hebdomadaires de discussion.
Il constate que ces réunions apportent
soutien mutuel, diminuent I'isolement
des patients et améliorent les symptémes
de dépression. Aujourd’hui I'intervention
groupale, en particulier en ET, est déve-
loppée car elle répond a la demande de
prise en charge d’un nombre croissant
de patients et a des contraintes finan-
cieres de plus en plus fortes [9].

Définition du groupe

Un groupe peut étre défini comme un
rassemblement ou un ensemble de
personnes qui ont un intérét commun,
par exemple I'auto-prise en charge du
diabéte.

Les participants sont les patients atteints
de maladie chronique, mais aussi leurs
proches (entourage au sens large:
famille, amis, collegue de travail, per-
sonne considérée comme soutien...).
La taille du groupe peut étre trés variable,
de deux a 20 personnes. Certaines inter-
ventions a type d’exposé pédagogique
peuvent méme réunir un nombre plus
grand de participants. La taille du groupe
ne va pas dépendre uniquement de la
méthode pédagogique employée, mais
aussi du contenu des messages éduca-
tifs, de la population a qui elle s’adresse,

de quatre personnes, ne permettent pas
de développer une interaction suffisante
et favorisent un travail en individuel avec
chaque participant plutoét qu’un véritable
échange d’expériences. Aujourd’hui, la
plupart des équipes semblent s’accorder
sur des groupes de dimensions modé-
rées (huit a dix personnes). En effet,
les bénéfices de I'interaction entre les
participants est alors optimale, et per-
met, dans un méme temps au patient
de valider ses propres expériences et de
répondre a ses besoins [8].

Chaque groupe a un objectif spécifique
et répond a un besoin bien précis. Avoir
un groupe homogéne permet d’avoir une
meilleure adéquation entre I’'objectif de
I’intervention et les besoins des partici-
pants. On augmente ainsi les chances
de succes. Il est donc important de
sélectionner les patients pour lesquels
on pense que I'ET en groupe peut étre
bénéfique et surtout, de les faire parti-
ciper dans un groupe qui va répondre a
leurs demandes et besoins. Pour opti-
miser I'efficacité de I'ET en groupe, les
sessions doivent pouvoir répondre aux
préoccupations communes des partici-
pants. Ainsi dans le diabéte, il est impor-
tant de distinguer les groupes de patients
diabétiques de type 1 et de type 2, car
les besoins, habitudes de vie, implication

Tableau Il : Avantages et inconvénients de I’éducation en individuel et en groupe. [D’aprés Anne Lacroix, 11].

el Individuel

Thérapeutique

Personnalisation

Permet d’aborder le vécu du patient

Meilleure connaissance du patient

Possibilité de cerner les besoins spécifiques du patient
Respect du rythme du patient

Avantages

Meilleur contact

Groupe

Echanges d’expériences entre patients
Confrontations de points de vue

Convivialité

Rupture du sentiment d’isolement
Emulation, interactions

Soutien y compris émotionnel

Stimulation des apprentissages

Relation privilégiée Apprentissages expérientiels par « situations problemes »

Gain de temps

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

Enseignement impositif (vertical)

Patients trop hétérogenes

Difficulté a faire participer les patients
Inhibition des patients a s’exprimer
Difficulté d’accorder de 'attention & chacun
Difficulté a gérer un groupe

Horaires fixes des cours

Inconvénients
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dans la maladie, comportement, sont
différents [10].

Les lieux ou les sessions de groupe peu-
vent avoir lieu, sont eux aussi trés varia-
bles, allant des structures spécialisées a
des lieux communautaires.

La fréquence et la durée des séances
varient beaucoup selon les cas : réunions
organisées de fagon quotidienne, hebdo-
madaire ou mensuelle, concentrées sur
quelques jours ou espacées de plusieurs
mois ou au contraire informelle.

Le groupe hier et aujourd’hui
(tableau IlI)

Traditionnellement, dans le modele ini-
tial de I’enseignement aux patients,
c’est I’exposé magistral, ot I’enseignant
donne des informations détaillées sur la
maladie, ses conséquences, son suivi et
les « devoirs du patient », qui avait la pré-
férence des éducateurs. La fin d’un tel
exposé pouvait étre suivie de sessions
de questions pour donner la parole aux
patients. Les informations sur la maladie
sont évidemment essentielles pour les
patients, mais souvent insuffisantes pour
le décider a se prendre en charge effica-
cement dans sa vie de tous les jours et
s’impliquer comme acteur principal de
sa maladie.

Aussi, se sont progressivement déve-
loppés d’autres modeéles éducatifs.
Aujourd’hui le plus souvent, ces modeéles
sont centrés sur le patient, ses attentes,
ses besoins. Lintervention éducative se
développe alors a partir des expériences
anciennes, actuelles et a venir du patient.
Elle ne fait plus intervenir un enseignant
unique qui détient le savoir médical,
mais une équipe multidisciplinaire de
soignants spécialistes de la maladie et
de 'ETP. Le role des éducateurs a donc
lui aussi évolué. Il va organiser et pré-
parer les sessions de groupe avec les
patients et leurs proches, qui vont pou-

voir partager leur savoir, leurs expérien-
ces. A I'occasion de ces échanges, les
éducateurs vont distiller les informations
importantes sur le théeme abordé, tout en
gérant le groupe pour faciliter I'interac-
tion entre les participants. lls vont aider
chacun a s’exprimer et a développer ses
idées, ses réactions face aux différents
problémes et ses solutions, dans un cli-
mat de confiance et de respect de tous.
L’éducateur accompagne le groupe dans
sa démarche de résolution des problé-
mes décrits par les participants de fagon
a identifier les possibilités et les solutions
qui leur semblent les plus appropriées
dans leur contexte de vie. Le contenu
de la réunion n’est dans ce modéle plus
déterminé strictement a I’avance selon
un plan et un déroulé stricts. Le sujet
général des discussions est souvent
pré choisi pour arriver a progressivement
aborder successivement dans le temps
des thémes variés et complémentaires
importants pour la prise en charge de la
maladie et ses différents aspects.

Avantages et inconvénients

du groupe

On reconnait aujourd’hui les avantages
qu’offrent les situations de groupe qui
permettent la stimulation et la confron-
tation des points de vue. De nombreu-
ses expériences en psychologie sociale
portant sur les changements de com-
portements montrent les bénéfices liés
aux petits groupes. Il s’avere qu’il est
plus facile pour les individus de modifier
leurs opinions et leurs comportements
lorsqu’ils participent a un petit groupe
plutét qu’en face a face. Dans la mesure
ou certains participants manifestent de
nouvelles attitudes, cela peut entrainer
le ralliement des autres a ce qui est res-
senti dés lors comme la norme dont il ne
faut pas s’écarter. Il se peut aussi que
ces changements soient dus, en partie,

au fait que I'on a essayé de faciliter une
décision favorable en diminuant les for-
ces antagonistes intérieures des person-
nes, plutét qu’en appliquant des pres-
sions extérieures [11]. Donc pour étre
efficace, c’est-a-dire permettre a chacun
d’effectuer les apprentissages nécessai-
res, le groupe doit étre interactif, mais
au-dela de faciliter les échanges, cette
interaction doit étre planifiée et anticipée.
A Iinverse, méme un petit groupe peut
étre un échec complet si I’éducateur se
cantonne a faire un simple exposé péda-
gogique a des participants passifs.

La formation en groupe évite de répéter
plusieurs fois les mémes messages de
fagon indépendante a chaque patient.
Malgré tout, le groupe n’est pas un obs-
tacle a I'approche individuelle des par-
ticipants. Outre le respect de la parole
et I’écoute de chacun, I’éducateur peut
favoriser I'utilisation de matériel ou des
outils en individuel pour la résolution de
problémes. La réalisation de contrats
d’objectifs personnalisés ou I'accompa-
gnement spécifique pour certains per-
mettent aussi de répondre aux besoins
de chacun.

D’autres avantages sont aussi a prendre
en considération :

e Rupture de I'isolement des partici-
pants, ils vont pouvoir se sentir moins
seuls, en se rendant compte que d’autres
partagent leurs sentiments, leurs peurs
et leurs espoirs ;

e Encouragement a chercher un soutien
dans leur entourage familial ou social et
a communiquer plus efficacement avec
les professionnels de santé ;

e Favoriser les échanges et les appren-
tissages grace aux expériences et aux
solutions des uns et des autres. Ces
apprentissages sont aussi bien d’ordre
cognitif que comportemental, en abor-
dant de nouvelles approches thérapeu-
tiques ou stratégies de coping ;

Tableau Il : Modéles d’éducation thérapeutique utilisés en groupe. [D’aprés Carole Mensing et Philip Norris, 12].

Modeéle Traditionnel Modeéle actuel

Forme

Role de I'expert
Réle du patient
Les invités

Interpellation des participants

Exposé pédagogique

Un enseignant ou professeur
Le patient écoute

Famille, personnes proches
Information, questionnaire

Réunion interactive

Facilitateur, éducateur

Le patient participe, est actif, il apprend
Personnes-ressources, accompagnant actif

Participation active, échanges
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e Accepter des informations, des conseils
ou des critiques constructives provenant
des pairs partageant le méme probleme
de santé est parfois plus facile que celles
des soignants ;

e | e groupe permet d’exprimer et de tra-
vailler sur des émotions fortes, car il est
un lieu de soutien émotionnel basé sur
un lien commun, la maladie chronique
commune.

Stimuler les interactions, organiser les
confrontations entre les participants
implique une bonne gestion du groupe et
de son animation et donc un éducateur
formé et expérimenté. Les techniques de
communication qui permettent de faci-
liter les échanges sont notamment les
reformulations, les questions en retour
ou en relais, ainsi que les synthéses. Le
groupe peut aussi connaitre des bloca-
ges, certains participants prennent trop
de place tandis que d’autres demeurent
en retrait. |l est important aussi de pou-
voir, en particulier lorsque les partici-
pants sont confrontés a des situations
anxiogénes, nommer ce qui se passe,
reconnaitre ce qui peut étre un blocage
pour I'apprentissage. Cette approche ne
nécessite pas de formation particuliére
en psychologie, mais releve du bon sens
clinique.

En dehors de I'inconvénient majeur
de transformer le groupe en un cours
d’école, d’autres désavantages doivent
étre signalés :

e | a confidentialité de ce qui est dit et fait
est parfois difficile a obtenir. En aucun
cas le soignant ou I’éducateur ne peut
garantir le respect de la confidentialité
par tous les participants ;

e |e patient dans un groupe, malgré tout,
recoit moins d’attention individuelle que
lors d’un colloque singulier ;

e Parfois le groupe peut donner a une
personne le sentiment d’étre perdue
dans la foule et de ne plus étre appréciée
pour son caracteére unique.

Comme cela a déja été dit, la cause
la plus importante d’échec du groupe
reste « I'inadéquation entre le patient
et le groupe ». Un patient qui n’est pas
prét peut refuser de participer a une ET
de groupe, méme si les objectifs du pro-
gramme semblent répondre parfaitement
a ses besoins. Des objectifs de séance
inadaptés au patient favorisent la non-
réussite.

Les soignants et les éducateurs peuvent
néanmoins avoir des difficultés a animer
un groupe et a en exploiter les ressour-
ces. Ceci souligne I'importance de la for-
mation initiale et continue [12]. Il ne s’agit
pas de reproduire ce qui est fait en indivi-
duel a un groupe de plusieurs personnes.
Des compétences pédagogiques, en ani-
mation de groupe sont nécessaires. Faire
de I'ET en groupe demande de :

e bien connaitre et posséder les compé-
tences pédagogiques, ce n’est que grace
a I’expérience que I’éducateur pourra
faire face a toutes les situations ;

e maitriser la thématique abordée et le
contenu de I'intervention ;

e étre capable de mettre en place des
stratégies qui permettent d’apporter et
faire acquérir des connaissances, d’en-
gager les participants dans un processus
de changement concernant leur propre
maladie, d’aider les personnes a recon-
naitre leurs ressources et leurs freins
pour surmonter les obstacles.

Il est donc primordial que I’éducateur
prépare son intervention. Les interac-
tions ne peuvent étre constructives que
si elles sont planifiées et facilitées par
I’attitude de I’éducateur. Tout le matériel
nécessaire doit étre disponible. Les outils
et les méthodes pédagogiques doivent
étre pensés non seulement en fonction
de la thématique de I'intervention, mais
aussi des besoins des participants, de
leur &ge et de leur culture. Savoir utiliser
des méthodes d’animation adaptées aux
participants comme les jeux de role, les
exercices pratiques, les cas cliniques,
les sorties (par exemple au supermar-
ché) est aussi un facteur de réussite.
Des connaissances théoriques sont
aussi nécessaires sur les techniques et
les théories qui sous tendent I'apprentis-
sage, en particulier chez I’adulte.

Le point crucial est la capacité de I’'édu-
cateur a tisser de bonnes relations avec
les participants pendant les séances
dans un climat de confiance et respect
de tous afin d’aider les participants a
prendre la décision de changer ou de
s’engager dans le processus de change-
ment. |l doit étre capable de déterminer
les besoins des participants et d’avoir
une grande capacité d’adaptation pour
répondre aux besoins individuels.

On voit bien ici que I’'on ne s’improvise
pas éducateur, c’est un véritable métier
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et une spécialisation en particulier pour
des programmes réalisés en groupe.

Les études comparant
I’éducation de groupe
et ’éducation individuelle

Comme nous I'avons déja signalé peu
d’études comparent directement les
deux méthodes individuelle et grou-
pale en ET. Dans le cadre du diabéte, le
constat est le méme.

Dans le diabéte de type 2, une étude
récente montre a six mois une efficacité
similaire des deux méthodes [13]. Un
programme identique a été délivré en
individuel et en groupe, par les mémes
soignants. La seule différence a été un
temps supplémentaire au début dans
I’'ET en groupe, pour permettre la créa-
tion de la dynamique de groupe et mettre
en place le processus d’éducation. A six
mois, I’'amélioration du taux d’hémoglo-
bine glyquée Al1c (HbA1c) était légere-
ment supérieure dans I'intervention ET
en groupe, a la limite de la significati-
vité (différence de 0,8 % entre les deux
modalités d’éducation, p = 0,05). Les
deux types d’intervention ont montré des
améliorations dans le domaine du poids
corporel, de I'acceptation psychologi-
que, des attitudes vis-a-vis du diabéte,
de la qualité de vie et des connaissances
sur le diabéte. Les auteurs concluent que
I’ET en individuel ou en groupe, dans les
conditions de I'étude, présente une effi-
cacité similaire aussi bien en terme de
connaissances que de résultats bioclini-
ques. lls démontrent que I’'ET en groupe,
lorsque celui-ci est de taille contrélé
(au maximum huit patients), permet de
répondre aux besoins individuels des
participants. Les avantages principaux
du groupe sont de répondre aux besoins
grandissant dans le diabete de type 2, et
a un moindre co(t.

Une intervention éducative en groupe
lors de la mise en route de I'insuline
s’accompagne d’un degré de satisfac-
tion supérieure chez les patients en com-
paraison a une intervention individuelle,
avec un contrdle glycémique similaire a
un an pour les deux méthodes [14].
Dans une étude plus ancienne [15],
Campbell et al., ont comparé une inter-
vention éducative minimale en groupe,
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un programme individuel, une interven-
tion plus importante en groupe et un
programme comportemental individuel. Il
montre une amélioration du taux d’HbA1c
et de I'indice de masse corporelle (IMC),
sans différence entre les groupes. Ainsi,
ils concluent a une efficacité similaire des
différentes modalités d’éducation dans
I’aide apportée a I'auto-prise en charge
du diabete par les patients.

Dans leur méta-analyse, Norris et al.
[16] ont comparé I’éducation en groupe
al’éducation individuelle. lls concluent a
une supériorité de I’éducation en groupe
sur I’éducation individuelle pour les inter-
ventions sur le mode de vie (alimentation
et exercice physique). L’acquisition de
savoir faire dans le traitement du diabete
était aussi bonne dans les deux cas. Plus
récemment, les mémes auteurs [17] ne
démontrent pas de différence signifi-
cative sur le controle glycémique entre
I’éducation en groupe et individuelle.
Comme en diabétologie, le plus souvent
les études comparent I’éducation en
groupe a la prise en charge individuelle
et non a une intervention éducative faite
face a face [revue in 12]. La majorité
de ces études, par exemple dans I'in-
suffisance cardiaque [18] et dans les
maladies rhumatismales inflammatoires
[19] montre que I'intervention en groupe
réalisée par des soignants ou des pairs
permet, a 12 mois, de diminuer I'impact
de la maladie sur la vie quotidienne avec
une augmentation du sentiment d’auto-
efficacité et de contrle de la maladie.
En résumé, les deux types d’interven-
tion éducative font leur preuve et ont leur
utilité. En ce qui concerne I’éducation de
groupe, elle aurait pour certains une effi-
cacité supérieure dans les changements
de comportement, notamment pour
améliorer ’hygiéne de vie (diététique,

Les points essentiels

activité physique), essentielle dans la
prise en charge de nombreuses maladies
chroniques et notamment le diabéte, les
maladies cardiovasculaires, I'asthme...
D’autres ont démontré également I’effi-
cacité de ces deux types d’intervention
mais aussi leur complémentarité dans
le temps dans la prise en charge d’une
maladie chronique. Ainsi, chez 1 369 dia-
bétiques de type 1 et de type 2 insulino-
traités, une prise en charge éducative
de groupe apres une prise en charge
initiale individuelle s’accompagne d’une
amélioration de I’équilibre glycémique
comparée a des patients qui n’ont pas
eu de renforcement éducatif en groupe
(diminution a six mois du taux d’HbA1c
de 0,48 % a 0,8 % selon le type de
diabéte, p = 0,0005) [20]. Ceci laisse a
penser que les deux types d’intervention
sont complémentaires et peuvent se suc-
céder dans le temps pour augmenter le
bénéfice sur I'état de santé.

Individuel ou groupe ?

Lorsque la question est posée a des soi-
gnants sur leur préférence a former des
patients en groupe ou en individuel, les
infirmieres et diététiciennes se pronon-
cent généralement en faveur d’un ensei-
gnement individuel. Ce choix témoigne
de leur préférence pour la relation per-
sonnelle, estimant que le principal avan-
tage est de pouvoir s’adapter au profil du
patient [12]. De leur cbté, les médecins
en pratique privée, ont obligatoirement a
faire face a des patients en colloque sin-
gulier. Ainsi pour une grande proportion
de soignants, et pour des raisons diver-
ses, I'intervention éducative individuelle
semble le choix le plus naturel, et si la
formation en groupe est aujourd’hui lar-

¢ Avantages et inconvénients respectifs de I’éducation thérapeutique individuelle ou

de groupe : se reporter au tableau Il.

¢ Importance de I'intégration de I’éducation thérapeutique dans I’ensemble du pro-

cessus de soins.

¢ |’éducation thérapeutique, quelle qu’en soient les modalités, doit étre planifiée et
réalisée lors de temps spécialement dédiés par des soignants et éducateurs formés.
¢ Importance de la formation initiale et continue des soignants et des éducateurs aux

techniques d’éducation thérapeutique.
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gement pratiquée, c’est avant tout pour
des raisons de faisabilité liées a des pro-
blemes de disponibilité et de temps. D’un
autre c6té, pour les autorités de santé le
groupe semble avoir la préférence, prin-
cipalement pour des raisons de co(t.

Il faut se méfier d’opposer I'’éducation
thérapeutique en individuel ou I’édu-
cation en groupe. Ainsi dans certaines
situations, I’'ET en individuel permet une
meilleure adaptation a la réalité de la
vie du patient et a son rythme [7]. Dans
d’autres situations, I'intervention du
groupe va aider le participant a prendre
des décisions et a adopter des change-
ments.

En fait, I'apprentissage du patient atteint
de maladie chronique nécessite de faire
appel a de nombreuses techniques et
supports pédagogiques. L’'une d’entre
elles est basée sur I'alternance de séan-
ces individuelles et collectives avec en
complément des entretiens a distance.
Les séances individuelles permettent
d’initier I’éducation, de faire des bilans,
de conserver la singularité de la prise en
charge. Les séances collectives favori-
sent les échanges entre pairs dont on
connait I'importance pour les processus
d’appropriation des compétences et leur
perception d’utilité [21].
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Eduquer les patients ? Quelle dréle
d’idée ! Plan pour ’amélioration
de la qualité de vie des personnes
atteintes de maladie chronique,
recommandations de la Haute auto-
rité de santé, initiatives et appels a
projets de I’Assurance-maladie : il
est clairement demandé aux pro-
fessionnels de santé d’assurer
I’éducation thérapeutique de leurs
patients. Cette injonction souléve
bien sir des questions de formation,
de méthode, d’organisation et de
financement : celles-ci ne devraient
toutefois pas précéder les questions
d’ordre éthique... Quelle est la fina-
lité de cette éducation ? Dans quelle
relation soignant/soigné peut-elle
s’inscrire ? Et si ’éducateur n’était
pas celui qu’on pense... !
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Patient et soignant :
qui éduque 'autre ?

Des témoignages
de soignants

En évoquant leur travail auprés de
patients atteints de maladie chronique
ou de handicap, les professionnels de
santé témoignent souvent de ce qu’ils
apprennent au contact de ces person-
nes, en particulier quand ils enrichissent
leur démarche de soins d’une dimension
éducative.

Par exemple, a propos de son travail
aux cbtés de familles confrontées a
la naissance d’un enfant gravement
malade ou handicapé, une infirmiére
impliquée dans un programme spécifi-
que d’intervention écrit : « Aujourd’hui,
je me souviens encore de ne pas avoir
eu conscience de ce que j’allais décou-
vrir. Je me suis immiscée dans une
aventure sans savoir que je ne serais
plus jamais la méme apres cette expe-
rience d’apprentissage, ni comme
personne ni comme infirmiére. Je me
suis alors inscrite dans ce que j’appelle
maintenant un apprentissage perpétuel
des expériences familiales uniques et
propres a chacune d’elles. J’ai alors
compris que seuls leurs histoires et
leurs bagages pouvaient m’aider a les
aider. » [1].

Dans un tout autre domaine, la parti-
cipation de quelques patients atteints
d’artérite des membres inférieurs a
I’élaboration d’un programme d’édu-
cation thérapeutique a modifié la repré-
sentation que les soignants avaient de
ce type de malades : ils les décrivaient
initialement comme des tabagiques
invétérés, peu compliants, individua-
listes et fatalistes, sans motivation pour

arréter de fumer ou marcher régulie-
rement. En les rencontrant et en les
écoutant dans un cadre inhabituel, ils
les ont peu a peu considérés comme
des partenaires a part entiere. Les soi-
gnants ont percu le décalage entre les
criteres médicaux d’évaluation de la
maladie et la perception par le patient
de sa qualité de vie. lls ont reconnu leur
besoin d’étre écoutés et d’étre accom-
pagnés. lls ont pergu I'écart entre les
explications qu’ils pensent délivrer
aux patients et ce que les patients en
retiennent, par exemple a propos de la
chirurgie ou du suivi a long terme. lls
ont découvert que les personnes attein-
tes de cette méme maladie trouvaient
de I'intérét a se réunir pour échanger
entre elles [2].

La question posée dans le titre de cet
article, aussi provocatrice qu’elle puisse
apparaitre en premiére lecture, mérite
donc d’étre approfondie.

L’éclairage philosophique

La plupart des équipes qui pratiquent
I’éducation thérapeutique affichent
pour ambition d’accroitre I’autonomie
des patients. Or, sur le plan philosophi-
que, le concept d’autonomie s’enracine
dans celui de réciprocité. « La relation
humaine fondamentale, écrit Jean-
Francois Malherbe, est celle de I'accou-
chement mutuel. Un enfant ne devient
lui-méme qu’avec I'aide de son pére
et de sa mere. Une femme ne devient
mere qu’avec l'aide d’'un homme et
la présence d’un enfant. Un homme
ne devient pére qu’avec I'aide d’une
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femme et la présence d’un enfant. Plus
généralement, nous ne devenons nous-
mémes qu’a partir de la convocation
d’autrui et de son appui. L'étre humain
est essentiellement maieutique, tour
a tour obstétricien et accouché. [...]
Nous sommes toujours insérés dans
une structure de réciprocité. C’est sans
doute la le fait humain le plus fonda-
mental. » [3]. A partir de ce principe de
réciprocité, I'auteur formule ainsi I'im-
pératif éthique fondamental : « Agis en
toutes circonstances de fagon a culti-
ver I"autonomie d’autrui et la tienne se
développera par surcroit. » Si, par son
action éducative, le soignant parvient
a promouvoir 'autonomie de la per-
sonne malade, sa rencontre avec le
patient lui permettra de progresser
lui-mé&me sur le chemin de I'autono-
mie. L’éducation se fera bien dans
les deux sens.

Quel modéle de relation thérapeutique
est compatible avec la quéte d’autono-
mie ? En 1956, des sociologues améri-
cains, T.S. Szasz et M.H. Hollender [4],
présentaient la « participation mutuelle »
comme un modele de relation médecin-
malade particulierement adapté aux
situations dans lesquelles le patient doit
prendre en charge lui-méme son traite-
ment et I'adapter aux différents événe-
ments de sa vie quotidienne. lls regret-
taient toutefois que ce type de relation
soit « essentiellement étranger a la méde-
cine », notamment parce que chacun est
prisonnier de son role social : celui de
médecin ou celui de patient. Que nous
le regrettions ou non, en tant que méde-
cins, nous avons été formés a savoir pour
autrui et le patient qui fait appel a nous
attend que nous lui disions ce qui est
bon pour lui. Cela conduit a une relation
paternaliste du type « direction-coopéra-
tion » qui ne favorise pas I’autonomie : le
médecin est dans une situation d’auto-
rité vis-a-vis de son patient et celui-ci
I’admet volontiers, voire le revendique :
« Docteur, c’est vous qui savez. ».

La « participation mutuelle » est a rap-
procher du « modéle synergique » décrit
par Jean-Frangois Malherbe, ou le théra-
peute et la personne qu’il soigne repré-
sentent « deux volontés de santé qui
conjuguent leurs efforts spécifiques en
vue d’atteindre un objectif commun ».
Selon I'auteur, seul ce modele permet

aux deux interlocuteurs de progresser
sur le chemin de I'autonomie [3]. Ce
partenariat entre le soignant et le soi-
gné questionne profondément I'identité
méme du médecin. Cela peut étre tres
déstabilisant et donc provoquer de gran-
des résistances. Je ne suis plus « celui
qui sait pour l'autre », je suis « celui qui
doit découvrir avec 'autre ce qui est le
mieux pour lui »... sans renier mon savoir
médical évidemment.

Cela suppose un changement de rap-
port au savoir scientifique : il s’agit de
passer de la transmission d’un savoir
(du médecin au patient ou du maitre au
disciple, dans le cadre d’une relation
binaire) a la médiation [5]. Dans le cadre
d’une relation triangulaire, le médecin
va servir de médiateur entre le savoir
savant et le patient, lui aussi détenteur
d’un savoir que I'on pourrait qualifier
de profane (pas toujours) et d’intime.
Il va aider le patient a s’approprier les
éléments du savoir scientifique qui lui
seront utiles. Cette médiation est au
coeur de la démarche éducative. Mon
objectif n’est pas de rendre le patient
plus savant, mais de I'aider a utiliser le
savoir savant que je possede. Ce savoir
savant n’a d’intérét pour le patient que
s’il peut lui donner du sens par rapport
a son histoire personnelle : les connais-
sances médicales résultent d’études
statistiques et celles-ci n’ont aucun
sens a I’échelle d’un individu particu-
lier. Si le médecin s’assimile au savoir
qu’il détient, il n’y a plus d’espace de
négociation avec le patient.

Or, actuellement encore, la formation
initiale des médecins les prépare mieux
a prendre en charge les pathologies
aigués qu’a accompagner les person-
nes atteintes de maladie chronique. Tout
I’enseignement est fondé sur le résultat
d’études randomisées, dans lesquel-
les il faut a tout prix éliminer les biais,
la subjectivité, autrement dit le facteur
humain. Le médecin, au cours de sa
formation, n’apprend pas a étre un thé-
rapeute (encore moins un éducateur). Il
est symptomatique d’observer que la
plupart des médecins ne s’incluent pas
dans la communauté des soignants,
réservant ce terme aux professionnels
paramédicaux.

Le partenariat ou la participation mutuelle
ne masquent pas que la relation thé-
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rapeutique est une relation asymétri-
que (notamment parce que le patient
demande de I'aide et que le profession-
nel de santé est rémunéré pour la lui
apporter). Mais c’est une relation d’équi-
valence morale qui se traduit notamment
par la réciprocité des apprentissages. Le
médecin apprend de ses patients tout
autant que le patient apprend de son
médecin.

Un essai de modélisation

Dans un effort de modélisation de la
réciprocité éducative, J.M. Labelle décrit
corrélativement les activités du forma-
teur et celles de I'apprenant qui vont
permettre a I'un et a I'autre de « penser
en leur nom propre », autrement dit de
gagner en autonomie [6]. C. Bolly et V.
Grandjean, respectivement médecin et
infirmiere, décrivent quant a elles une
démarche de soins éthique, centrée sur
le récit du patient : leur approche narra-
tive vise a « créer une alliance entre le
savoir du soignant et le récit du patient
pour co-élaborer une suite a son his-
toire, une histoire qui ait du sens » [7].
En situant I’éducation thérapeutique
a la rencontre du monde des soins et
du monde de I’éducation, on peut ten-
ter de conjuguer ces deux modeéles : il
s’agit de décrire une démarche éduca-
tive intégrée aux soins et promotrice
d’autonomie pour le patient et pour le
soignant.

Reconnaissons d’abord que le savoir
ne se transmet pas, il s’élabore. « Les
paroles que [le formateur] prononce, les
mots qu’il écrit, les gestes qu’il pose,
ne sont que des signes matériels qui ne
contiennent qu’en puissance la science
a acquérir. C’est a partir de ces signes
que, par une opération active, celui qui
apprend produit cette science en lui et
par lui-méme. [...]. Le savoir n’est pas
un objet mais une suite d’opérations qui
combinent I’expérientiel et le réflexif. »
[6]. Entre patients et soignants, de quelle
nature sont les savoirs qui s’élaborent ?
Si le patient et le soignant s’éduquent
I’'un P'autre, quels sont leurs appren-
tissages respectifs ? On peut tenter
de les décrire en méme temps que I'on
décrit les activités de chaque partenaire
qui vont permettre leur production. La
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démarche d’éducation thérapeutique
semble s’inscrire dans un dialogue en
trois temps :

1. Le soignant invite le patient a s’expri-
mer et I’écoute de maniere non sélec-
tive. Le patient fait le récit de sa vie avec
la maladie, dévoile ses émotions, ses
connaissances, ses questionnements.
« Par les termes qu’il choisit, il représente
et transmet son expérience, il propose
aux événements un ordre cohérent et
significatif, il donne forme a son vécu. ».
Le soignant cherche a comprendre, le
mieux possible, le point de vue du patient
et son ressenti. Il s’applique a reconnaitre
pour lui-méme les émotions et les juge-
ments spontanés que le récit du patient
fait naitre en lui. Le savoir qui s’échange
alors peut sans doute étre qualifié de
savoir d’humanité.

2. Le soignant oriente le patient vers des
sources d’information ou il pourra trouver
des éléments de réponse aux questions
qu’il se pose. Le patient cherche, tatonne
et se documente. Il arrive qu’il oriente
lui aussi le soignant vers de nouvelles
sources d’information. Le savoir qui s’ac-
quiert alors est un savoir scientifique.
3. Le patient utilise, expérimente le
savoir qu’il a acquis. Le soignant valide
les conditions de I’expérience. Il en
engrange les résultats forgeant ainsi, au
fil du temps et des patients qu’il rencon-
tre, sa propre expérience. Le savoir en
jeu est un savoir d’expérience.

C’est en parcourant ces différents niveaux
de savoir (savoir d’humanité, savoir
scientifique, savoir d’expérience) que le
soignant et le soigné s’éduquent en réci-
procité et gagnent en autonomie. En éla-
borant progressivement des réponses a la
situation de crise provoquée par la mala-
die, en prenant des décisions concertées,
ils créent ensemble un nouveau savoir, né
de leur rencontre singuliére.

Retour a la pratique

Une démarche d’éducation thérapeu-
tique dont la finalité est de promou-
voir I'autonomie repose sur plusieurs
convictions qu’il vaut mieux rendre
explicites :

e Le patient et ses proches d’une part, les
professionnels de santé d’autre part, dis-
posent de compétences spécifiques ;
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Les points essentiels

¢ Les professionnels de santé témoignent souvent de ce qu’ils apprennent au contact
des patients atteints de pathologie chronique, en particulier quand ils s’efforcent
d’accroitre I’'autonomie des personnes malades, a travers une démarche d’éducation
thérapeutique. Or, sur le plan philosophique, le concept d’autonomie s’enracine dans
celui de réciprocité. Si, par son action éducative, le soignant parvient a promouvoir
I'autonomie de la personne malade, sa rencontre avec le patient lui permettra donc
de progresser lui-méme sur le chemin de I'autonomie. L’éducation se fera bien dans
les deux sens.

* Cela suppose un changement de rapport au savoir scientifique : si le médecin s’as-
simile au savoir qu’il détient, il n’y a plus d’espace de négociation avec le patient.

¢ C’est en parcourant différents niveaux de savoir (savoir d’humanité, savoir scientifique,
savoir d’expérience) que le soignant et le soigné s’éduquent en réciprocité et gagnent
en autonomie. En élaborant progressivement des réponses a la situation de crise pro-
voquée par la maladie, en prenant des décisions concertées, ils créent ensemble un
nouveau savoir, né de leur rencontre singuliére.

* Pour mettre en ceuvre une démarche d’éducation thérapeutique auprés des patients,
les soignants doivent aménager des moments de « bilan éducatif partagé » au cours
desquels il s’agit toujours d’évaluer ensemble (la situation du patient, I’atteinte des
objectifs, le bien fondé d’une décision antérieure...) et de convenir (de priorités, d’ob-
jectifs, de la participation a un atelier collectif, d’'un changement de traitement, d’un

plan d’action...).

® | ’expertise des uns et des autres et
leur collaboration sont nécessaires pour
construire des solutions adaptées a la
situation particuliere du patient ;

e Chaque professionnel reconnait que
ses avis, ses manieres de réagir et d’in-
tervenir aupres des patients ne sont pas
le fruit de sa seule formation médicale,
mais également forgés pas son his-
toire personnelle, ses émotions et ses
valeurs.

Par ailleurs, accompagner un patient dans
une démarche d’éducation thérapeutique
nécessite, me semble-t-il, d’aménager
des moments de bilan partagé au cours
desquels il s’agit toujours :

e d’évaluer ensemble (la situation du
patient, I'atteinte des objectifs, le bien
fondé d’une décision antérieure...) ;

¢ et de convenir (de priorités, d’objec-
tifs, de la participation a un atelier collec-
tif, d’'un changement de traitement, d’un
plan d’action...).

Un premier entretien permet au soignant
d’expliquer ses intentions éducatives et
la démarche proposée, d’'étre a I’écoute
du patient dans sa complexité et sa sin-
gularité, d’évaluer avec lui sa situation
(dans toutes ses dimensions : médicale,
psychologique, familiale, professionnelle,

sociale...), puis de convenir avec lui de
priorités et d’un plan d’action.

Dans les entretiens suivants, il s’agira
toujours de confronter les préoccupa-
tions du patient et celles du soignant,
d’analyser le chemin parcouru depuis la
précédente rencontre et, a nouveau, de
convenir d’un plan d’action.

Ces « bilans éducatifs partagés »
concrétisent la collaboration et 'alliance
entre le professionnel et le patient. lls
constituent aussi un cadre qui garantit
la réciprocité de I’éducation. Chacun
- soignant ou malade - construit, dans
son échange avec |'autre, sa propre
expérience et progresse sur le chemin
de l"'autonomie. Ces moments privilégiés
d’échanges devraient rythmer le suivi a
long terme des personnes atteintes de
maladie chronique. Le terme de « bilan
éducatif partagé » me parait préférable a
celui de « diagnostic éducatif », si sou-
vent utilisé dans le domaine de I’éduca-
tion thérapeutique du patient. D’une part,
dans le monde du soin, le diagnostic ren-
voie, qu’on le veuille ou non, au diagnos-
tic établi par la seule équipe médicale :
c’est le point de vue que le professionnel
porte sur I'état de santé du patient. Le
risque est donc que les soignants posent
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et énoncent un diagnostic éducatif de la
méme facon qu’ils posent et énoncent
un diagnostic médical, puis qu’ils pres-
crivent au patient les compétences qu’il
devra acquérir ou les comportements
qu’il devra adopter de la méme fagon
qgu’ils prescrivent un traitement ou des
examens complémentaires. D’autre part,
et notamment quand il s’agit de maladie
chronique, le diagnostic est le plus sou-
vent établi une fois pour toutes. Quand
on pose un diagnostic de diabéte ou d’in-
suffisance cardiaque par exemple, on ne
le remet généralement pas en question
a chaque nouvelle consultation, méme
si la maladie évolue, se stabilise ou se
complique. La démarche éducative sup-
pose une approche globale (ou bio-psy-
cho-sociale) de la santé, donc la recon-
naissance d’une dynamique permanente
chez le patient. Le terme de diagnostic
éducatif ne facilite pas I'appropriation par
les soignants de la démarche éducative,
sans doute parce qu’il n’est pas assez en
rupture avec la démarche habituelle de
diagnostic médical et de prescription.

Pour mener avec le patient un entretien
approfondi qui permet d’établir un bilan
éducatif partagé, I'utilisation d’un guide
d’entretien constitué de quelques ques-
tions ouvertes permet aux soignants de
s’entrainer a pratiquer une écoute non
sélective. lls apprennent ainsi a changer
de posture. Il ne s’agit plus pour eux
« d’inculquer au patient de nouvelles
compétences, ni de le rééduquer en
fonction de normes arbitraires, mais
de I'aider, par le biais de la relation, a
retrouver ses capacités et a s’équilibrer
dans le cadre de sa personnalité afin de
I’aider a faire face a sa maladie. » [8].
Nombreux sont alors les médecins et
autres soignants qui rapportent que cette
nouvelle fagon de s’entretenir avec les
patients modifie profondément la repré-
sentation qu’ils ont de la maladie, de la
personne malade et de leur propre rble
professionnel.

Note : Cet article a été publié dans Contact
Santé 2008;225:43-5.
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La résilience, a quel prix ?

es destins positifs d’un trauma-

tisme ont fait I’'objet de nom-

breux commentaires en France
[1]. Pourtant, ils ne sont pas les plus
fréquents, et parfois malgré les appa-
rences. En effet, quiconque a vécu un
traumatisme a été amené a en enfer-
mer tout ou partie a I'intérieur de lui, de
telle fagon qu’il est ensuite porteur d’un
véritable corps étranger [2]. Bien sdr,
ce corps étranger peut étre lentement
élaboré — notamment au cours d’une
psychothérapie -, mais la situation la
plus fréquente est qu’il est seulement
maintenu a I’écart de la vie sociale
tout le restant de la vie. Cette issue
réussit... pour autant qu’aucun nou-
veau traumatisme ne vienne réveiller
I’ancien. D’ou la fragilité de telles per-
sonnalités [3].
Mais ce corps étranger enfermé au sein
de la personnalité peut encore avoir un
autre destin. Quiconque a été un jour
victime d’un traumatisme court le risque
de constituer sa souffrance en raison de
vivre. Les psychologues et les psychiatres
connaissent tous des patients qui souf-
frent et ne veulent pas guérir | Mais ils ne
sont pas les seuls. Les kinésithérapeutes,
les ostéopathes et les rhumatologues y
ont aussi souvent affaire ! Ne pas vouloir
guérir n’a rien de masochiste. Ce n’est
pas une fagon de se faire souffrir pour
avoir du bien. La réalité est malheureu-
sement plus terne : c’est une maniére de
s’installer dans une intensité qu’on a un
jour connue et d’y faire son nid [4]. C’est
ce que Jacques Lacan appelait « jouir
de son symptéme ». Le mot de jouis-
sance n’est pas ici a entendre comme
un plaisir supréme, mais comme une

forme d’installation dans le symptome,
au sens qu’on donne au mot lorsque
dans un contrat de location, on précise
que le locataire s’engage a « jouir du bien
en bon peére de famille ». Dostoievski,
qui s’y connaissait en &me humaine, a
su, mieux que quiconque, évoquer cet
excitant de la douleur entretenue [5]. La
victime fusionne avec sa douleur et en
fait une secrete raison de vivre. Cela ne
I’empéche pas forcément d’avoir une
bonne adaptation a la réalité et de réus-
sir sa vie professionnelle et sociale. Seul
son entourage proche connait le prix de
ces apparences.

Mais ce n’est pas le seul probléme que
pose I'usage du mot de résilience. I
contient cing dangers au moins.

Le risque de sous-estimer
les ricochets

des traumatismes

entre les générations

Prenons un exemple célebre et mainte-
nant bien connu, celui du peintre Pablo
Picasso. En s’appuyant sur la biogra-
phie écrite par Josep Palau i Fabre, la
psychanalyste Alice Miller a montré que
la petite enfance de Pablo Picasso a été
traversée par trois événements parti-
culierement traumatiques [6]. D’abord,
sa naissance a été si difficile qu’il a
été un moment laissé pour mort. Bien
loin d’étre accueilli dans les bras de
sa mere et d’y trouver calme et récon-
fort, il a été déposé sur une table et
abandonné. « Il ne s’éveilla que grace
a la présence d’esprit de son oncle,
Salvador, qui était médecin » [Palau i
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Fabre, cité par Alice Miller]. Le second
événement traumatisant correspond
a un grave tremblement de terre qui
survint quand Pablo avait trois ans,
le 25 décembre 1884, en pleine nuit,
entre 21 heures et 23 heures. Toute la
famille quitta précipitamment la maison
en proie a la terreur. Picasso racontera
plus tard a un ami : « Ma mére portait un
foulard sur la téte ; je ne I’avais jamais
vue ainsi » [Ibidem]. Son pére guide sa
famille, dans I'obscurité, jusqu’a I’autre
bout de la ville, ou ils sont hébergés
dans un lieu que Pablo ne connaissait
pas. [l semble en effet a ce pére que cet
appartement, dont les fondations sont
appuyées sur le rocher, résistera mieux.
Le troisieme choc survient trois jours
plus tard. La mére de Pablo, qui était
enceinte, donne naissance a sa petite
sceur, qui regoit le prénom de Lola.

Alice Miller n’a pas de mal pour retrou-
ver dans les ceuvres de Picasso la trace
de ces traumatismes, dans les visages
déformés des femmes en pleurs, dans
Guernica, et aussi dans les corps de
femmes nus, déformés, mutilés et tor-
dus que peint Picasso a la fin de sa vie.
Quand on rapproche de cette capacité
créatrice ’engagement communiste de
Picasso - a un moment ou le commu-
nisme était percu par la majeure partie
des intellectuels comme une force de
progrés au service de tous -, on a I'im-
pression que cet homme a manifesté une
capacité de résilience peu commune :
réussite sociale, capacités créatrices et
altruisme, sans oublier un certain humour
souvent visible dans son ceuvre. Et c’est
a ces considérations qu’on aurait pu s’en
tenir il y a encore vingt ans. Le probleme
est que nous savons maintenant que ce
« résilient » fut aussi, selon sa petite fille
Marina, « un manipulateur, un despote,
un destructeur, un vampire » [7]. Cet
homme, qui a par ailleurs si bien réussi
a donner une forme picturale aux images
de ses traumatismes d’enfance, a aussi
manifestement pris du plaisir a humilier et
rabaisser les proches qui I’aimaient. Face
a une telle situation, parler de « recons-
truction apres un traumatisme » convient
parfaitement. En revanche, parler de
« personnalité résiliente » a-t-il un sens ?
Picasso présentait de nombreux traits
de personnalité, notamment avec ses
femmes successives et ses enfants, qui

ne correspondent absolument pas aux
séduisants pastels utilisés pour peindre
la « résilience ».

Le risque de méconnaitre
la variété des traumatismes

On pourrait croire qu’un niveau de vie
satisfaisant permet de « rebondir » plus
rapidement aprés un traumatisme. En
fait, les choses sont plus compliquées.
Tout d’abord, c’est vrai, aprés un trau-
matisme grave, un minimum de confort
matériel est nécessaire pour commencer
a se reconstruire. Par exemple, pour un
Tutsi rescapé du génocide rwandais qui
avait perdu toute sa famille, posséder
une vache ou un lopin de terre était des
éléments capitaux dans sa possibilité de
surmonter son traumatisme [8].

Mais un plus grand confort matériel favo-
rise souvent le retour des monstres du
passé. Ainsi, les rescapés d’un géno-
cide qui ont perdu une grande partie de
leur famille peuvent vivre, travailler et
reconstruire leur vie pendant des années
en oubliant a peu prés les drames gu’ils
avaient vécus. Mais lorsque leur niveau
de vie est devenu satisfaisant, qu’ils ont
un toit, une famille et un métier, bref,
qu’ils semblent « tirés d’affaire » il n’est
pas rare que des symptémes apparais-
sent qui renvoient aux traumatismes
qu’ils ont subis : cauchemars, angoisses,
douleurs corporelles, insomnies, troubles
alimentaires... Tout se passe comme si
I’étre humain parvenait d’autant mieux a
mettre entre parentheses les drames qu’il
a vécus lorsqu’il est obligé de mobiliser
toutes ses énergies dans une lutte pour
la vie [9].

Bref, lorsqu’une personne affectée par
un traumatisme grave semble le résou-
dre dans un pays en voie de reconstruc-
tion, rien ne prouve qu’elle le résoudra
aussi bien dans le pays reconstruit. Un
environnement difficile incite a garder
les monstres du passé a I'écart, tandis
qu’un environnement plus satisfaisant
leur lache la bride. Et ce retour de baton
est d’autant plus grave que les troubles
qui apparaissent dans un second temps
ne peuvent souvent plus étre mis pré-
cisément en relation avec le passé car
celui-ci est devenu un « passé sous
silence ». C’est ce qui s’est passé au
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Cambodge et que nous racontent les
films de Rithy Pan’.

Le risque d’idéaliser
la création

et de méconnaitre

la banalité du clivage

Le mot de résilience est parfois associé
a une maniere de dépasser le clivage et
d’atteindre a ce qui serait une « sublima-
tion » [10]. Ce mot, rappelons-le, avait
été proposé par Freud [11] pour dési-
gner la fagon dont sont gérés les désirs
sexuels soumis a un interdit social : le
processus de la sublimation permet
de les « désexualiser » et d’en utiliser
I’énergie dans des taches sans contenu
sexuel apparent, comme I’enseigne-
ment. Rien n’empéche, bien sir, d’uti-
liser le méme mot de sublimation pour
désigner la fagon de s’accommoder des
conséquences d’un traumatisme. Les
mots, apres tout, vivent et évoluent ! Le
probléme est que cela risque de nous
faire croire que la « sublimation » apres
un traumatisme serait I’équivalent de la
sublimation des désirs sexuels. Or une
différence importante les oppose. La
sublimation des désirs sexuels est la
régle qui fonde la vie sociale civilisée.
En revanche, dans le cas des trauma-
tismes, la situation est bien différente :
la « sublimation » serait plutét I'excep-
tion, tandis que c’est le clivage qui est
la regle. Et il affecte autant les victimes
que les bourreaux.

Les victimes ont bien souvent envie
d’oublier. Annie Franck [12] évoque la
grand-mere juive de I'un de ses patients
qui avait réussi a s’enfuir du ghetto de
Varsovie, mais qui refusait d’en parler. Un
jour, la question lui est directement posée.
« Alors, nous dit-il, ma grand-mére se
décompose et, bléme, défaite, sur un ton
de commandement implacable, répond :
"Sors immédiatement d’ici" ». Mais les
bourreaux sont souvent dans la méme
situation. Désavoués par I’histoire, leur
pays et souvent la communauté inter-
nationale, ils voudraient eux aussi « faire
en sorte que I’événement ne soit jamais

1. Notamment Les artistes du théatre brdlé
[Arte, 2004].
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advenu » [13]. C’est ce que déclare I'an-
cien tortionnaire nazi du film Music Box
de Constantin Costa-Gavras en réponse
aux questions de sa fille : « Ga m’a pris
toute une vie d’essayer d’oublier ce que
j’ai vécu, et toi, tu voudrais que je me le
rappelle ! ».

C’est que les victimes et les bourreaux
se protegent contre les traumatismes
de la méme maniére : par le clivage.
C’est un outil psychique qui peut étre
mis aussi bien au service de I'oubli des
tortures qu’on a subies que des crimes
qu’on a commis. C’est pourquoi parler de
« beauté » des résilients est si probléma-
tique. On risque de perdre de vue qu’ils
utilisent le plus souvent un mécanisme
psychique trés banal, qui n’est ni bon ni
mauvais en soi, ni beau ni laid.

La personne gravement traumatisée
garde toujours plus ou moins enfoui au
fond d’elle-méme un corps étranger?. Le
plus réaliste est certainement d’appren-
dre aux anciens traumatisés a considérer
leur clivage comme quelque chose qui
est la et avec lequel ils doivent appren-
dre a vivre sans trop chercher a y mettre
fin. Etre capable de I'identifier lorsqu’il
se manifeste est déja une belle perfor-
mance !

Le risque de prédire
la résilience

Les travaux des pionniers, notamment
ceux d’Emmy Werner [14], Norman
Garmezy [15] et Michael Rutter [16], ont
eu I'immense mérite d’attirer I'attention
sur I’existence de facteurs susceptibles
d’atténuer 'impact des traumatismes. En
méme temps, ces chercheurs ont incité
a revaloriser le réle de I’environnement :
personne ne peut rien faire tout seul et
de multiples influences participent a la
construction psychique de chacun. Les
facteurs génétiques, historiques, fami-
liaux et environnementaux conjuguent ou
annulent leurs effets dans des associa-
tions toujours mouvantes [17].

Le probléme est qu’une fois cerné le
role des ressources - ou, si on préféere,

2. Que Nicolas Abraham et Maria Torok ont
désigné sous le nom « d’inclusion au sein du
Moi » [2].
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la « résilience » comme fait d’observation
une fois admise -, la signification du mot
achangé. Il n’a plus prétendu désigner la
capacité a résister aux traumatismes et
de se reconstruire aprés lui, mais I'expli-
quer, voire I'anticiper [18].

La résilience comme constatation pro-
duisait des énoncés du genre : « Telle
personne a manifesté des capacités de
résilience apres le traumatisme qu’elle
a subi ». La résilience comme expli-
cation en a produit d’autres comme :
« Ce sont les capacités de résilience
de cette personne qui lui ont permis
de rebondir dans cette situation » [19].
Enfin, la résilience comme prédiction
s’entend dans des énoncés comme :
« Cette personne est manifestement
résiliente, et en cas de traumatisme, elle
s’en sortira ». Mais dans les trois cas,
ce n’est pas du tout la méme chose.
A notre avis, il est toujours difficile de
juger de la qualité de la reconstruction
apres un traumatisme, toujours hasar-
deux de présenter ce qu’on observe
comme une explication causale, et tou-
jours impossible de préjuger de cette
capacité dans I'avenir !

En 2001, un groupe de travail réuni dans
le cadre de la Fondation de I'Enfance?®
a défini la résilience comme « la capa-
cité d’une personne, d’un groupe, de
se développer bien, de continuer a se
projeter dans I’avenir en présence d’évé-
nements déstabilisateurs, de traumatis-
mes sérieux, graves, de conditions de
vie difficiles » [20]. Cette définition laisse
malheureusement en question un point
essentiel : est-ce un jugement a poste-
riori ou a priori ? Autrement dit, le mot de
résilience doit-il étre réservé a I'obser-
vation de la capacité que présente une
personne ou un groupe de se développer
« bien » malgré des traumatismes ? Ou
bien peut-il étre attribué de fagon pré-
dictive a des personnes ou a des grou-
pes dont on imagine -sur des critéres
qui restent a définir - qu’ils résisteront
a des événements déstabilisateurs, un
peu comme on parle de coefficient de
résilience pour certains matériaux dispo-
nibles dans le commerce ?

3. Constitué notamment par Boris Cyrulnik,
Jacques Lecomte, Michel Manciaux, Stanislas
Tomkiewicz, Stefan Vanistendael.

C’est cette seconde logique qu’on voit
a I'ceuvre dans des travaux actuels pour
mettre au point des « tests de résilience »
permettant d’anticiper les capacités de
résilience d’un sujet. Or, répétons-le :
déclarer de quelqu’un qui s’est appa-
remment dégagé des effets d’un trau-
matisme qu’il est « résilient » releve d’une
hypothése hasardeuse parce que son
environnement a pu jouer un réle majeur ;
et déclarer de quelqu’un qu’il est « rési-
lient » et saura réagir de fagon adaptée
et créative aux effets d’un traumatisme
éventuel releve de la pure spéculation !

Le risque de renforcer
le controle social :
les « tests de résilience »

L'idée de résilience appelle qu’on en
fasse la preuve. Et c’est la que les « tests
de résilience » sont appelés a jouer un
réle considérable.

Ceux qui s’engagent sur cette voie sont
confrontés a trois séries de questions
[21].

1. Est-il préférable de privilégier des cri-
téres descriptifs de résilience - comme
la socialisation harmonieuse, I’acces a
la parentalité et une vie de couple satis-
faisante, - mais encore faudra-t-il tenir
compte de I'age et de la nature des trau-
matismes subis - au risque de privilégier
la « pseudo-résilience » ou bien privilé-
gier I'appréciation du fonctionnement
psychique, au risque que chaque école
thérapeutique fabrique sa propre grille
d’évaluation ? Le mieux, évidemment,
serait de pouvoir faire les deux... Mais
comment croiser et concilier ces deux
évaluations ? Quels critéres privilégier
dans les deux cas ?

2. Qui doit effectuer I'appréciation : est-
ce le sujet lui-méme a travers une grille
d’autoévaluation - un clinicien indépen-
dant, ou encore les proches, conjoints
et enfants notamment - qui connaissent
souvent mieux le sujet qu’il ne se connait
lui-méme ? La encore, bien entendu, la
meilleure réponse est de dire que les
trois sont nécessaires. Mais selon quels
critéres comparer et croiser les résultats
obtenus, et en faire une synthese satis-
faisante ?

3. Une fois admis que personne n’est
résilient pour tout, faut-il tenir compte
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des risques potentiels que le sujet peut
rencontrer, par exemple d’ajuster les
critéres de résilience au risque du sujet
de rencontrer un événement défavora-
ble ? Si on fait ce choix, il faut prendre
en compte la violence de I’événement
externe plutdt que son impact subjectif.
Par exemple, en cas de risque important
de développer un trouble de I’lhumeur du
fait d’'un environnement familial ou les
deux parents présentent des troubles
maniaco-dépressifs, c’est I'autorégula-
tion émotionnelle et I’évitement des pro-
blemes psychiatriques qui devrait étre le
critére majeur de résilience. Enfin, tou-
jours dans la méme logique, il convien-
drait d’ajuster les critéres de résilience au
degré de toxicité de I’environnement. Par
exemple, un niveau d’adaptation proche
de la moyenne serait suffisant pour parler
de « résilience », a partir du moment ou
I’environnement pourrait étre considéré
comme stressant de fagon sévere ou
catastrophique, selon les criteres dia-
gnostics américains du DSM (Diagnostic
and statistical manual of mental disor-
ders). En revanche, quand les risques
seraient modérés, on ne pourrait parler
de résilience qu’en face d’une réussite
scolaire ou professionnelle importante.
Le probléeme est que dans une telle situa-
tion, d’autres auteurs refusent de parler
de résilience pour réserver ce mot aux
contextes traumatiques réels, voire, pour
d’autres, trés graves !

Voila pour le débat « technique ». Mais
il en laisse un autre en suspens, qu’on
pourrait qualifier d’éthique, ou, si on
préfere de politique. D’abord, en faisant
de la satisfaction des besoins alimen-
taires et sanitaires de base une contri-
bution a la construction et au maintien
de larésilience, le danger n’est pas que
les décideurs se détournent du social
en invoquant les fragilités individuelles,
mais plutét qu’on s’occupe du social
pour des raisons de psychologie et plus
de justice. Mais il y a plus grave. Attirer
I’attention sur I'existence de facteurs
de protection comme I'ont fait les épi-
démiologistes est une chose, vouloir
les repérer de fagon prédictive pour
chaque individu supposé « a risque »
et imaginer des batteries de tests pour
y parvenir en est une autre. Le mot, né

dans le domaine de la prévention psy-
chosociale, nourrit ainsi chez certains
scientifiques le projet de repenser I’'en-
semble des mesures de santé publique
a la lumiere de tests personnalisés qui
tiendraient compte non seulement des
facteurs collectifs - aussi bien dans le
domaine de la protection que du ris-
que -, mais aussi de facteurs individuels
- comme une personnalité particuliere
ou un parent ayant des capacités éle-
vées de symbolisation...

C’est ainsi que I'idée de résilience qui se
veut généreuse (« tout le monde peut s’en
sortir », etc.) risque de nourrir et de justi-
fier des entreprises qui se situent exac-
tement a I'opposé [22]. Ce ne serait pas
la premiére fois dans I'histoire... C’est
pourguoi nous serions bien inspirés, a
chaque fois que nous entendons pro-
noncer ce mot, de poser la question : de
quelle résilience parlez-vous, de celle des
épidémiologistes, des cognitivistes, des
psychanalystes ou des ... moralistes ? Et
parlez-vous de celle qu’on peut observer
apres un traumatisme, ou de celle qu’on
pourrait diagnostiquer avant ? La rési-
lience est une sorte de test de person-
nalité : « Dis-moi de quelle résilience tu
parles et je te dirai qui tu es ». Mais elle
est aussi un excellent test d’orientation
politique !

Les points essentiels

® Quiconque a vécu un traumatisme
en a enfermé tout ou partie a I'inté-
rieur de lui, de telle facon qu’il est
ensuite porteur d’un véritable corps
étranger.

e |l est difficile de juger de la qualité
de la reconstruction aprés un trau-
matisme, hasardeux de présenter la
« résilience » qu’on observe comme
une explication causale, et toujours
impossible de préjuger de cette capa-
cité dans 'avenir.

e ’idée de résilience qui se veut
généreuse (« tout le monde peut s’en
sortir », etc.) risque de nourrir et de
justifier des entreprises qui se situent
exactement a I'opposé.
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C. Colas
Diabétologue, Paris.

Le temps des patients n’est pas
celui des soignants. Il est méme
inversement proportionnel !

Plus les soignants passent de temps
a enseigner, moins les patients en
prennent pour se traiter... Soit parce
qu’ils ont tout compris des messa-
ges de I’éducation thérapeutique,
soit parce qu’ils souhaitent en faire
le moins possible... A la pensée de
la pérennité de la maladie ?

Dans le cas de la prise en charge
des patients diabétiques de type 2
(DT2), on affirme, depuis peu, que
les complications seraient favori-
sées par un retard a ’'intensifica-
tion médicamenteuse, ce que I'on
nomme « inertie thérapeutique »,
majoré par la mauvaise observance
des patients, facteur entre autres de
démotivation des soignants.

Correspondance :

Claude Colas

107, rue de I'Université
75007 Paris
claude.colas@wanadoo.fr
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Le temps des patients

diabétiques

Le temps et la maladie

La maladie chronique est rythmée par le
temps : il y ale temps d’avant le diagnostic,
le temps bref et sans appel de I'annonce
de la maladie, le temps plus ou moins loin-
tain de I'acceptation de la maladie.

Le temps « d’avant », indemne de la
maladie, est révolu, il laisse place a un
temps de renaissance, un temps « T0 »
qui commence avec la maladie et qui tend
a identifier le patient diabétique a cette
date de « référence ».

A partir de cet instant, une notion de temps
est imposée au patient sous la forme de
contraintes journaliéres, pluriquotidiennes :
heures des repas, heure du (des) test(s) de
glycémie capillaire, et pour ceux qui sont
traités par insuline : heure de(s) I'injection(s),
délai entre 'injection et le repas, temps d’in-
jection... Face a ces contraintes, le patient
se donne un temps que, seul, il détermi-
nera pour décider de quand il s’arrétera de
fumer, commencera a faire de I’exercice,
acceptera I'insuline, tiendra un carnet de
surveillance, prendra un rendez-vous pour
le fond d’ceil... Le temps qu’il accepte
sa maladie, le temps qu’il I'apprivoise, le
temps qu’il s’habitue a cette nouvelle vie
et trouve ses propres marques.

Tout, jusque dans le matériel d’injection,
rappelle au patient qu’il y a un temps lié a
la maladie : les insulines rapides et lentes,

« Le temps dont nous disposons cha-

que jour est élastique ; les passions que

nous ressentons le dilatent, celles que

nous inspirons le rétrécissent, et I'habi-
tude le remplit. »

Marcel Proust,

A Ia recherche du temps perdu.

les lieux d’injections plus ou moins rapides
que d’autres, les sucres lents et rapides
d’autrefois, les féculents plus rapides qu’il
n’y parait et les glucides simples plus lents
qu’on ne le pense ! Un rythme binaire, en
quelque sorte, qui scande la vie de nos
patients et qui n’est pas sans rappeler I'ap-
préciation binaire donnée par les résultats
d’hémoglobine glyquée (HbA1c) : « bons »
ou « mauvais » !

La notion de temps et/ou de disponibi-
lité varie d’un patient a I'autre, d’un jour
al'autre.

Et pour les plus jeunes, il n’y a pas de
temps a perdre. A I’heure des progrés
technologiques, tout doit aller trés vite | Le
temps qu’ils se donnent pour leur mala-
die doit donc étre le plus court possible :
associer autosurveillance glycémique
(ASQG) et injection dans le méme temps ;
injecter a travers les vétements ou sous la
table « pour gagner du temps » |

Le temps
de l'autosurveillance
glycémique

L’ASG est un rituel imposé, mais pas le
temps qu’on lui consacre. L’'ensemble
de la procédure varie selon le type de
diabéte, de 4 a 60 minutes (moyenne :
15 minutes) pour un diabétique de type 1
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(DT1) et de 3 a 45 minutes pour un DT2
(moyenne : 13 minutes). Si la différence
de temps n’est pas significative entre
les deux populations, on constate que le
temps passé a se traiter est corrélé aux
nombres de tests quotidiens chez les DT2,
mais pas chez les DT1:r=0,27 (DT1) etr
=0,72 (DT2), et qu’il n’est pas corrélé aux
nombres d’injections d’insuline par jour :
r=0,19 (DT1) et r = 0,43 (DT2) [Données
personnelles chez 30 DT1 et 20 DT2].

La détermination de la glycémie capillaire
n’est représentative que d’un instant « t ».
L’ASG s’inscrit dans un processus com-
plexe, forcément dynamique ! Si le résul-
tat rassure dans un premier temps, que
devient-il par la suite : la glycémie monte-t-
elle ou continue t-elle de descendre ?
Tous les patients ne pratiquent pas — tout
le temps —leur ASG. Parce qu'ils ne le sou-
haitent pas, parce que malgré la prescrip-
tion du lecteur de glycémie, certains DT2
ne I'ont pas acquis, parce qu’au-dela du
temps que I'on peut consacrer a la maladie,
il'y a cette autre idée, implicite, que certains
peuvent encore avoir le choix du traitement.
A l'inverse, de nombreux DT1 vivent avec
leur ASG, elle leur est indispensable, pres-
que un sixieme sens, en quelque sorte.

Le temps et I'hypoglycémie

L’hypoglycémie, si elle « prend du temps »
c’est parce qu'il faut se resucrer, si elle dure
trop longtemps, c’est du temps perdu au
travail ou pour les loisirs. Une chose est
s(re cependant, pour les patients, I’hypo-
glycémie retarde I’échéance des compli-
cations, elle est la preuve, a leurs yeux,
de la normalisation glycémique. Elle est
donc devenue pour certains patients une
nécessité !

Quant a la peur de I’hypoglycémie, c’est
au contraire la peur de I'instant présent
et I'impossibilité pour le patient de se
projeter dans I'avenir.

Le temps et I'hyperglycémie

L’hyperglycémie, c’est un temps mort, inerte
comme le sommeil ou une anesthésie. Elle
empiete, par sa menace permanente, sur
I'avenir des patients. Quant a la peur de
I’hyperglycémie, ou peur des complications,
elle est synonyme de la peur de I'avenir.

Le temps consacré
a la maladie

Le temps du patient

Il faut savoir prendre son temps pour
gérer sa maladie, savoir en garder pour
le « bon temps » et ne pas le perdre
a cacher sa maladie, disent certains
patients.

Les consultations « prennent du temps » :
temps du trajet, temps de I'attente,
temps de la consultation. Mais le temps
de la consultation differe de celui de
« |’écoute », quelques secondes parfois
au sein d’une consultation. Et puis, ily a
le temps entre deux consultations : des
mois parfois, au grand désespoir des
patients qui aspirent, peut-étre, a des
conseils plus rapprochés.

C’est aussi le temps imposé a I’entourage
lors des hypoglycémies, de la perte de
connaissance... Ou tout simplement au
moment du repas : « c’est toujours moi
(le méme, la méme) que I'on attend ! ».
Enfin, il y a le temps de I’hopital. Vu par les
patients, c’est « un temps suspendu, un
temps entre parenthéses » nécessaire pour
se reposer du trop d’autonomie prescrite.
Si I’hépital est le lieu d’apprentissage
de cette autonomie, il doit aussi en étre
I’antidote !

Le temps des soignants

Ils doivent savoir consacrer du temps
au patient. L’éducation thérapeutique
demande du temps, mais ne doit pas
« prendre du temps ».

Car consacrer trop de temps au patient
- ce qu’Aline Lasserre-Moutet! appelle la
« sur-implication » des soignants —reléve
de I'aide psychothérapeutique, tant pour
le patient que pour le soignant.

La notion d'inertie
thérapeutique et le diabéte
de type 2

« L’inertie thérapeutique », ou « inertie
meédicale », a été largement soulignée
ces dernieres années [1] pour expliquer
le « perpétuel retard » a ’adaptation
thérapeutique, pourtant nécessaire,
pour obtenir et/ou maintenir un controle

1. Psychothérapeute, Hopitaux Universitaires
de Genéve.
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glycémique optimal tel que défini par les
diverses recommandations frangaises
ou internationales chez le DT2.

Elle correspond a I'incapacité pour le
médecin d’initier ou d’intensifier le trai-
tement nécessaire a la condition du
patient [2]. Les raisons (ou excuses) en
sont nombreuses : principalement la
surestimation du soin prodigué ou de son
efficacité, « faute » invoquée du patient,
formation ou pratique professionnelle
insuffisante [2], mais également préjugés
des médecins et des patients [3].

« 'apathie » fréquente des patients,
méme en I'absence d’état dépressif, a
également un impact négatif sur le com-
portement des soignants et I'obtention
d’un contréle glycémique optimal [4].
L’évolution du DT2 conduit a son
aggravation inexorable. Aprés 10 ans
d’évolution, I’'association des mesures
hygiéno-diététiques (activité physique
et diététique) et antidiabétiques oraux
(ADO) est insuffisante pour maintenir
le taux d’HbA1c aux objectifs préco-
nisés par les recommandations [5]. Or,
toutes les études montrent un retard
considérable a I'initiation — nécessaire
— de I'insulinothérapie. Une enquéte réa-
lisée en Grande-Bretagne chez 31 289
DT2 suivis par des médecins géné-
ralistes (MG) a montré que lorsque le
taux d’HbA1c était > 8,0 % depuis au
moins 3 mois avec une dose maximale
d’ADO, soit chez 2 501 diabétiques de
type 2 de cette enquéte, le délai d’ins-
tauration d’une insulinothérapie était de
4 a 6 ans, I'estimation étant que seuls
25 % d’entre eux recevaient de I'insu-
line 18 mois apres I’échec des ADO, et
qu’ils n’étaient que 50 % apres 4,9 ans
en échec des ADO [6]. De méme, aux
Etats-Unis, 4 367 DT2 bénéficiant d’une
assurance-maladie (Kaiser Permanente
Northwest Region), régulierement suivis
de 1994 a décembre 2004 et traités par
I’association d’un sulfamide hypoglycé-
miants et de metformine, initialement
bien contrdlés (HbA1c < 7 %) mais dont
le contrble s’est dégradé progressive-
ment jusqu’a I’échec de cette associa-
tion (HbA1c > 7 %), ont suivi ce traite-
ment pendant 27,6 mois en moyenne
avant 'instauration de I'insuline. A ce
moment, le taux moyen d’HbA1c était
de 9,2 %. Ceux qui n’avaient jamais
été bien contrdlés par cette bithérapie
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Les points essentiels
e La peur de I’hypoglycémie, c’est la
peur de I'instant présent avec impos-
sibilité pour le patient de se projeter
dans I'avenir ; la peur de I’hyperglycé-
mie, quant a elle, est synonyme de la
peur de I'avenir sans avoir peur de s’y
projeter.
* Le temps si long, parfois, pour les
patients, entre deux consultations, ne
doit pas nous faire oublier pour eux
Pomniprésence de la maladie.
e Chronicité n’est pas constance dans
le traitement, ni pour le patient, ni pour
le médecin, acceptons en I'augure.

(HbA1c toujours > 7 %) avaient un taux
moyen de 10,0 % lorsque I'insulinothé-
rapie a été initiée, aprés en moyenne
29,1 mois de suivi sans intervention
renforcée [7].

En France, I’étude ECODIAZ2 [8], réalisée
en 2005, malgré une amélioration par
rapport a I’enquéte ECODIA1 de 1999
[9], amontré que le pourcentage de DT2
mal contr6lé (HbA1c > 8 %) était encore
de 19,2 %, alors que le pourcentage de
ceux dont le diabéte était bien contrélé
(HbA1c < 6,5 %) demeurait stable a
32,2 % ; le taux moyen d’HbA1c des
plus de 4 000 DT2 étudiés dans ces
enquétes était de 7,2 % (+ 1,2 %) en
2005vs 7,5 % (= 1,8 %) en 1999 [8, 9].
Mais I'inertie thérapeutique est égale-
ment liée a 'observance du traitement,
plus le patient adhére a son traitement,
plus il bénéficiera d’un traitement ren-
forcé. L’étude de Grant et al., aux Etats-
Unis, conduite chez 886 médecins spé-
cialistes du diabéte ou MG, a montré
que I'observance du patient était I'un
des principaux facteurs dans leur déci-
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sion d’initier ou d’intensifier le traite-
ment antidiabétique oral du DT2 ou de
débuter I'insuline. Le délai moyen pour
intensifier le traitement était de 2 ans
lorsque I'observance était bonne, de 2,5
ans lorsqu’elle était moyenne et de 5 ans
lorsqu’elle était mauvaise ! [10].

Mais la notion d’inertie thérapeutique a ses
limites et ses pourfendeurs. .. N’accablons
pas davantage les médecins, semblent
dire les résultats encourageants de I'étude
réalisée aux Etats-Unis par Parchman et
al., évaluant la conduite de 211 MG sui-
vant des adultes ayant un DT2. Pour les
patients ayant un taux d’HbA1c > 7 % et
dont le traitement antidiabétique n’avait
pas été modifié, pour chaque minute sup-
plémentaire de la durée de la consultation,
le délai avant le rendez-vous suivant dimi-
nuait de 2,8 jours en moyenne ; chez ceux
dont le taux d’HbA1c augmentait, pour
chaque élévation de 1 %, le délai avant
le rendez-vous suivant était plus court, de
8,6 jours en moyenne [11]. Enfin, le fait de
modifier le traitement influait sur la durée
de la consultation qui s’allongeait, passant
de 15 min a 19 min en moyenne : pour les
patients dont le traitement était modifié,
le temps moyen consacré a la diététique
était de 5,23 min, celui consacré a I’acti-
vité physique de 1,5 min et celui consa-
cré au traitement médicamenteux était de
7,47 min, alors que chez les patients dont
le traitement n’était pas modifié, le temps
moyen consacré a ces différents aspects

Conclusion

Tout patient gére son propre temps
comme il ’entend, a nous de nous
adapter a son rythme, a sa volonté,
a ses choix, pourvu gqu’il aille bien et
que notre vigilance soit toujours aux
aguets.

de la prise en charge thérapeutique était
de 2,91 min, 1,71 min et 7,79 min respec-
tivement [11].
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Diabete et observance :
comment devenir acteur
d’une nouvelle alliance ?

A travers I’exemple d’un cas clinique, A. Lepresle, en utilisant le concept
d’engagement, montre comment patient et soignant peuvent devenir
acteurs d’une nouvelle alliance afin d’améliorer ’observance thérapeutique
dans le traitement du diabéte. G. Reach poursuit la réflexion sur la notion
d’engagement en éducation thérapeutique dans le commentaire.

1. Observation

Le cas clinique

Monsieur K, 55 ans, a été hospitalisé
pour déséquilibre d’un diabéte de type
2 (hémoglobine glyquée, HbA1c : 8,5 %).
Ses antécédents familiaux n’ont pu étre
retrouvés. M. K. disant ne plus avoir
aucun lien avec sa famille, ne sachant
méme pas si sa mére est encore en vie.
Il a pour autres antécédents une hépa-
tite C active non traitée, une insuffisance
cardiaque mixte et une hypertension
artérielle équilibrée sous traitement.
D’origine algérienne, il vit seul dans un
hétel. Son loyer est assuré par une aide
prioritaire au logement et une allocation
de la COTORERP. Il ne peut bénéficier de
la CMU car il gagne 30 euros de trop par
mois. Sa consommation tabagique est
estimée a 75 paquets/année et il pré-
sente une intoxication alcoolique non
sevrée. Son activité physique est tribu-
taire des sommes qui lui restent a la fin
du mois. Il est traité par metformine pour
son diabéte et regoit des diurétiques,
des bétabloquants, du potassium et un
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somniféere. La seule complication est une
rétinopathie minime débutante de I'ceil
gauche. Une insulinothérapie est mise en
ceuvre en raison de glycémies tres éle-
vées, un carnet de surveillance capillaire
lui est confié, il y note quotidiennement
ses glycémies et il est autonome pour
ses injections aprés éducation par une
infirmiere. Une prise en charge de I'hé-
patite C est entreprise.

A la fin de I'entretien et de son examen
physique, M. K. me parle de son désir
de trouver un « endroit ou se reposer ».
Il sollicite mon aide a plusieurs reprises
dans ce but.

Le concept d’engagement

J’utiliserai ce cas clinique pour tenter
de montrer comment il est possible
d’appliquer la théorie de ’engagement,
telle qu’elle a été formulée par Robert-
Vincent Joule et Jean-Léon Beauvois
[1], aux tentatives visant a améliorer
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I’observance thérapeutique. Ce concept
concerne I’engagement du patient, mais
aussi celui du soignant.

La théorie de I'engagement (commitment
en anglais) a été développée par Charles
Kiesler en 1971 [2]. Ce dernier définissait
I’engagement comme « le lien qui existe
entre I'individu et ses actes ». Kiesler
parle « d’actes comportementaux »,
insistant sur le fait que seuls nos actes
nous engagent, et non nos idées ou nos
sentiments. Il souligne également le fait
que I'on peut étre engagé a des degrés
divers. Entre alors en compte la notion
de libre décision.

Joule et Beauvois en approfondissent
I’étude en remarquant qu’il est plus
engageant de faire quelque chose quand
autrui nous regarde et quand on décline
son identité ; on est plus engagé lors-
que I'acte a été répété a de nombreuses
reprises qu’a sa premiere réalisation ;
un acte plus colteux pour un individu
est plus engageant qu’un acte qui I'est
moins. Enfin, et ce peut étre significatif
pour notre propos, il est possible de créer
des degrés divers du sentiment de liberté
dans la prise décisionnelle en utilisant
un langage précis ou en jouant sur les
contraintes externes.

L’analyse de situations empiriques [3, 4]
a en effet conduit a un constat étonnant :
les sujets se comportent de la méme
maniére dans une situation de libre choix
et dans une situation de contrainte. Joule
et Beauvois expliquent ce constat par
la notion de « sentiment de liberté ». ||
ne s’agit pas de liberté objectivement
constatable, mais d’une liberté ressen-
tie. Ainsi, les auteurs développent I'idée
d’une soumission librement consen-
tie : « dans toutes les situations qui nous
occupent, le sujet est amené a réaliser le
comportement que I'on attend de lui dans
un contexte qui garantit son sentiment de
liberté et qui exclut toute représentation
de soumission ». |l s’agit donc de I'adhé-
rence sociale de 'individu a son acte.
Quels sont alors les effets que produit
I’engagement ? Si I'on consideére les
actes dits non problématiques, définis
par des actes conformes a nos motiva-
tions et nos idées, I'’engagement d’un
individu rend sa conduite plus stable et
plus résistante dans le temps, il permet
également de le rendre plus résistant aux
possibilités de changements ultérieurs.
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Le concept d’engagement
et Pobservance
thérapeutique

A I’évidence, ces notions peuvent se
révéler prégnantes si I’'on tente de les
appliquer a la problématique de I'obser-
vance, particulierement dans la prise en
charge d’un patient souffrant d’'une mala-
die chroniqgue comme le diabéte.

Ainsi, si les circonstances produisent
I’engagement, alors, rendre un acte
engageant, c’est en organiser les cir-
constances. Dans ce cas, dans notre
pratique médicale quotidienne, amélio-
rer I’observance, c’est peut-étre tenter
de rendre engageant I’acte de prendre
son traitement ou de suivre des regles
hygiéno-diététiques. Mais il apparait
aussi que, dans ce processus, deux
acteurs sont engagés : dans le cadre de
I’acte thérapeutique, ce seront le patient
et le soignant.

L’engagement du patient

Une étude de 2002 de I'Université de
Virginie [5] montre la forte association
existant entre le niveau de ’'HbA1c et
le degré d’observance dans une popu-
lation indigente et souligne la néces-
sité pour ces populations, délaissées
par le systeme de soins, d’étre prises
en compte par les institutions gouver-
nementales. Dans ce cadre, la Haute
autorité de santé (HAS) s’est interrogée
sur la notion d’éducation thérapeutique
du patient dans le champ des maladies
chroniques [6] en s’appuyant sur un
texte de 1998 élaboré par I’'Organisa-
tion mondiale de la santé (OMS) [7]. Les
objectifs de I’éducation thérapeutique
ont été largement définis : « aider les
patients a acquérir ou a maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une mala-
die chronique ». |l s’agit donc d’acquérir
des compétences d’auto-soins, de les
maintenir et de favoriser la mobilisation
de compétences d’adaptation. A pro-
pos de ces compétences d’adaptation,
I’OMS désigne « des compétences per-
sonnelles et interpersonnelles, cogniti-
ves et physiques qui permettent a des
individus de maitriser et de diriger leur
existence, et d’acquérir des capacités a
vivre dans leur environnement et & modi-
fier celui-ci » [7].

Comment M. K. allait-il pouvoir réussir
dans la prise en charge de son diabéte
puisque toute son histoire personnelle
illustre son incapacité a modifier son
environnement, et, par conséquent, son
comportement ? La notion d’engagement,
telle qu’elle est décrite ici, ne suggere-
t-elle pas que le fond du probléme est
de réussir a créer les circonstances qui
le rendent capable de s’engager dans la
prise en charge de son diabete et lui per-
mettent de gérer sa situation sociale ?

L’engagement du soignant

Ici également, la HAS a défini une liste de
qualités et de compétences que se doit
d’avoir le professionnel de santé : des
compétences relationnelles et notam-
ment la reconnaissance des ressources
du patient et de ses capacités d’appren-
tissage ; des compétences pédagogi-
ques, organisationnelles et biomédicales.
Le soignant se doit de connaitre parfai-
tement la pathologie qui existe chez son
patient et doit s’astreindre a réévaluer
régulierement ses connaissances. Le
médecin qui voit pour la premiére fois un
patient doit établir ce que la HAS nomme
« diagnostic éducatif ». Il s’agit pour le
soignant de connaitre les ressources du
patient et d’identifier les situations de
précarité. Ce diagnostic éducatif ne se
congoit que dans une perspective évo-
lutive, il doit s’adapter aux circonstances
de vie du patient afin de rendre son enga-
gement le plus total possible et favoriser
ainsi son observance thérapeutique.

En essayant d’6ter au mot manipulation
toute connotation péjorative, la question
est donc bien de se demander comment il
est possible de « manipuler les circonstan-
ces de I'engagement » ? On ainsisté sur le
role joué par une simple poignée de main,
une présentation au patient en déclinant
son nom, son prénom et sa fonction dans
le service, et sur I'importance d’appeler le
patient par son nom [8]. D’autres auteurs
soulignent les différences de représenta-
tions existant entre les patients et leurs
soignants et relévent la nécessité d’utiliser
des mots simples, de prendre son temps
pendant ’examen physique et I'entretien
relatant I'histoire de la maladie, de monter
au patient son désir de communiquer avec
lui et de tenir au courant de ses intentions,
d’élaborer un projet commun, bref d’éta-
blir un lien de confiance [9].
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Conclusion

En conclusion, nous dirons que I’engagement est nécessairement bilatéral. Pour le soignant, favoriser ’engagement de son patient
au respect des prescriptions médicales, c’est mettre a I’épreuve son propre engagement dans la volonté de voir son patient bien
vivre avec sa maladie. Cet engagement passe nécessairement par la lutte de ses propres représentations du patient et de sa maladie.
Une étude a montré de fagon étonnante que 50 % des diabétiques n’avaient jamais entendu parler de ’'HbA1c ; or 47 % des patients
diabétiques de type 2 non insulino-traités se déclaraient préts a entamer un traitement par insuline sur la simple recommandation de
leur médecin [10].

Ainsi, rendre les circonstances d’une prise de décision engageantes, c’est mettre en ceuvre une éducation thérapeutique dans un lieu
garantissant confort et sécurité et excluant toute idée de soumission et de contrainte. M. K. souhaitait un lieu pour se reposer. Il avait
bien compris que sa situation précaire ne lui permettait pas de prendre en compte son diabéte, ce gu’il faisait parfaitement dans notre
service. Nous avons donc sollicité auprés des institutions sociales un séjour en soin de suite et de réadaptation. Mais mettons nous
en garde de nos espérances : tout n’est pas gagné pour M. K. Il s’agira pour nos équipes soignantes de consolider les engagements
pris de part et d’autre et de faire comprendre a M. K. qu’il peut gérer son existence dés lors que les moyens lui en sont donnés.

Commentaires :

G. Reach

Service d’endocrinologie, diabétologie
et maladies métaboliques,

Hépital Avicenne, AP-HP, Bobigny,

et EA 3412, CRNH-Idf,

Université Paris 13, Bobigny.

2. Commentaire
du diabétologue

ne difficulté de la prise en charge

d’une maladie chronique est liée a

son caractére indéfini. Le patient,
non seulement doit se traiter, mais il
doit le faire indéfiniment. C’est ici que la
notion d’engagement apparait intéres-
sante. Je me sens engagé dans la prise
de mon traitement si j’ai réussi a créer
un lien entre ce geste thérapeutique et
mon moi. Cet engagement traduit le fait
que ce geste est important pour moi. Le
philosophe Harry Frankfurt, dans son
livre The importance of what we care
about, définit ainsi ce qui est important
pour nous : c’est ce dont nous avons
le souci. Frankfurt remarque que le fait
qu’on ait le souci de quelque chose impli-
que qu’on se projette dans le futur [11].
Ceci prend une signification particuliere
si I'on consideére le cas spécifique du soin
de soi comme traitement d’une maladie
chronique. En anglais, le mot souci se dit
care. Care, c’est le souci, mais spécifi-
quement en médecine, c’est le soin.
Si on suit Aude Lepresle dans son appli-
cation de la notion d’engagement a la
pratique du soin, dans ce cas, se sentir
engagé dans le cadre d’un geste thé-
rapeutique, c’est avoir décidé que ce
geste est important, qu’il mérite qu’on
s’en soucie. Ce geste devient alors, et
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seulement alors, un élément du soin,
du care.

Un élément important de son texte est
la notion en apparence paradoxale de
« soumission librement consentie ». La
notion est paradoxale, dans la mesure
ou elle semble impliquer que I’engage-
ment revient a accepter une relation de
soumission a autrui. En médecine, cela
pourrait conduire a accepter le concept
de paternalisme. D’ailleurs, quand on
lit le titre de la premiére référence de
son texte « Petit traité de manipulation
a l'usage des honnétes gens », on peut
se demander si non seulement réussir a
faire faire aux gens ce qu’ils ne seraient
pas tentés de faire spontanément, mais
en plus réussir a les faire penser qu’ils
en ont pris eux-mémes la décision, n’est
pas purement et simplement une mani-
pulation. Que faudrait-il penser alors de
I’éducation thérapeutique, dont, au fond,
c’est bien I'ambition ?

D’ailleurs, Robert-Vincent Joule écrit
« qu’il est vain de tabler sur les vertus de
la séduction, de I'autorité et de la persua-
sion lorsque I'on recherche des effets a
long terme ou lorsque I'on souhaite peser
a la fois sur les comportements et sur
les idées des gens. Reste un moyen : le
recours aux procédures de soumission
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librement consentie [...]. Leur intérét est
de conduire a la responsabilisation des
acteurs qui en arrivent a modifier libre-
ment leur comportement et a intériori-
ser les traits ou les valeurs qui vont en
assurer la pérennité. Ces connaissan-
ces — comme toutes les connaissances
scientifiques- peuvent étre mises au ser-
vice des causes les plus nobles comme
au service des causes les plus sombres.
C’est dire I’enjeu éthique. » [12].

En fait le paradoxe disparait donc si on
accepte l'idée, trés bien montrée dans le
texte d’Aude Lepresle, que I'engagement
implique non seulement le soigné, mais
aussi le soignant. Ceci pourrait suggérer
qu’il n’y a pas de soigné sans soignant.
D’ailleurs, comme elle le rappelle, il est
« plus engageant de faire quelque chose
quand autrui nous regarde et quand on
décline son identité. » Ceci suggére que
I’engagement implique non seulement
I’expression de mon moi (je décline mon
identité), mais aussi I’existence d’autrui
qui me regarde. Si I’engagement impli-
que également le soignant, cela veut dire
alors que, pour lui aussi, 'accomplisse-
ment du geste thérapeutique par le soi-
gné est important, qu’il doit en avoir le
souci, comme dirait Frankfurt : il s’y est
engagé.

Il devient alors éthiquement légitime
d’utiliser la notion d’engagement et
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le concept de soumission librement
consentie comme moteur dans I'éduca-
tion thérapeutique et la recherche d’une
meilleure observance, a condition de
toujours se souvenir de ’enjeu éthi-
que dont parle Joule [12]. De fait, un tra-
vail réalisé récemment a Lyon, a montré
I'intérét d’appliquer la théorie de I’enga-
gement a I'observance a la surveillance
d’un traitement anticoagulant [13].
Aude Lepresle a intitulé son texte :
« Diabete et observance, comment deve-
nir acteur d’une nouvelle alliance ? ». La
notion d’engagement pourrait permettre
de comprendre le sens véritable de la
notion d’alliance thérapeutique. Et I'idée
qu’elle a eue d’utiliser ses lectures sur
la notion d’engagement pour aborder
la question de I'observance, chez un
patient qui lui demandait de I’aider, mon-
tre qu’elle en a déja (en D2 !) compris
I’enjeu.
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