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Ouvrage édité et diffusé gratuitement par l’Inpes ou ses partenaires. 
Ne peut être vendu.

Issu d’une collaboration entre l’Inpes et des acteurs 
de l’éducation thérapeutique du patient, cet ouvrage 

rassemble des analyses d’interventions d’éducation thérapeutique 

mises en place en France et au Québec, dans le cadre de huit 

maladies chroniques : diabète, obésité, maladies cardio-vasculaires, 

VIH/sida, asthme, cancer, polyarthrite rhumatoïde et lombalgie.

En rendant compte des modèles théoriques qui sous-tendent 

l’éducation thérapeutique et des démarches mises en œuvre, les 

contributions mettent au jour une large diversité de pratiques. Qu’il 

soit professionnel de santé, formateur ou chercheur, le lecteur 

trouvera ainsi des pistes pour démarrer, développer et évaluer 

ses actions éducatives. Il trouvera aussi matière à éprouver ses 

conceptions de la santé et de l’éducation, notamment à travers 

la découverte de pratiques qui produisent des résultats très 

encourageants alors qu’elles se réfèrent à des cadres théoriques 

diversifi és et à des voies différenciées pour penser l’action 

éducative.

Parce qu’elles ne montrent pas l’excellence d’une voie plutôt 

qu’une autre, ces analyses invitent au développement de 

nouvelles perspectives d’action et de recherche. L’ouvrage 

offre ainsi une ouverture précieuse dans un contexte général 

où l’éducation thérapeutique s’inscrit dans le Code de santé 

publique, notamment à travers la loi Hôpital, patients, santé et 

territoires du 21 juillet 2009, qui en reconnaît l’importance pour 

l’amélioration de l’état de santé des personnes, en particulier de 

celles atteintes d’une maladie chronique.
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Préface

Depuis sa création en 2002, l’Institut national de prévention 

et d’éducation pour la santé (Inpes) œuvre pour le développe-

ment de l’éducation thérapeutique du patient sur l’ensemble du 

 territoire conformément à ses missions.

Cet ouvrage sur l’éducation thérapeutique du patient, issu de la 

collaboration entre l’Inpes et des acteurs de ce champ, arrive à un 

moment où cette éducation  spécifi que qui concerne des appre-

nants particuliers s’inscrit dans le Code de santé publique, à 

travers la loi Hôpital, patients, santé et territoires (loi du 21 juillet 

2009). Pour la première fois, cette loi donne un statut à ce 

domaine d’exercice et en  reconnaît  l’importance pour l’améliora-

tion de l’état de santé des personnes.

Ce livre s’inscrit dans la collection « Santé en action » de l’Inpes, 

qui a pour vocation de traiter de la prévention, de l’éducation 

pour la santé ou de l’éducation thérapeutique à travers diffé-

rentes approches (par thème, population ou lieux de vie) et de 

manière à la fois théorique et pratique. Il est un recueil d’inter-

ventions mises en place et évaluées. Il a pour objectif de faire le 

point sur ce double aspect théorique/pratique et n’a pas valeur 

de référentiel ou de norme. Il rend compte d’une diversité de 

pratiques fondées sur une pluralité de modèles théoriques et de 

 techniques éducatives.

Parce qu’il résulte d’expériences diversifiées et d’un travail 

collectif et concerté, cet ouvrage constitue un support de 



réflexion pour des acteurs impliqués dans l’éducation théra-

peutique du patient. Il s’agit bien de leur fournir des pistes pour 

démarrer, développer et évaluer leurs actions ainsi que des 

éléments pour questionner leurs pratiques et leurs conceptions 

de la santé et de l’éducation.

Je souhaite vivement que cet ouvrage contribue à la réfl exion 

sur l’éducation thérapeutique du patient en France. C’est dans 

cette optique qu’il a été élaboré.

Thanh Le Luong
Directrice générale 

de l’Institut national de prévention 

et d’éducation pour la santé
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Introduction
Jérôme Foucaud

LES ORIGINES D’UN TRAVAIL D’AUTEURS

L’idée de cet ouvrage a émergé à la suite d’une enquête sur 

l’état des lieux des formations en éducation du patient1 prati-

quées par les structures de formation initiale de dix profes-

sions de santé. L’enquête montrait que les professionnels de 

santé souhaitaient disposer de supports (34 % ; n = ı53) qui leur 

fournissent des exemples d’expérimentations dans ce domaine, 

ainsi que des références bibliographiques [5]. C’est en ques-

tionnant cette conclusion qu’une analyse de la littérature a été 

réalisée. Elle a mis en exergue trois constats forts. Le premier 

est que seul un nombre limité d’ouvrages généraux conceptuels 

et méthodologiques sur la question est disponible en français 

[2, 3, 8-10]. Le deuxième qu’il existe un nombre important de 

publications en langue anglaise sur ce thème mais que tous ces 

documents ne sont pas explicites sur des éléments qui semblent 

1. Lorsque l’on parle d’éducation dans le champ de la maladie ou du handicap, on 
relève plus de trente défi nitions qui utilisent des terminologies différentes [2]. Les plus 
fréquentes sont : « éducation du patient », « éducation thérapeutique » et « éducation 
thérapeutique du patient ». Ces syntagmes, qui renvoient à des conceptions spécifi ques de 
l’éducation dans ce champ, ont été opposés durant plusieurs années. Aujourd’hui consi-
dérées comme des synonymes, ces expressions seront utilisées indifféremment dans cet 
ouvrage.
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 fondamentaux pour développer une pratique dans ce domaine, 

comme :

 les modalités d’intervention proposées (approches et 

modèles pédagogiques utilisés) ;

 les conditions d’implantation, leviers et freins ;

 les variables psychologiques et sociales sur lesquelles 

l’éducation du patient peut avoir un impact (alors qu’elles 

ont une incidence fondamentale sur l’ajustement à la 

maladie) ;

 l’évaluation des actions d’éducation thérapeutique du 

patient.

Cette constatation est relayée par différents auteurs 

[11, 4, 10].

Le troisième constat est celui de la pluralité des modèles éduca-

tifs qui sont à l’œuvre à la fois dans une même pathologie [7] et 

dans des pathologies différentes [6]. Les modèles semblent tout 

aussi effi caces les uns que les autres, certains étant parfois plus 

adaptés pour une catégorie de patients ou plus pertinents dans 

une pathologie particulière. À l’heure où semble poindre un désir 

d’imposer un seul modèle, il semble donc nécessaire de rendre 

compte de cette réalité. Il n’existe pas de modèle unique d’édu-

cation du patient, mais bien plusieurs [1]. Disposer d’une plura-

lité de modèles de réponses en terme d’intervention correspond 

aux besoins spécifiques identifiés dans les pratiques profes-

sionnelles et paraît adapté à la complexité et à la diversité des 

 problématiques présentées par les patients.

PRÉALABLE MÉTHODOLOGIQUE

En partant de ces différents constats, l’Inpes a décidé de coor-

donner la rédaction d’un ouvrage à destination des profession-

nels de santé, l’objectif étant de leur apporter des repères dans 

différentes pathologies sur :

 les modèles éducatifs et les techniques pédagogiques en 

éducation thérapeutique du patient ;

 les démarches éducatives mises en place et leurs appro-

ches d’évaluation ;

 le regard des acteurs de ces démarches sur leur 

pratique.
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Choix des pathologies

Un travail préliminaire a consisté à rechercher d’abord les patho-

logies ou « catégories »2 de pathologies les plus fréquentes et 

pour lesquelles on pouvait disposer  d’approches d’éducation 

thérapeutique du patient : huit pathologies ont été recensées à 

partir de ce premier travail. La deuxième étape a été la réalisation 

d’une recherche documentaire sur ces huit maladies. Ce repérage 

des interventions mises en place en éducation thérapeutique du 

patient s’est fait à partir de publications scientifi ques, d’actes de 

congrès ainsi que d’indications de différents professionnels du 

champ de l’éducation thérapeutique du patient.

Analyse de la littérature

Les interventions éducatives retenues l’ont été selon les critères 

suivants : interventions décrites (contenu, déroulement, moda-

lités, population concernée), réalisées en espace francophone, 

évaluées (selon au moins un indicateur cognitif, psychoso-

cial, biomédical, médico-économique ou procédural), récentes 

(publiées après ı998), à destination de malades adultes ou 

enfants, dispensées dans le cadre d’approches individuelles et/

ou collectives. Quatre bases de données (EBSCO-Host, Scopus, 

Medline, Science Direct) ainsi que la base documentaire Sudoc 

(références de monographies, thèses, périodiques et autres 

types de documents) ont été interrogées avec les mêmes mots-

clés pour chacune des pathologies sélectionnées3. D’autres 

interventions en éducation thérapeutique du patient ont égale-

ment été recherchées dans les actes de congrès et colloques 

(Aix-en-Provence, 2005 ; Journée Afl ar, 2006 ; Florence, 2006 ; 

Montréal, JASP, 2006 ; Journée IPCEM, 2006 ; journées Répop, 

2006 ; Toulouse, 2006 ; Varsovie, 2006), le fonds  documentaire 

de l’Inpes et la littérature grise (rapports non-publiés mais 

 disponibles sur Internet, sites hospitaliers, etc.).

2. Dans certains cas, nous avons rassemblé plusieurs pathologies dans une catégorie car 
les patients atteints de ces différentes pathologies pouvaient être invités à participer aux 
mêmes séances d’éducation. C’est le cas pour le diabète, les maladies cardio-vasculaires 
et le cancer.
3. Les mots-clés choisis pour l’interrogation des bases de données l’ont été à partir de l’ana-
lyse de mots-clés de plusieurs revues de la littérature. Au minimum, onze requêtes ont été 
faites par pathologie sur les quatre bases de données scientifi ques ainsi que sur le catalogue 
Sudoc (550 recherches) : pathologie X and education, pathologie X and patient education, 
pathologie X and counseling, pathologie X and self-management, pathologie X and thera-
peutic education, pathologie X and psychosocial intervention, pathologie X and psycho-edu-
cationnal intervention, pathologie X and group therapy, pathologie X and support group, 
pathologie X and cognitive-behavioural intervention, pathologie X and cost-benefi t analysis.
Lorsque les résultats de la recherche excédaient les 150 références, une recherche par pays 
a été réalisée pour restreindre leur nombre (par exemple : pathologie X and education and 
France ou pathologie X and education and Belgium…).
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Par ailleurs, afi n de compléter ce travail de repérage d’interven-

tions en éducation thérapeutique du patient, des acteurs directe-

ment impliqués dans le champ ont été contactés : responsables 

de diplômes d’universités françaises et de masters en éducation 

thérapeutique du patient, agents de l’Inpes. Il leur a été demandé 

de communiquer les interventions dont ils auraient connais-

sance. Au total, sur les ı89 documents sélectionnés, ı05 répon-

daient à tous les critères et ont donc été retenus et analysés.

Sélection des auteurs

La sélection des auteurs a été réalisée sur la base des documents 

retenus. Pour ce faire, un comité de sélection a été constitué. Il 

a classé les expérimentations relatives aux huit pathologies, de 

façon à pouvoir présenter un panorama des différents modèles 

d’éducation que l’on peut rencontrer dans la pratique, assortis 

des résultats de leur évaluation. Il s’agissait de rendre compte 

de démarches d’éducation thérapeutique auprès de différentes 

populations de patients (adultes, enfants, etc.), qu’il s’agisse 

d’approches groupales ou individuelles, réalisées en milieu rural 

ou urbain, en ambulatoire et/ou hospitalier, dans le cadre de 

réseaux ou mobilisant des professionnels spécifi ques.

Écriture et validation

Tous les auteurs retenus pour contribuer à cet ouvrage ont rédigé 

un article en référence à une charte de rédaction, élaborée en 

commun, qui donne sa cohérence à l’ouvrage.

Ces articles ont été retravaillés et validés par le comité de sélec-

tion, qui a supervisé l’ensemble de la relecture et de la réécri-

ture. Chaque chapitre a aussi été relu par un comité restreint 

composé d’universitaires, de professionnels et experts de l’édu-

cation thérapeutique du patient ou de la pathologie traitée et de 

membres d’associations de patients.

CONTENU DE L’OUVRAGE

L’assemblage de ces expérimentations d’éducation thérapeu-

tique du patient et des éclairages qu’apportent leurs auteurs à 

travers la discussion et l’argumentation sur leurs pratiques sont 

ainsi au centre de cet ouvrage, divisé en dix parties.

La première pose le cadre conceptuel et théorique de l’éduca-

tion thérapeutique du patient : quel est le contexte actuel du 

développement de l’éducation thérapeutique et quels sont les 

modèles d’apprentissage et les modèles pédagogiques sous-

jacents.
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La deuxième, consacrée à l’éducation thérapeutique du patient 

diabétique, en présente trois approches différentes :

 celle d’une organisation pluriprofessionnelle de proxi-

mité dans le cadre d’un réseau à destination de patients 

diabétiques de type 2 dans l’Est de la France ;

 une approche ethnosociologique appelée les « nids 

d’apprentissage », développée à La Réunion auprès de 

personnes diabétiques de type 2 et évaluée dans le cadre 

d’un réseau ;

 une troisième qui concerne des enfants diabétiques de 

type ı et utilise le jeu.

La troisième partie traite de l’éducation thérapeutique du 

patient obèse et comporte deux exemples :

 une approche éducative, réalisée à Roubaix, qui mobilise 

les apports des thérapies cognitives et comportementales 

et fait collaborer psychologues, médecins et diététiciens ;

 une prise en charge, développée dans une clinique de la 

région toulousaine, qui mobilise plusieurs professionnels et 

aborde la question de l’évaluation médico-économique du 

travail réalisé.

La quatrième partie rapporte trois approches d’éducation théra-

peutique développées dans le domaine des maladies et risques 

cardio-vasculaires :

 l’une a été réalisée dans plusieurs régions françaises et 

concerne des patients présentant une hypercholestéro-

lémie ;

 la deuxième est une démarche à destination de patients 

hypertendus et issus principalement de zones rurales de 

neuf régions françaises ;

 la troisième a été mise en œuvre auprès de patients sous 

traitement anticoagulant.

Des exemples d’éducation thérapeutique de patients atteints 

du syndrome d’immunodéfi cience acquise (sida) sont présentés 

dans la cinquième partie. On y découvre :

 une démarche réalisée dans des pays à ressources 

 limitées ;

 une autre mise en place en France.
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Toutes les deux soulignent l’intérêt du counseling* dans ce 

champ.

La sixième partie rend compte de deux approches d’éducation 

thérapeutique mises au point dans le traitement de l’asthme et 

montre les effets de ces programmes sur certaines variables 

psychologiques des patients.

Dans le domaine du cancer, qui fait l’objet de la septième partie, 

deux expérimentations sont présentées :

 l’une, canadienne, concerne les personnes atteintes d’un 

cancer des voies aéro-digestives supérieures ;

 l’autre, réalisée en région Midi-Pyrénées, s’adresse à des 

femmes ayant un cancer du sein.

Toutes deux pourraient être qualifi ées de « psycho-éducation-

nelles », approche dominante dans cette pathologie.

L’éducation du patient atteint de polyarthrite rhumatoïde est 

abordée dans la huitième partie avec :

 une première démarche présentant le modèle de la 

consultation Raoul Duffy, qui mobilise plusieurs acteurs de 

santé ;

 une seconde démarche qui a la particularité de mettre en 

avant le rôle du pharmacien dans le cadre d’une approche 

individuelle complémentaire à l’École de la polyarthrite 

rhumatoïde.

La neuvième partie s’intéresse à la lombalgie. Elle donne :

 un exemple d’éducation thérapeutique développée en 

France et intégrée en milieu professionnel dans le cadre de 

la formation des agents de santé ;

 un exemple d’éducation thérapeutique développée au 

Canada sous la forme d’un programme de prévention du 

handicap pour patients lombalgiques.

Enfi n, il est apparu intéressant de pouvoir présenter au lecteur 

une analyse transversale des expérimentations en éducation du 

patient développées dans l’ouvrage afi n d’en retirer des ensei-

gnements et questionnements. La diversité des modèles théo-

riques, l’implication des équipes, les patients concernés, les 

indicateurs d’évaluation et de nouvelles perspectives de travail 

seront ainsi discutés dans la synthèse qui clôt l’ouvrage.



3737Introduction

MODE D’EMPLOI

Tous les chapitres traitant d’éducation thérapeutique du patient 

dans une pathologie particulière ont été rédigés avec une struc-

ture identique :

 une introduction qui présente brièvement la pathologie 

avec ses caractéristiques et explique la raison de la néces-

sité d’une prise en charge éducative ;

 une « revue d’opinion » sur les pratiques d’éducation 

thérapeutique dans la pathologie concernée ;

 la présentation de deux ou trois expérimentations struc-

turées, avec à chaque fois

– une description de la démarche éducative choisie et 

de sa mise en place ;

– une description de la méthode d’évaluation choisie et 

des résultats obtenus ;

– une discussion critique des résultats de l’expérimen-

tation et de ses perspectives…

Cette même structuration des chapitres devrait rendre plus 

facile deux types de lecture : 

 la première, « verticale », qui permet d’aborder l’éduca-

tion thérapeutique dans le champ d’une pathologie donnée 

à travers deux ou trois exemples ; 

 la seconde, « transversale » qui permet de comparer les 

démarches éducatives rapportées dans l’ouvrage quelle 

que soit la pathologie abordée et d’appréhender ainsi les 

points similaires ou divergents concernant les modèles 

éducatifs adoptés, les actions réalisées et les méthodes 

d’évaluations mises en place d’une pathologie à l’autre.

Pour fi nir, les annexes de l’ouvrage comprennent un glossaire 

des mots « étoilés » au fi l du texte ainsi que le développement 

des principaux sigles utilisés. 
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Des modèles 
de l’éducation et de la santé 
à l’activité d’éducation 
thérapeutique
Chantal Eymard

1

QU’EST-CE QUE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 
DU PATIENT ?

Si la santé et le suivi thérapeutique des patients et des groupes sociaux ont 
toujours fait partie des préoccupations majeures des soignants, l’éducation 
thérapeutique des patients est devenue l’un des enjeux de notre société et de 
la santé des individus. Défi nie comme l’aide apportée aux patients, à leurs 
familles et/ou leur entourage pour « comprendre la maladie et les traitements, 
collaborer aux soins, prendre en charge leur état de santé et conserver et/ou 
améliorer la qualité de vie* » [1], nul doute que l’éducation thérapeutique ne 
peut se réduire à l’instruction, au développement du sujet psychique ou à son 
formatage culturel et social. Cependant, les pratiques se réduisent encore trop 
souvent à de l’information, de la transmission de savoirs et de savoir-faire ne 
prenant que partiellement en compte les facteurs sociaux, environnementaux 
et personnels qui interagissent dans les problèmes de santé. Le processus 
d’autonomisation et d’autorisation du patient est alors secondaire à l’adoption 
de « bonnes pratiques » en santé.
De nombreuses disciplines ont tenté de sortir l’éducation thérapeutique de la 
seule logique de l’information. Toutefois les notions et concepts ne sont pas 
toujours explicités et référés, ce qui rend diffi cile leur appropriation par les 
professionnels. Nous souhaitons, à travers ce chapitre, participer à la mise en 
mots de l’activité d’éducation thérapeutique du patient et offrir aux lecteurs 

1. Infi rmière, cadre de santé, maître de conférences habilité à diriger les recherches en sciences de l’éducation, univer-
sité d’Aix-Marseille Unité mixte de recherche Apprentissage, didactique, évaluation, formation (UMR ADEF).
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des repères pour analyser leurs pratiques et des comptes rendus d’expérience. 
Notons auparavant le cadre législatif de cette activité.

DE LA VOLONTÉ POLITIQUE À LA MISE EN ŒUVRE 
D’UNE ACTIVITÉ D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE

La volonté politique de faire de l’éducation thérapeutique l’une des priorités en 
matière de santé publique est marquée par une succession de textes  offi ciels.

 En ı980, le Comité des ministres réuni au Conseil de l’Europe déclare 
que toute personne a le droit de connaître l’information recueillie sur sa 
santé et recommande les programmes privilégiant la participation active 
des malades à leur traitement.

 En mai ı998, l’OMS [2] rédige les compétences attendues des soignants 
dans ce domaine. Ils doivent alors être en mesure d’organiser, mettre en 
œuvre et évaluer des programmes et des activités d’éducation thérapeu-
tique, en prenant en compte les singularités des patients (expérience, 
représentations), et en se centrant sur leurs apprentissages à « gérer leur 
maladie » dans le quotidien.

 En février ı999, le Manuel d’accréditation des établissements de santé 
prévoit que le patient bénéfi cie « des actions d’éducation concernant sa 
maladie et son traitement et des actions d’éducation pour la santé adap-
tées à ses besoins ».

 En 2000, la Conférence nationale de santé souligne l’intérêt de déve-
lopper la prévention et l’éducation, dans une approche de promotion 
de la santé. Le souhait de voir se renforcer l’éducation thérapeutique 
du patient et la diffusion des pratiques professionnelles éducatives à 
 l’ensemble des futurs intervenants du domaine de la santé est mentionné 
(proposition n° 8).

 La loi du 4 mars 2002 affi rme le droit de toute personne d’accéder 
aux informations relatives à sa situation de santé […] et d’être reconnue 
comme un acteur partenaire de sa santé avec les professionnels.

 En avril 2007, un plan d’amélioration de la qualité de vie des patients 
atteints de maladies chroniques [3] énonce quatre objectifs : aider chaque 
patient à mieux connaître sa maladie pour mieux la gérer, élargir la pratique 
médicale vers la prévention, faciliter la vie quotidienne des malades, mieux 
connaître les conséquences de la maladie sur leur qualité de vie.

 En juin 2007, un guide méthodologique présente les éléments fonda-
mentaux de « structuration d’un programme d’éducation thérapeutique 
du patient dans le champ des maladies chroniques » [4].

 En 2009, la loi portant réforme de l’Hôpital et relative aux patients, à 
la santé et aux territoires est consacrée à l’éducation thérapeutique du 
patient. Elle est pour la première fois reconnue comme thérapeutique 
à part entière avec son cadre, ses fi nalités et ses modes de fi nancement 
dans une loi de santé publique.
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Si la volonté politique est nécessaire pour changer les pratiques, elle ne suffi t 
pas. Force est de constater que les soignants ne sont pas devenus spontané-
ment des éducateurs ! Les programmes et les activités d’éducation thérapeu-
tique se construisent alors en référence à des modèles et des conceptions de 
l’éducation en santé qui ne sont pas toujours explicites. Aujourd’hui, aucun 
modèle n’est a priori exclu des pratiques. Ils sont tous actifs (rarement de 
manière isolée) et marquent l’activité d’éducation thérapeutique de leurs 
empreintes disciplinaires et épistémologiques. Un détour par ces modèles 
peut permettre d’en identifi er les forces et les limites, tout en sachant qu’une 
activité ne se réduit pas à un modèle, mais se construit dans une combinatoire 
qui s’inscrit souvent dans une dominante.

DES MODÈLES AUX PRATIQUES

Même si aucun savoir ne peut être considéré comme socialement neutre, 
l’éducation thérapeutique diffère de l’éducation pour la santé « dans la mesure 
où l’apprentissage du patient intéresse la maladie, le corps, la chronicité, la 
mort et engage des réaménagements psychologiques et identitaires » [5]. Le 
rapport au temps, à la vie et la mort est donc déterminant, et les apprentis-
sages à construire par le patient concernent autant l’écoute de son corps dans 
la perception des signes et leur interprétation en lien avec son problème de 
santé, que la prise de décision en situation. Le professionnel de santé, soignant 
et éducateur, se trouve ainsi confronté au pari des « compétences du patient en 
situation ». Celles-ci sont liées aux apprentissages développés par le patient tout 
au long de sa vie, à son rapport à la temporalité (depuis l’annonce du diagnostic 
jusqu’à l’appropriation du problème de santé) [6] et à la confrontation avec 
l’évolution de sa maladie. Au-delà des conditions particulières du sujet qui doit 
développer des apprentissages au regard d’un problème de santé auquel il est 
confronté au quotidien, nous pouvons référer aux modèles plus généralistes de 
l’éducation et de l’apprentissage, afi n de pouvoir repérer les spécifi cités liées 
aux apprentissages des patients en situation d’éducation thérapeutique.

Des modèles de l’éducation et de l’apprentissage 
à la pratique de l’éducation thérapeutique : 
l’infl uence des courants disciplinaires

S’il ne fait aucun doute que l’éducation thérapeutique s’inscrit dans une dimen-
sion temporelle qui prend en compte le développement des compétences du 
sujet, l’accent peut être porté sur l’acquisition de savoirs, le développement 
de comportements d’adaptation, ou encore la connaissance de soi comme 
première à l’émancipation du sujet, à son autonomie, à sa socialisation. La 
notion d’éduquer comprend celle d’instruire, mais elle ne peut s’y réduire. En 
effet, cette notion qui peut prendre le sens d’« educare : nourrir, instruire par », 
peut aussi mettre l’accent sur « educere : conduire hors de », invitant alors le 
sujet à s’autoriser à être soi, à exister, à construire son devenir. L’éducation est 
donc tout à la fois instruction des savoirs nécessaires à  l’existence d’un sujet 
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dans un environnement social mais aussi développement de la connaissance 
de soi et de l’esprit critique qui participent de la capacité à faire des choix, à 
décider par soi-même et à exister en tant que citoyen autonome dans un envi-
ronnement sociétal. L’éducation ne peut donc se réduire à l’information de 
savoirs ou de savoir-faire, car elle vise l’appropriation des savoirs et donc leur 
transformation par la personne à qui ils sont transmis.
Deux traditions permettent de différencier les modèles de l’apprendre : le 
behaviorisme et le constructivisme au sens large, sachant que, respectivement, 
le premier a pour fi nalité une modifi cation du comportement et le second 
une modifi cation du processus de pensée. Au début du XXe siècle, Watson [7] 
fondait le béhaviorisme en préconisant de se limiter aux phénomènes obser-
vables et en renonçant à s’intéresser au fonctionnement mental du sujet. 
L’environnement est alors considéré comme un élément clé de l’explica-
tion des conduites. D’autres modèles (néobehaviorisme, cognitivo-comporte-
mentalisme) prennent en compte le développement cognitif pour modifi er le 
comportement des personnes. Dans les dispositifs d’apprentissage, l’ancrage 
béhavioriste est marqué par le respect des principes suivant :

 tout apprentissage est observable par le changement de comportement 
qu’il implique ;

 les savoirs acquis sont cumulatifs ;
 la réussite étant un facteur de motivation, il est important de la 

renforcer ;
 les savoirs complexes doivent être décomposés en savoirs élémen-

taires ;
 les objectifs à atteindre doivent être progressifs pour favoriser la 

 réussite ;
 les exercices d’applications favorisent la généralisation et la maîtrise 

des acquisitions.

Une autre manière d’envisager l’apprentissage fait appel au constructivisme, 
entendu ici dans le sens de l’intérêt porté aux processus de pensée pour faci-
liter leur transformation. Avec les travaux de Piaget [8], l’accent est mis sur 
le développement de la pensée et l’autonomie de l’apprenant, notamment la 
nécessité d’apprendre à apprendre. Avec ceux de Vigostky [9] et de Bandura 
[10], l’accent est porté sur l’apprentissage social.
Tout en considérant la pertinence d’un débat épistémologique entre une 
construction endogène et une construction exogène, il nous semble intéres-
sant d’envisager ces deux modèles dans une perspective constructiviste des 
dispositifs d’apprentissage qui s’appuie sur les principes suivants :

 la connaissance est construite par l’apprenant sur la base d’une activité 
mentale. Elle se construit dans l’interaction entre le sujet et l’environne-
ment ;

 tout apprentissage relève de la transformation des connaissances anté-
rieures et des nouvelles informations, de la résolution de problème en 
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TABLEAU I

Liens théoriques entre modèles de l’éducation et modèles de l’apprentissage

Modèles 
de l’apprentissage

Visées et modèles de l’éducation

Instruction Développement du sujet Socialisation

Behaviorisme
Modalité expositive

Transmission frontale 
d’informations
Accumulation de contenus 
standardisés, indépendam-
ment des cultures et 
des structures sociales

Adaptation de l’exposition 
des savoirs au développement 
cognitif du patient

Adaptation de l’exposition 
des savoirs au contexte social
Prise en compte des normes 
socialement valides
Contextualisation des savoirs

Behaviorisme
Modalité d’apprentis-
sage par l’action

Liaisons acquises entre 
savoirs de références et 
comportements à tenir
Pédagogie par les objectifs

Exercices d’applications 
pour la généralisation et
 la maîtrise des acquisitions

Renforcement positif 
des savoirs acquis, 
la réussite étant un facteur 
de motivation

Cognitivo-comportementalisme
Appropriation graduelle des 
savoirs transmis, à partir du fonc-
tionnement cognitif du patient
Liens entre les informations 
transmises et les représentations 
du patient
Engagement cognitif et affectif 
du patient
Prise en compte des connaissan-
ces déclaratives, procédurales et 
conditionnelles
Expérimentation et élaboration 
de savoirs d’expérience
Renforcement positif 
des comportements adaptés 
à la situation du patient
Restitution des savoirs
Aider le patient à élaborer 
de nouveaux comportements 
conformes à ses propres normes 
en santé

Apprentissage social
Appropriation graduelle 
des savoirs transmis, à partir 
des interactions du patient 
avec son environnement 
physique et social
Interactions sociales : effet 
de la verbalisation entre pairs
Rôle des associations de 
patients
Réalisation d’une activité 
en groupe de pairs
Imitation des pairs, des experts
Renforcement positif 
des comportements adaptés
Normativité d’un groupe social, 
d’une communauté
Aider les patients à élaborer 
de nouveaux comportements 
vers les normes de santé 
socialement valides

Constructivisme
L’action sur 
les objets d’appren-
tissage interagit 
avec les modes 
de raisonnement 
du sujet ou des 
groupes de sujets

Constructivisme
Interdépendance 
de l’apprentissage et du contexte.
Développement des savoirs 
à partir de l’expérience 
du patient
Nécessité de reconstruire 
le savoir en fonction du réseau 
conceptuel du patient
Un patient n’est pas enclin 
à changer de représentation tant 
qu’elle est fonctionnelle pour lui
Développement de la connais-
sance de soi : autobiographie, 
récits de vie
Activité réfl exive des patients
Développement de l’estime de soi
Sentiment d’effi cacité 
personnelle
Autodétermination
Auto normativité
Accompagner le patient au 
développement de compétences 
en santé qui lui permettront 
de se sentir libre de diriger 
sa vie, d’être maître de son projet 
de santé, de sa qualité de vie, 
d’être à l’origine de ses actes

Socio-constructivisme
Développement de la connais-
sance de soi et des autres 
dans les interactions sociales
Rôle des associations de patient
Apprentissage coopératif, 
collaboratif
Confl its socio-cognitifs
Connaissance des savoirs locaux 
d’usage
Discussion, confrontation 
en groupe
Récits de vie en groupe
Questionnement des savoirs
Construction de sens et partage 
de signifi cation entre patients et 
entre patients et professionnels 
de la santé
Développement des 
compétences psychosociales
Accompagner les groupes 
de patients à se sentir libre 
de diriger leur qualité de vie, 
en fonction du contexte social 
(culture et environnement, 
normes en santé socialement 
valides) et de leurs propres 
systèmes de valeurs
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situation et d’un questionnement théorico-pratique et pratico-théorique 
qui permettent de donner du sens aux situations ;

 le contexte social et émotionnel doit être pris en compte ;
 chaque apprenant est créateur de ses connaissances, de son monde de 

signifi cations et d’interprétation qui se réorganisent en permanence. Il 
participe à la production de savoirs ;

 le travail collaboratif facilite l’apprentissage en favorisant les interac-
tions langagières et le confl it socio-cognitif* ;

 l’auto-évaluation des réussites et des erreurs développe les apprentis-
sages.

Même si, aujourd’hui, leur évolution a tendance à privilégier des imbrications 
partielles, ces modèles s’inscrivent dans un rapport au monde, une concep-
tion de l’Homme, un type de rapport aux savoirs différents, laissant plus ou 
moins d’espace aux savoirs théoriques et aux savoirs incorporés dans l’action 
et construits par l’expérience du sujet. En les croisant avec différentes visées et 
modèles de l’éducation, nous pouvons caractériser diverses modalités d’édu-
cation thérapeutique et proposer « des clés de lecture pour saisir la complexité 
des comportements et attitudes de santé » [11].

 Lorsque l’éducation thérapeutique privilégie la transmission des savoirs 
nécessaires pour éviter les complications de la maladie d’un patient – consi-
déré a priori comme ignorant des savoirs en santé –, elle s’inscrit dans une 
approche behavioriste privilégiant une modalité expositive des différents types 
de savoirs, mais aussi des savoir-faire, des réponses types à mettre en œuvre 
en fonction de problèmes types. L’éducation s’inscrit dans un rapport expert/
novice qui ne prend pas en compte l’apprenant comme sujet à part entière. 
L’activité éducative s’attache alors à l’enseignement d’un objet d’apprentis-
sage et survalorise les savoirs savants au détriment des savoirs locaux d’usage 
[12], de l’apprentissage expérientiel [13] des patients. Les compétences de 
l’éducateur s’évaluent sur son niveau de maîtrise des savoirs à enseigner et sa 
capacité à les transmettre. Trois courants se distinguent.

Le premier privilégie une transmission de contenus indépendamment des 
cultures et des structures sociales (1). Le deuxième met l’accent sur la néces-
sité d’adaptation des savoirs au développement cognitif du patient (2), le troi-
sième insiste sur le contexte social et le développement d’un esprit critique (3). 
Le soignant éducateur prend en compte la dimension culturelle du patient et 
laisse un espace pour l’exercice d’une fonction critique, marquant un rapport 
aux savoirs académiques non dogmatique. Le programme éducatif peut être 
construit en référence à la didactique, en organisant les savoirs à transmettre 

Modèles 
de l’apprentissage

Visées et modèles de l’éducation

Instruction Développement du sujet Socialisation

Behaviorisme dans une logique 
expositive

1 2 3



45Des modèles de l’éducation et de la santé à l’activité d’éducation thérapeutique  

à un groupe de patients pour dépasser les obstacles à l’apprentissage, notam-
ment ceux liés aux représentations du patient et aux conceptions erronées 
qu’il s’agit de transformer en vue de l’élaboration d’un réseau conceptuel 
 effi cient.

 Lorsque l’éducation thérapeutique œuvre pour l’obtention de comporte-
ments adaptés par le patient, elle s’inscrit dans une approche behavioriste 
d’apprentissage par l’action, cognitivo-comportementale, ou néobehavioriste. 
À partir du postulat qu’il n’y a pas de connaissances indépendamment de l’ex-
périence et que seuls les comportements observables peuvent être évalués, 
trois variables sont prises en compte dans le processus d’apprentissage :

 le contexte environnemental qui stimule l’apprentissage ;
 l’individu (notamment la manière dont il traite l’information), sa moti-

vation ;
 la réponse comportementale.

Le programme éducatif vise la suppression de l’erreur (car il s’agit  d’encourager 
la réussite qui est facteur de motivation) et l’adoption de bonnes conduites 
en santé. Les comportements ou compétences que le patient doit mettre en 
œuvre en situation sont décomposés en éléments simples qui structurent le 
programme en objectifs à atteindre.

Le niveau de diffi culté est progressif et tient compte du rythme d’apprentis-
sage du patient afi n de favoriser ses réussites (4). Les interventions éduca-
tives cognitivo-comportementales prennent en compte les croyances (Health 
Belief Model*) [14], les systèmes cognitifs fonctionnels et dysfonctionnels en 
matière de santé et de maladie, et les états émotionnels. Les objectifs éduca-
tionnels visent alors la transformation des représentations, des croyances et 
pensées dysfonctionnelles, et la gestion des émotions [11]. L’accent est porté 
sur l’autonomie d’élaboration conceptuelle des patients dans les processus 
cognitifs, où sont en jeu les connaissances antérieures, les expériences et les 
actions réalisées, les images et symboles associés par le patient (5). L’activité 
éducative est fondée sur la recherche d’une alliance thérapeutique (pédagogie 
du contrat) et s’appuie sur le renforcement positif des réponses adaptées à la 
situation de santé et le renforcement négatif des erreurs. L’entretien moti-
vationnel* [15] peut être utilisé « pour aider une personne à se motiver ». La 
posture du soignant peut devenir celle du transformateur des comportements 
du patient en agissant sur les conduites d’essais, d’entraînement. Retenons le 
principe selon lequel un comportement n’est pas acquis une fois pour toute 
et que son apprentissage demande du temps et de la répétition en situation 
d’exercice. Les erreurs du patient sont donc à mettre en lien avec un manque 

Modèles 
de l’apprentissage

Visées et modèles de l’éducation

Instruction Développement du sujet Socialisation

Behaviorisme par l’action 4 5 6
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de renforcement qui entraîne une mise en sommeil du comportement appris. 
Le recours à la métacognition signifi e une attention particulière portée à l’ana-
lyse que le patient fait de son apprentissage. Selon la théorie sociale cognitive 
(TSC), les facteurs cognitifs infl uencent le comportement et l’interprétation de 
l’environnement par le sujet. En se référant aux travaux de Vygostzki [9], deux 
principes seront considérés : le rôle social des fonctions de communication 
dans une zone proximale de développement, les interactions langagières entre 
patients et avec le soignant, et la fonction de médiation de l’éducateur (6). 
Outre la contextualisation des savoirs, l’effet des pairs dans le processus de 
changement de comportements conformes aux normes de santé est privi-
légié, d’où l’intérêt de considérer la communauté des patients. Le renforce-
ment positif s’appuie autant sur la valorisation des comportements adaptés 
du patient que sur les réussites des autres patients du groupe.

 Lorsque l’éducation thérapeutique vise la connaissance de soi du patient 
dans un environnement social, elle s’inscrit dans une approche constructi-
viste en se centrant sur la capacité du patient à agir sur son environnement 
ou socio- constructiviste en privilégiant la connaissance des autres pour 
construire un sens commun. L’apprentissage est considéré comme interdé-
pendant du contexte dans lequel il se construit, les connaissances se construi-
sent dans  l’expérience et dans la capacité à expliciter son action. Il n’y a pas 
de dominante d’un savoir sur l’autre (théorique et pratique) mais une néces-
saire articulation théorie-pratique ou pratique-théorie afi n de développer la 
conceptualisation, la prise de conscience. Les savoirs d’expérience du patient 
occupent une place centrale dans l’activité d’éducation thérapeutique qui 
inclut un travail sur le développement de la connaissance de soi du patient 
(7). Les programmes éducatifs privilégient l’attention portée aux situations 
inédites, pour élargir les compétences, anticiper les erreurs ou les problèmes 
 éventuels.

L’activité éducative s’appuie sur la formalisation des expériences et des appren-
tissages réalisés et elle s’ajuste aux processus d’apprentissage des patients. Elle 
privilégie l’analyse des situations implicantes afi n de développer la compré-
hension des exigences liées au problème de santé du patient et la prise de 
conscience du patient de ses manques et de ses désirs afi n de concevoir un 
projet de vie adaptable à la situation de santé du patient. L’autobiographie, les 
récits de vie du patient peuvent être utilisés. Les visées de l’éducation théra-
peutique sont alors le développement de l’estime de soi [16], de la confi ance 
en soi [17], le sentiment d’effi cacité personnelle* [18], le sentiment d’autodé-
termination, afi n d’accompagner le patient dans le développement de compé-
tences personnelles qui lui permettront de se sentir libre de diriger sa vie, 
d’être maître de son projet de santé, de sa qualité de vie, d’être à l’origine de 

Modèles 
de l’apprentissage

Visées et modèles de l’éducation

Instruction Développement du sujet Socialisation

Constructivisme – 7 8
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ses actes (empowerment* [19]). Le sentiment d’effi cacité personnelle indique 
la croyance d’un individu dans sa capacité à agir en situation. Il a un fort 
impact sur la motivation à agir et à persévérer. Il se développe à partir des 
expériences personnelles de réussites ou d’échecs, mais aussi de l’observa-
tion d’autres patients. D’où l’intérêt de favoriser les exercices d’entraînement 
en groupe et de valoriser les réussites. En valorisant un apprentissage coopé-
ratif, des réunions entre patients peuvent être organisées pour favoriser le 
confl it sociocognitif* [20, 21] et la coopération dans la construction des savoirs 
[22, 23]. L’orientation socio-constructiviste ne réside pas uniquement dans 
la valorisation des travaux de groupe mais dans la potentialité d’un groupe ou 
de plusieurs patients à se comprendre et à créer du sens, ensemble, sur des 
savoirs précis. Le savoir est donc discuté, construit. Le savoir incorporé par 
le sujet est transmis par une adaptation à l’environnement lié à une récursi-
vité théorie-pratique (8). Le soignant-éducateur devient l’organisateur, l’ani-
mateur des situations de co-construction entre les patients qui développent 
alors leurs capacités critiques dans l’échange de leurs stratégies d’adapta-
tion, en les intercalant avec des situations plus familières. Dans ce modèle de 
l’éducation thérapeutique, le développement des compétences psychosociales 
devient déterminant, en tant qu’« aptitude d’une personne à maintenir un 
état de bien-être mental, en adoptant un comportement approprié et positif, 
à  l’occasion des relations entretenues avec les autres, sa propre culture et son 
environnement » [24].
Ces modèles de l’éducation thérapeutique questionnent la posture éduca-
tive du soignant et son rapport aux savoirs académiques, aux savoirs locaux 
d’usages et aux savoirs d’expérience. Ils orientent l’activité d’éducation théra-
peutique en laissant plus ou moins place à la critique et aux savoirs construits 
par les patients dans leur expérience de vie au quotidien et dans l’événemen-
tiel avec leur pathologie. Selon le ou les modèles dominants, les visées, les 
buts de l’éducation thérapeutique diffèrent et s’attachent à :

 l’instruction des patients, leur acquisition des savoirs en santé ;
 la compliance* : « comportement selon lequel la personne prend son 

traitement médicamenteux avec l’assiduité et la régularité optimales, 
selon les conditions prescrites et expliquées par le médecin » [24], ou 
l’observance des consignes, des règles et des protocoles ;

 l’autonormativité ;
 l’alliance thérapeutique ;
 le transfert de compétences du soignant au patient ;
 la connaissance de soi et l’accompagnement des choix et décisions des 

patients ;
 la construction de sens par rapport aux problèmes de santé, aux théra-

peutiques, aux risques en santé, à la qualité de vie ;
 le partage de signifi cations entre patients et entre patients et profes-

sionnels de la santé ;
 l’autonomie du patient ;
 la socialisation.
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Des modèles de santé à la pratique 
de l’éducation thérapeutique

Désignant au sens historique du mot « l’art de prendre soin de quelqu’un » 
[25], puis introduite en médecine (XVIIe siècle) pour nommer l’étude et les 
moyens utilisés pour soigner les maladies, la notion de thérapeutique est 
parfois réduite à l’étude ou l’administration des traitements médicamenteux. 
Elle inclut dans sa signifi cation un modèle de la santé et du soin. De la santé 
défi nie comme « la vie dans le silence des organes » [26] à la santé en tant 
qu’un « mode d’être-là » [27], il est aisé d’imaginer que le modèle de santé 
privilégié laisse son empreinte dans les défi nitions, les programmes et les 
 activités d’éducation thérapeutique.

 Lorsque l’éducation thérapeutique se centre sur la maladie, l’organe en 
souffrance sans prendre en compte l’ensemble des facteurs sociaux, environ-
nementaux et personnels qui interagissent dans la maladie, elle s’inscrit dans 
un modèle biomédical de la santé. Le programme éducatif construit dans une 
perspective de lutte contre les maladies, pour le bien de soi et des autres, peut 
être structuré dans une approche académique, behavioriste ou cognitivo-com-
portementale. L’activité éducative s’inscrit dans la maîtrise des complications 
liées à l’inobservance du patient, par son adhésion, sa compliance* aux pres-
criptions et recommandations médicales. Elle privilégie l’information des 
éléments objectifs de savoirs, la transformation du sujet vers l’adoption de 
bonnes conduites.

 Lorsque l’éducation thérapeutique s’intéresse à l’ensemble des facteurs orga-
niques, psychosociaux et environnementaux [28-32] qui interagissent dans 
l’évolution de la maladie chronique, elle s’inscrit dans un modèle biopsycho-
social de la santé. Le programme peut être structuré dans une approche beha-
vioriste, cognitivo-comportementaliste, constructiviste ou socio-constructiviste 
en prenant en compte la dimension temporelle du patient et l’interaction du 
soignant. Cependant, chaque fois que l’activité tente d’appréhender la globalité 
d’un sujet-patient positionné au centre des préoccupations des soignants dans 
toutes ses dimensions, elle prend le risque de s’inscrire dans la maîtrise de la 
situation de santé et du contexte de soin, ne laissant que peu de place à la singu-
larité du patient. Chaque fois qu’elle privilégie le respect absolu de la norme 
scientifi que au détriment des savoirs d’expérience des patients, elle œuvre pour 
un certain hygiénisme des comportements humains [33]. Principal acteur de sa 
santé et sujet à éduquer, le patient est alors assigné à un changement délibéré : 
les effets escomptés du programme d’éducation thérapeutique. Asservi à une 
norme scientifi que qui lui est extérieure [34], le rôle qu’il peut jouer est marqué 
par la soumission, au risque d’être considéré comme responsable de l’évolu-
tion de sa maladie. L’éducation thérapeutique s’inscrit alors dans un rapport de 
maître à élève où les normes scientifi ques et le savoir académique prévalent sur 
l’expérience et où le désir du soignant prévaut sur celui du patient.

 Lorsque l’éducation thérapeutique œuvre pour l’existence et l’autonomie du 
sujet [28, 31, 33, 35-39] dans la recherche d’une meilleure qualité de vie*, elle 
confronte le patient à la nécessité de se manifester, de faire avec l’imprévu et 
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de choisir. Sa subjectivité n’est plus à combattre et participe de la reconnais-
sance de sa singularité d’être humain autonome et désirant. « Ouvrir une place 
à la subjectivité, c’est d’abord la reconnaître (la santé comme réalité objective 
et comme état subjectif voire comme réalité sociale), et accepter qu’elle soit 
non une tare à corriger mais, pour le soignant, une partie de sa pratique et, 
pour le patient, l’expression de sa réalité [36]. » Le patient décideur et citoyen, 
devient partenaire de l’éducation thérapeutique. « Restaurer le patient comme 
citoyen, c’est le replacer dans son appartenance à la communauté politique, 
mais aussi l’inviter à se dépasser, dans le souci de la « chose publique », du 
« bien collectif » [33]. L’activité éducative est conçue comme un accompagne-
ment au projet de vie d’un sujet ou d’un groupe dans l’exercice d’une fonc-
tion critique. Elle se traduit pour partie dans le transfert de compétences du 
soignant au patient. « La compétence du patient concerne l’intelligibilité de soi, 
de sa maladie et de son traitement, les capacités d’autosurveillance, d’autosoin, 
d’adaptation et de réajustement de la thérapeutique à son mode de vie, d’inté-
gration de nouveaux acquis de la technologie. Elle s’inscrit dans une recherche 
permanente d’équilibre, dans une négociation entre une norme thérapeu-
tique proposée par le milieu médical et soignant et celle du patient issue de ses 
représentations, de ses projets et qu’il entretient par son savoir expérientiel, 
son système de valeurs, ses habitudes de vie [32]. » Lorsque l’observance est 
défi nie comme un « processus dynamique qui évolue au cours du temps et des 
événements du suivi médical mais aussi de la vie personnelle du patient » [40], 
l’accompagnement du patient privilégie « le soutien par rapport au contrôle, 
le partage par rapport à l’autorité, la solidarité par rapport à l’exclusion, et l’ap-
prentissage mutuel par rapport à l’enseignement » [41]. Cependant, à la notion 
d’observance fortement connotée par la normativité et l’obéissance aux règles, 
il sera préféré la notion d’auto-observance, avec son corollaire l’autonormati-
vité du patient [42]. Porteur d’une idéologie du « faire ensemble », ce modèle, 
comme tout modèle, a des limites. Il interroge d’une part la possibilité du 
patient à livrer son expérience, à se raconter et d’autre part le sens que prend la 
notion d’autonomie dans l’activité d’éducation thérapeutique. S’agit-il de livrer 
les savoirs au patient et de le laisser décider par lui-même ou d’accompagner 
ses prises de décision dans ses expériences de santé ? « L’un des paradoxes 
du discours soignant, empreint des notions d’autonomie et de responsabi-
lité, est d’imposer simultanément une norme médicale intransigeante […] 
alors qu’en toute logique, le plein exercice par le patient de son autonomie et 
de sa responsabilité devrait l’amener à proposer ses propres normes, de telle 
manière qu’une négociation s’engage [34]. » L’autonomie du patient ne peut 
pas se décréter ou s’ordonnancer. Elle se construit tout au long de sa vie dans 
la connaissance de soi, de ses limites et des éléments de savoirs.

POUR CONCLURE ET INVITER AU DÉBAT

Quel que soit le champ d’action dans lequel l’éducation thérapeutique est 
mise en œuvre, elle se construit dans une rencontre singulière entre un 
éducateur en santé avec ses modèles, ses références, et un sujet qui est lui-
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même inscrit dans une conception, un modèle de la santé et de l’éducation. 
De l’ordre de la relation éducative, elle inclut une dimension critique, et s’ins-
crit dans une médiation des apprentissages du patient. Il devient diffi cile 
alors de programmer une liste d’objectifs à atteindre ne laissant que peu de 
place à l’imprévisible. Le rapport au savoir du patient ainsi que le rapport au 
savoir du soignant sont déterminants. « Cependant, le savoir étant consti-
tutif du pouvoir, son partage ne va pas de soi. À ce titre, il importe d’être clair 
sur les objectifs de l’éducation thérapeutique. S’agit-il de la compliance* aux 
traitements prescrits ou s’agit-il de la négociation d’un contrat thérapeutique 
dans lequel le professionnel met son savoir et son expérience au service d’un 
patient pour réaliser un projet commun [11] ?
Un soignant dans la toute puissance du savoir savant, de l’objectivation, aura 
tendance à privilégier une éducation thérapeutique basée sur l’instruction, 
l’ajustage physique, psychologique et culturel, la compliance des sujets et 
des groupes [39]. Dans la toute puissance du désir de convertir le patient à 
l’adoption de règles de « bonne santé », il soumet le patient et sa famille à la 
violence de l’expert en santé, ne laissant que peu de place à l’expression de 
leurs savoirs. Pour sortir d’une telle position dogmatique et concevoir l’édu-
cation thérapeutique dans une culture du débat dans laquelle les savoirs d’ex-
périence des patients sont reconnus, le soignant « ne peut faire l’économie 
d’un retour sur soi et d’une reconnaissance de l’autre dans l’immaîtrisable de 
son désir » [33]. L’enjeu est d’importance, d’autant plus que « nous assistons, 
semble-t-il, au processus de professionnalisation d’un domaine. Les étapes 
traditionnelles en sont le développement de la recherche, le développement 
des formations et l’on arrive maintenant à ce moment de la reconnaissance de 
l’acte éducatif comme une thérapeutique à part entière, c’est-à-dire le moment 
de la reconnaissance offi cielle par la société de la valeur de ce service [11]. »
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QUELLE ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE POUR LES DIABÈTES 
DE TYPE 1 ET 2 ?

André Grimaldi
1

Le diabète sucré

Le diabète sucré est une affection métabolique défi nie par l’existence d’une 
hyperglycémie chronique (glycémie supérieure à ı,26 g/l à jeun à deux 
reprises). Le diabète de type 2, forme la plus fréquente (plus de 90 % des 
cas), est caractérisé par l’association d’une résistance à l’action de l’insuline et 
d’une carence relative de sécrétion d’insuline. Le diabète de type ı, survenant 
essentiellement chez les enfants et les jeunes adultes, est causé par la destruc-
tion des cellules bêta du pancréas qui secrètent l’insuline. En France, en 
2007, la prévalence

 

du diabète diagnostiqué était de 3,95 %, soit 2,5 millions 
de patients traités. En tant que maladie lourde de conséquences du fait de 
ses complications, le diabète constitue un problème de santé dont le poids 
humain et économique va croissant. La précocité du diagnostic et de la prise 
en charge ainsi que la globalité des actions thérapeutiques conditionnent le 
pronostic des patients.

1. Professeur, chef du service de diabétologie à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière à Paris, auteur du livre Réinventer 
 l’hôpital public, paru aux éditions Textuel en 2005.
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Le traitement du diabète

L’objectif majeur du traitement du diabète de type ı ou de type 2 est non seule-
ment la prévention des complications métaboliques aiguës, mais surtout la 
prévention des complications chroniques. Ces complications sont soit spéci-
fi ques de l’hyperglycémie (microangiopathie : rétine, rein, nerfs, jambes), soit 
liées à l’association à d’autres facteurs de risque, notamment dans le diabète de 
type 2 (macroangiopathie : coronaires, artères cérébrales, artères des membres 
inférieurs). Le taux moyen de glycémie est évalué par le dosage de l’hémoglo-
bine glyquée (HbAıc) : un point d’HbAıc en moins, c’est 30 % en moins de 
complications de microangiopathie et ı5 % en moins d’infarctus du myocarde.
Dans le diabète de type ı, le traitement repose sur l’insulinothérapie. Il s’agit de 
mimer l’insulino-sécrétion physiologique à l’aide d’injections d’insuline. Les 
acquisitions à réaliser ne se limitent pas aux connaissances mais  concernent 
aussi des compétences sur la gestion de l’insuline, de l’activité physique et de 
la composition des aliments. Grâce à cette maîtrise, le patient vivant avec un 
diabète de type ı peut avoir une alimentation quasi-libre (en dehors des bois-
sons sucrées), des horaires souples et des activités variables. Le patient doit 
apprendre également à prévenir et à gérer l’hypoglycémie, conséquence d’un 
excès relatif d’insuline.
Le traitement du diabète de type 2 est bien différent. Il n’y a pas de défi cience 
insulinique absolue, mais une carence relative. Cette défi cience insulino- 
sécrétoire secondaire à l’insulino-résistance provoquée par la surcharge 
pondérale et la sédentarité s’aggrave avec le temps. Le traitement repose d’une 
part sur l’amélioration de la sensibilité à l’action de l’insuline par l’activité 
physique régulière, les mesures nutritionnelles et les médicaments insulino-
sensibilisateurs, d’autre part sur l’amélioration de la sécrétion d’insuline par 
les médicaments insulino-secréteurs. Au bout d’un temps plus ou moins long, 
le traitement peut comprendre une adjonction d’insuline. Des traitements 
hypolipémiants et anti-hypertenseurs à visée préventive cardio- vasculaire 
doivent être le plus souvent associés aux traitements anti-diabétiques.

L’éducation thérapeutique des patients diabétiques

Depuis les années ı980, les caractéristiques évolutives et de prise en charge 
du diabète ont contribué fortement à l’avancement en éducation thérapeu-
tique, notamment sous l’impulsion des équipes de Genève [41], de Belgique 
[21] et de Bobigny [24]. Le traitement du diabète va de pair avec une éducation 
thérapeutique de qualité dont l’objectif principal est d’améliorer la gestion de 
la maladie et d’éviter les complications, tout en impliquant le patient jusque 
dans les pratiques quotidiennes et sociales. La plupart des professionnels 
reconnaissent que les simples informations ne suffi sent pas : ils soulignent la 
nécessité de mettre en place des séances éducatives structurées et diversifi ées. 
Les différents modèles et les approches éducatives ont d’abord fait l’objet de 
travaux menés dans le type ı, la prise en charge étant surtout le fait des spécia-
listes et des structures spécialisées. Les travaux ont ensuite porté sur le type 2, 
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moins menaçant en aigu, ne nécessitant pas d’insuline d’emblée et relevant 
surtout de la médecine libérale.
Les pratiques d’éducation thérapeutique s’inscrivent le plus souvent dans une 
perspective cognitivo-comportementale ou psycho-émotionnelle. Au niveau 
cognitivo-comportemental, les apprentissages dépendent largement du type 
de diabète : dans le diabète de type ı, il s’agit de remplacer le mieux possible la 
fonction insulino-sécrétoire absente (le pancréas ne produit plus d’insuline). 
Dans le diabète de type 2, l’accent est mis sur la compréhension de  l’impact 
des mesures qualifi ées d’« hygiéno-diététiques » et des traitements dans le 
contrôle des variables biologiques, ainsi que sur la prévention des compli-
cations à long terme. Pour autant, la composante psycho-émotionnelle ne 
peut pas être négligée. L’individu est une trinité avec un moi biologique, un 
moi rationnel et un moi émotionnel et relationnel : bon nombre d’individus 
sont prêts à accepter des contraintes thérapeutiques quotidiennes, alors que 
d’autres les considèrent comme étant insupportables et diffi ciles à gérer. Les 
mesures thérapeutiques ne doivent pas être présentées comme étant anta-
gonistes aux projets de vie : elles doivent s’y intégrer. Le patient doit peu à 
peu avoir confi ance dans sa capacité à gérer la maladie et avoir la conviction 
que cela en vaut la peine. La maladie et ses traitements mettent en jeu des 
connaissances, des croyances et des représentations qui peuvent aider ou faire 
obstacle à l’adoption de comportements rationnels. La tâche de l’équipe d’édu-
cation thérapeutique est de permettre au patient de les exprimer pour aider si 
nécessaire à les modifi er, afi n de trouver le meilleur compromis entre ce qui 
est souhaitable et ce qui est possible.

REVUE D’OPINION

Xavier Debussche
2

Centrée sur le contrôle de la maladie et le maintien d’une bonne qualité de 
vie, l’éducation thérapeutique a beaucoup évolué durant les vingt à trente 
dernières années. Longtemps confrontée à la problématique prédominante 
du diabète de type ı, la sphère diabétologique française a transféré ses modèles 
éducatifs à la problématique de l’éducation des personnes diabétiques de 
type 2. Les approches développées dans le cadre du type ı ont exigé une grande 
disponibilité de personnels spécialistes, mais ce schéma devient de plus en 
plus irréalisable dans le cadre du diabète de type 2, du fait de l’augmenta-
tion constante de la prévalence, notamment dans des lieux où comme à La 
Réunion, près d’une personne adulte sur cinq est concernée par la maladie 
[17]. Avec la reconnaissance progressive d’une nécessaire adaptation des 
programmes à la complexité de la maladie chronique [25, 32], un consensus 
s’établit néanmoins autour de  quelques idées maîtresses. D’une part, les 

2. Xavier Debussche est chef du service d’endocrinologie-diabétologie du centre hospitalier Félix Guyon de Saint-
Denis de La Réunion et coordinateur médical de la recherche pour le centre hospitalier régional de La Réunion. Il est 
expert en endocrinologie et en nutrition pour plusieurs structures dans l’Océan Indien et en Afrique.
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pratiques  d’éducation qui  s’adressent aux personnes diabétiques doivent être 
pensées autrement que comme on les pense dans le cadre des maladies aiguës 
[35]. D’autre part, la transmission des connaissances basée sur le seul modèle 
biomédical [9, 46] doit être peu à peu remplacée par un modèle biopsychoso-
cial beaucoup plus centré sur le patient que sur le soignant ou sur la maladie 
[21].
En dépit de leurs différences, les approches mobilisées en éducation thérapeu-
tique dans le diabète s’appuient sur les recommandations internationales et/
ou nationales qui constituent un cadre de référence [51, 37]. Sur le terrain, les 
variations les plus importantes se situent dans la façon d’articuler le travail sur 
les connaissances à acquérir, la prise en compte des croyances et des percep-
tions, ou les moyens de parvenir à des modifi cations de conduites des indi-
vidus [5]. L’éducation thérapeutique dans le domaine du diabète est surtout 
intégrée au parcours de soins et/ou à la relation soignant-soigné, avec dans la 
plupart des cas un diagnostic éducatif négocié [37]. Les pratiques reposent le 
plus souvent sur la défi nition d’objectifs, l’établissement d’un contrat et d’un 
programme éducatif adapté à chaque patient diabétique [24].
Les pratiques éducatives bénéfi cient aussi d’autres infl uences, notamment 
celles des équipes des services de diabétologie anglo-saxons. Développé aux 
États-Unis depuis les années ı990, l’empowerment* se concentre sur le contrôle 
du diabète et la prise de décision éclairée par le patient lui-même. La première 
mission du professionnel de santé consiste à rendre possibles les modifi cations 
de conduites, ces dernières étant d’autant plus probables qu’elles sont porteuses 
de sens et librement choisies [2]. Le modèle transthéorique de Prochaska* aide 
à prendre en compte différentes situations du patient par rapport au désir de 
changement, qui se traduisent par des phases de pré-contemplation, de contem-
plation, de préparation,  d’action ou de maintenance [58]. La théorie sociale 
cognitive de Bandura repose sur le concept de self effi cacy*, soit la croyance en sa 
propre capacité à infl uer sur le cours de sa maladie [8, 7]. Enfi n, les théories du 
coping* se réfèrent aux capacités du malade à fournir des réponses d’adaptation 
à la maladie et à ses conséquences [13].

Des résultats encourageants, mais aussi des manques

Les données disponibles permettent d’affi rmer l’effet positif de la continua-
tion d’interventions régulières sur le moyen et le long terme [40, 49], l’intérêt 
d’une intégration étroite au parcours de soins et de suivi médical [68, 34], 
la supériorité fréquente des actions de groupe sur les actions individuelles 
[16, 64] et la possibilité d’agir en proximité et au niveau communautaire. 
La durée totale des actions éducatives améliore les résultats et des interven-
tions au long terme semblent requises pour une amélioration persistante de 
l’HbAıc [50, 15]. Pour autant, il ne faut pas oublier de prendre en compte le 
contexte dans lequel sont pratiquées les actions d’éducation [3, 43]. Plusieurs 
travaux mettent en avant l’intérêt d’une prise en compte des divers facteurs 
individuels et sociaux : soutien social, dimension cognitive, capacités d’adap-
tation, attitudes face à la maladie [11, 56]. Les modèles théoriques sont encore 
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 insuffi samment mobilisés et les pratiques effectives d’éducation proposées 
aux patients diabétiques restent peu décrites [28, 50]. Les interventions éduca-
tives sont le plus souvent défi nies par leur seul contenu thématique, le carac-
tère individuel ou de groupe, la durée et la fréquence des interventions [30]. 
Les conditions de réalisation des actions éducatives, leur faisabilité, les lieux 
et les professionnels impliqués font l’objet de très peu d’études. La centra-
tion classique unique sur l’équipe hospitalière multidisciplinaire est néces-
sairement remise en question par la redistribution des actions d’éducation en 
dehors des structures hospitalières (en libéral, dans les maisons du diabète ou 
dans les réseaux), mais là encore, les études disponibles font défaut.
Selon les lieux et les structures d’éducation, les professionnels optent pour 
l’un ou l’autre de ces choix : séance de groupe ou approche individuelle (avec 
face-à-face entre le soignant et le patient), actions ponctuelles ou programmes 
structurés et articulés en vue de la construction progressive d’une autonomie 
du patient. La formation et les compétences des intervenants, les objectifs, les 
types d’intervention, la durée et l’échelonnement dans le temps des séances 
font l’objet de variations importantes, avec parfois des orientations opposées 
[31]. Au fi nal, la combinaison tient plus au parcours des professionnels impli-
qués dans l’éducation qu’au type de structure (hôpital, réseau ou structure asso-
ciative). Les pratiques éducatives effectives analysées par l’étude de l’Inpes en 
200ı-2002 montrent que quels que soient les types de structures, les modèles 
mobilisés favorisent le modèle global plutôt que biomédical : elles sont toutefois 
diversement réparties entre des objectifs d’observance* ou au contraire d’auto-
détermination [31]. Les logiques verticales d’enseignement et de transmission 
sont encore très présentes, même si plusieurs formateurs mettent en œuvre 
des séances interactives. Les savoirs mobilisés sont néanmoins peu diversifi és 
et l’implication des patients eux-mêmes aux différentes étapes des programmes 
reste le plus souvent insuffi sante. La récente publication des résultats d’Entred 
2007-20ı0 [26] montre que la démarche éducative actuelle s’inscrit majori-
tairement dans une relation en face à face. Les patients diabétiques sont peu 
nombreux à souhaiter bénéfi cier d’une éducation (ce qui peut être lié à une 
méconnaissance des approches éducatives), mais ceux qui en ont bénéfi cié 
disent que les séances ont répondu à leurs attentes et les ont aidés à mieux vivre 
avec le diabète (ils souhaiteraient pouvoir en bénéfi cier à nouveau). Les méde-
cins déclarent avoir un rôle à jouer en matière d’éducation, mais le manque de 
temps, de  formation, et de professionnels ou structures relais sont les princi-
paux freins dans la mise en œuvre d’une démarche éducative structurée [4].

Conclusion

En France, le développement de l’éducation thérapeutique du patient a large-
ment bénéfi cié des apports de différentes équipes qui se sont intéressées très 
tôt aux pratiques éducatives à mettre en place dans les services de diabéto-
logie. À l’heure actuelle, la plupart des structures hospitalières offrent des 
programmes éducatifs diversifi és en direction des malades, mais cela ne 
signifi e pas que tout soit résolu, bien au contraire : les pratiques sont encore 
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très disparates et l’accès des personnes diabétiques à l’éducation reste hété-
rogène. Les pratiques se diversifi ent néanmoins, tout en s’accompagnant 
progressivement d’une réfl exion qui porte sur les fondements théoriques 
des démarches et l’évaluation des résultats obtenus auprès des patients, des 
professionnels et des structures.
La suite de ce chapitre propose trois contributions qui apportent des éclai-
rages sur les approches et les pratiques mobilisables dans les situations éduca-
tives à destination des personnes présentant un diabète. Le premier article 
analyse la faisabilité et l’effi cacité d’un programme d’éducation mené auprès 
de 222 patients et de formation de 77 binômes de médecins et infi rmiers de 
proximité dans trois départements français (l’expérience Asaved). Le deuxième 
présente une approche intégrative (les nids d’apprentissage) construite à 
partir d’une recherche ethnosociologique menée auprès de 42 personnes 
diabétiques type 2 et d’expérimentations dans diverses sphères, avec plusieurs 
centaines de malades. Enfi n, le troisième décrit une étude évaluative réalisée 
auprès de ı4 enfants diabétiques de type ı ayant bénéfi cié d’un programme 
éducatif ludique lors d’un séjour de trois semaines.
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 
PAR DES PROFESSIONNELS DE SANTÉ DE PROXIMITÉ : 
L’EXPÉRIMENTATION ASAVED ET RÉSEAUX DE SANTÉ 

Étienne Mollet
3

Avec la collaboration de Vincent Coliche, Jean François 

Martin, Catherine Lestradet, Martine Levisse, Muriel Vray, 

Judith Chwallow, Christine Baudouin, Mounir Mesbah

Résumé

L’éducation thérapeutique est essentielle pour les patients diabétiques de 
type 2. Dans leur très grande majorité, ces patients sont pris en charge par les 
professionnels de santé « de ville », particulièrement les médecins  généralistes 
(MG). Ceci pose la question de la formation et de l’implication de ces profes-
sionnels et des autres soignants de proximité dans l’éducation thérapeutique. 
L’expérimentation Asaved (Association des structures d’aide à la vie et à l’éduca-
tion des diabétiques) a été menée dans trois départements français pour tester la 
faisabilité et l’effi cacité de programmes de formation des soignants et d’éduca-
tion des patients adaptés aux professionnels de santé de proximité. Il s’agissait 
d’une étude randomisée*, avec tirage au sort de binômes médecin généra-
liste/infi rmière libérale appliquant un programme  d’éducation  structuré pour 
des groupes de patients. Le critère principal d’évaluation était la réalisation de 
contrats d’objectifs entre le MG et chacun des patients. Les critères secondaires 
étaient les paramètres classiques cliniques et biologiques, ainsi que les réponses 
à trois autoquestionnaires de qualité de vie relatifs à la dimension psycho-com-
portementale. Après deux années d’expéri mentation, des différences signifi ca-
tives apparaissent seulement pour le critère principal et la qualité de vie*. Les 
facteurs à l’origine de tels résultats sont analysés, notamment la brièveté de 
l’étude et les biais de sélection liés au choix de la méthode. En dépit de ces résul-
tats, l’éducation thérapeutique des patients par les soignants de proximité est 
maintenant mise en œuvre avec des modalités variées.

Cadre de l’expérimentation

Contexte
Le nombre de personnes concernées par le diabète est considérable : proba-
blement un peu plus de 2 millions de malades en France, dont 95 % de diabé-
tiques de type 2 [61]. Les offres traditionnelles ne peuvent prendre en charge 
qu’une petite minorité de ces patients, car la plupart des diabétiques de type 2 
ne viennent pas dans les hôpitaux et ne voient pas les spécialistes [22, 72]. Il 

3. Étienne Mollet est médecin diabétologue-endocrinologue, praticien hospitalier au centre hospitalier de Dole dans 
le Jura. Depuis 1984, il est à l’origine d’un certain nombre de réalisations en éducation thérapeutique des patients 
diabétiques, notamment dans le domaine de l’activité physique. Depuis 2001, il est coordonnateur du réseau régional 
franc-comtois diabète (réseau ville-hôpital Gentiane), et à ce titre responsable de la mise en œuvre de programmes 
de formations et d’éducation des patients par les soignants de proximité.
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apparaît donc nécessaire de proposer l’éducation thérapeutique là où vivent les 
patients, c’est-à-dire « en ville » (par opposition à « à l’hôpital »). Restée long-
temps quasi inexplorée, cette notion s’est progressivement imposée à partir des 
années 2000 : elle constitue maintenant l’une des bases des réseaux de santé.
Né en ı994 d’un groupe de réflexion du Mans (Sarthe), le projet Asaved 
(Association des structures d’aide à la vie et à l’éducation des diabétiques) s’est 
rapidement étendu sur deux autres sites : Dole (Jura) et Boulogne-sur-Mer 
(Pas-de-Calais). Au moment où le projet est né, seules quelques interventions 
éducatives menées par des médecins généralistes auprès des diabétiques de 
type 2 avaient été réalisées et publiées. En Allemagne, Berger et son équipe 
avaient mis en place un programme de traitement et d’éducation des diabé-
tiques de type 2. Ultérieurement, ce programme avait été généralisé à toute 
l’Allemagne, après l’introduction d’une rémunération des médecins par les 
assurances maladie [10]. Il n’existait que très peu d’études contrôlées rando-
misées* évaluant cette approche. En Allemagne de l’Est, Hanefeld et al. [36] 
avaient montré une amélioration du contrôle glycémique, de la tension arté-
rielle, des triglycérides et une diminution de la consommation des médica-
ments antidiabétiques oraux au bout de cinq ans d’intervention éducative par 
des médecins généralistes et des infi rmières. L’auteur avait aussi montré que 
les résultats se maintenaient tant que l’action éducative se poursuivait, mais se 
dégradaient très rapidement ensuite. Aux États-Unis, dans une étude rando-
misée, Agurs-Collins et al. [1] avaient montré une augmentation de l’activité 
physique, une diminution du poids, de la consommation des graisses et de 
l’HbAıc chez des diabétiques afro-américains obèses soumis à une intervention 
éducative par des professionnels de ville sur six mois,  comparativement à ceux 
ayant bénéfi cié d’une prise en charge classique. Là encore, le bénéfi ce dispa-
raissait rapidement à l’arrêt de l’intervention. L’ensemble des résultats souli-
gnait ainsi l’importance d’un processus continu pour l’éducation des patients.

Conception de l’expérimentation et fondements théoriques
Au départ, le projet Asaved reposait sur un raisonnement en trois points :

 sur le plan médical, les patients diabétiques de type 2 sont suivis quasi 
exclusivement (95 %) par les médecins généralistes au moins pendant 
les premières années de la maladie (tant qu’il n’existe pas de complica-
tions graves ou de diffi cultés thérapeutiques particulières) ;

 l’éducation thérapeutique est l’un des éléments essentiels de la prise 
en charge. Elle conditionne en bonne partie l’effi cacité des thérapeuti-
ques et contribue largement à la qualité de vie* des patients ;

 l’éducation thérapeutique doit par conséquent être mise en œuvre « en 
proximité » par les médecins généralistes, et plus généralement par les 
professionnels de santé de ville.

L’éducation thérapeutique s’exerce selon deux modalités : soit en groupe, 
soit en « face-à-face » (éducation individuelle). Ces deux modalités qui se 
 complètent reposent sur des connaissances issues de la psychologie : l’écoute 
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des patients, la recherche et la prise en compte des représentations (sociales 
et mentales), l’encouragement du libre arbitre et de l’autonomie des patients 
(empowerment*). Sur le plan pédagogique, il s’agit d’établir un contrat d’éduca-
tion à partir d’un diagnostic éducatif qui détermine les buts à atteindre par le 
patient. Le contrat d’éducation prend en compte les projets du patient. Les buts 
fi xés et les projets renvoient à la notion d’objectifs pédagogiques qui précisent 
ce que le patient doit être capable de faire après la démarche éducative et ce 
qu’il n’était pas capable de faire auparavant. Le modèle théorique sous-jacent 
à ces pratiques est celui de la pédagogie du contrat4 ou pédagogie du projet : le 
soignant et le patient s’engagent autour d’un projet commun.
Dans notre approche, l’éducation thérapeutique du patient est considérée 
comme une dimension de l’action thérapeutique. L’acte de soin est enrichi 
d’une valeur nouvelle qui lui donne un sens plus global. Le soignant acquiert 
une nouvelle compétence, celle de « soignant éducateur ». L’approche éduca-
tive est travaillée en même temps que les soins, par les mêmes professionnels : 
de ce fait, ils sont particulièrement bien placés pour développer l’ensemble de 
l’action et la suivre dans la durée. L’éducation en groupe apporte une dyna-
mique d’échanges entre les patients et les soignants, ce qui potentialise les 
messages et l’effi cience de l’éducation.

Modalités pratiques de mise en œuvre
Dans chacun des sites, un groupe multidisciplinaire (médecins généra-
listes, diabétologues, infi rmières diplômées d’État, diététiciennes, représen-
tants  d’associations de diabétiques) s’est mis en place. Le groupe s’est donné 
pour mission d’élaborer et mettre en place un programme de formation des 
soignants, un programme d’éducation des patients et un système d’évaluation.
En ı996 et ı997, les programmes dont le contenu est développé ci-après ont 
été élaborés puis testés sur le terrain par des groupes expérimentaux : les 
Saved (structures d’aide à la vie et à l’éducation des diabétiques). Dans chacun 
des trois sites, une association des Saved a été créée (Asaved 39, 62, 72). Les 
chercheurs et praticiens experts de l’éducation thérapeutique5 ont collaboré 
à l’élaboration des programmes (ı996-ı998) et des sessions de formation de 
la phase expérimentale (ı999-200ı). Il est important de souligner le rôle et 
 l’engagement de médecins généralistes des trois sites, en collaboration étroite 
avec des diabétologues et des infi rmières d’éducation : cette collaboration a 
largement participé à l’ancrage du programme Asaved sur le terrain.

L’expérimentation Asaved
Dans l’étude randomisée*, deux groupes de patients ont été comparés : le 
groupe « éducation » a bénéfi cié du programme éducatif de groupe alors 
que le groupe « contrôle » a été pris en charge de façon traditionnelle. Dans 

4. La pédagogie du contrat est également connue sous le nom de Plan Dalton, nom donné à la première méthode de 
pédagogie différenciée créée en 1898 par Helen Parkhurst aux États-Unis.
5. Pr Alain Deccache (Université de Louvain), France Libion, Dr Brigitte Sandrin-Berthon, Dr Rémy Gagnayre 
(Université de Bobigny), Dr P.Y. Traynard (Ipcem), Judith Chwallow (DESG de langue française).
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chacun des trois départements, deux opératrices basées à l’U 34ı de l’Inserm 
ont contacté par téléphone tous les médecins généralistes exerçant la méde-
cine générale de façon exclusive (nombre total : ı 070). Les objectifs de l’étude 
ont été expliqués. Les opératrices précisaient qu’après confi rmation de leur 
accord par écrit, les médecins seraient tirés au sort pour l’un des deux groupes, 
« éducation » ou « témoin ». Pour être éligible, chaque médecin généraliste 
(MG) devait recruter lui-même une infi rmière diplômée d’État (IDE) avec qui 
il constituerait un binôme, sélectionner dans sa clientèle 3 patients  diabétiques 
de type 2 satisfaisant aux critères d’inclusion et donnant leur consentement 
pour participer à l’étude, et s’engager à poursuivre l’étude pendant deux ans. 
Le formulaire de consentement était signé après la randomisation*.
Dans le groupe randomisé « éducation », le MG et l’IDE devaient suivre le 
programme de formation de 4 jours. Ensuite, ils devaient organiser et appli-
quer ce programme de 7 séances sur une durée de six semaines à trois mois. 
Un groupe devait comporter 6 à 8 patients, dont les 3 patients sélectionnés 
pour l’étude. Chaque patient devait ensuite être suivi pendant deux ans selon 
le protocole, le médecin remplissant pour chacun un cahier d’observation.
Dans le groupe « contrôle », le MG devait sélectionner 3 patients  diabétiques 
de type 2, les suivre pendant deux ans selon le protocole et remplir pour 
chacun le cahier d’observation. À l’issue de l’étude, le MG et l’IDE de ce groupe 
pouvaient bénéfi cier du programme de formation de 4 jours.
Pour être inclus dans l’étude, les patients devaient présenter un diabète de 
type 2, être âgés de 40 à 70 ans et ne pas présenter de co-morbidités sévères. 
Ils devaient être capables de remplir des questionnaires autoadministrés et de 
signer un formulaire de consentement. Les patients du groupe « éducation » 
devaient en outre accepter de participer aux 7 séances d’éducation de groupe.

Population étudiée
Durant six mois, ı09 MG ont accepté de participer à l’étude. Ils ont été rando-
misés en deux bras : 54 (50 %) dans le bras « éducation » et 55 (50 %) dans le bras 
« contrôle ». Secondairement, 32 ont refusé de participer : ıı (20 %) dans le bras 
« éducation » et 2ı (38 %) dans le bras « contrôle ». Après avoir donné leur consen-
tement, 9 patients se sont retirés. Finalement, 77 binômes MG-IDE et 222 patients 
ont accepté et réellement participé à l’étude : 43 et ı26 respectivement dans le bras 
« éducation », et 34 et 96 respectivement dans le bras « contrôle ».
Des différences signifi catives ont été observées sur deux variables entre les 
deux groupes : l’âge des patients et l’âge au diagnostic du diabète. Ceux du 
groupe « contrôle » étaient plus âgés et ont été diagnostiqués à un âge plus 
avancé. Ces différences n’ont pas été considérées comme cliniquement signi-
fi catives car il n’y avait pas de différence pour la durée de la maladie. Pour 
les données biologiques, aucune différence signifi cative n’a été observée au 
départ entre les deux groupes.

Formation des soignants
La formation proposée aux médecins généralistes et aux infi rmières libérales 
s’est appuyée sur les principes suivants :
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 le caractère multiprofessionnel : les MG et les IDE suivaient exacte-
ment le même programme, pour le diabète comme pour l’éducation 
thérapeutique ;

 la faisabilité pour des professionnels libéraux : la durée totale a été 
limitée à 4 jours, en deux sessions de 2 jours espacées de quelques 
semaines ;

 l’indemnisation des journées de formation aux tarifs conventionnels ;
 les animateurs et les experts ont été présents simultanément, tout au 

long de la formation ;
 orientée sur les thèmes du programme d’éducation des patients, la 

formation sur le diabète se faisait en même temps que la formation à 
l’éducation thérapeutique (par choix délibéré d’un compromis réalisable 
dans les conditions réelles de la vie professionnelle, avec ses contraintes 
de temps et de coûts fi nanciers). La formation à l’éducation thérapeutique 
portait sur le modèle théorique retenu dans cette étude : l’élaboration d’un 
diagnostic éducatif dès le départ, suivi d’un contrat d’éducation prenant en 
compte les croyances et représentations des patients. La formation pour-
suivait aussi un but pragmatique d’animation d’un groupe de patients 
diabétiques, d’où la nécessité d’améliorer parallèlement les connaissances 
en matière de diabète. Les thèmes abordés dans les sessions de formation, 
les méthodes d’animation de groupe et les outils pédagogiques étaient 
ceux qui seraient utilisés dans les séances d’éducation des patients. Le 
détail des programmes de formation fi gure dans le tableau I.

TABLEAU I

Programme de formation des soignants

Contenus Méthodes

J1 matin Présentation Asaved
Introduction à la pédagogie

Métaplan*
Exposé

J1 après-
midi

Physiopathologie et traitements du diabète
Complications et pied diabétique

Utilisation du mannequin
Brainstorming
Jeu de rôle
Exposé, questions écrites

J2 matin Complications et pied diabétique
« Le pied en danger »

Discussion-réponses aux questions écrites
Jeu des « permis/interdits »
Jeu de rôle

J2 après-
midi

Diététique 1 (qualitative) Exposé
Jeu de photos « du marché »
Analyse par les experts

J3 matin Activité physique
Variations glycémiques

Métaplan*
Mise en situation
Manipulation des lecteurs

J3 après-
midi

Dynamique de groupe et suivi des patients Jeu des « legos »
Brainstorming

J4 matin Diététique 2 (quantitative) Métaplan®*
Brainstorming
Jeu de photos « des rations »

J4 après-
midi

Contrat soignant/soigné
Programme d’éducation

« Cas mosaïque »
Présentation du cycle d’éducation
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L’éducation thérapeutique des patients
Le programme d’éducation comporte 6 séances de deux heures, sur une 
période de 6 à ı2 semaines. Une 7e séance est proposée un an plus tard. Son 
organisation est laissée à l’initiative de chaque binôme (lieu, calendrier, 
horaires, etc.), avec le soutien logistique du secrétariat Asaved du départe-
ment. Les thèmes des séances, les outils, les objectifs pédagogiques et la 
méthode d’évaluation sont précisés dans le tableau II.
Pour l’ensemble du programme, l’étude comparative randomisée* de l’Asaved 
a bénéfi cié de plusieurs soutiens fi nanciers : une subvention de fonctionne-
ment du FNPEIS (Fonds national de prévention d’éducation d’intérêt sanitaire) 
de la Cnamts, puis un fi nancement complémentaire du PHRC (Programme 
hospitalier de recherche clinique).

TABLEAU II

Programme d’éducation des patients

Thème Outils et modalités Objectifs Méthodes

S1 Connaissance du diabète 
et de ses traitements
Autocontrôle glycémique

« Mannequin-
puzzle »
Lecteurs de glycémie

Faire émerger les diffi cultés, 
les émotions, les craintes liées 
au diabète
Faire émerger les connaissances 
du groupe
Comprendre le mécanisme 
du diabète de type 2 et 
la logique de ses traitements
Repérer les variations 
glycémiques

Métaplan®*

Jeu du mannequin

Métaplan®*

Manipulations, 
remise de lectures

S2 Diététique 1 Jeu de photos 
« jeu du marché »

Diététique qualitative :
-reconnaître les groupes 
alimentaires
-repérer les sucres lents 
et rapides
-repérer les graisses saturées/
insaturées

Métaplan®*
Jeu du marché 
en 2 groupes

Analyse des carnets

S3 Activité physique 
et hypoglycémie

Mise en pratique Faire émerger les connais-
sances, croyances et pratiques
Chercher à augmenter le niveau 
d’activité physique de chacun
Reconnaître l’effet hypo-
glycémiant de l’activité physique 
(avantages et risques)

Table ronde 
sur les expériences, 
diffi cultés, obstacles

Analyse des résultats

S4 Diététique 2 Jeu de photos 
des « rations »

Diététique quantitative 
(glucides et lipides) : comparer 
ses habitudes à un référentiel 
qualitatif et quantitatif

Jeu de photos 
« des rations » 
en 2 groupes
Jeu du « juste poids »

S5 Soins de pied 
et complications

Mallette 
« soins des pieds »

Faire émerger les connaissances 
et croyances
Sensibiliser aux facteurs 
de risque
Faire prendre conscience 
de l’intérêt des soins de pied

Réponses écrites 
à 3 questions d’appel 
sur les complications
Jeu des « permis/
interdits » avec la mallette
Examen des chaussures

S6 Synthèse et échanges Améliorer la compréhension 
des patients en partant 
de leur expérience propre

Tour de table ou cas 
mosaïque

S7 Un an plus tard Discussion 
brain-storming

Qu’est-ce-qui a changé 
avec mon diabète ?
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Résultats de l’expérimentation

Indicateurs et critères d’évaluation
L’évaluation de l’expérimentation a porté sur plusieurs points : l’impli-
cation des professionnels et des patients, la faisabilité des programmes de 
 formation et d’éducation, les résultats pour les patients (résultats cliniques 
et  biologiques, qualité de vie et comportements de santé). Elle s’est appuyée 
aussi sur les  indicateurs suivants :

 les données concernant les soignants : âge, sexe, formations anté-
rieures à l’éducation thérapeutique ;

 les données cliniques concernant les patients : âge, sexe, ancienneté 
du diabète, âge au diagnostic, antécédents familiaux de diabète, poids, 
taille, tour de taille et de hanches, tension artérielle, traitements (anti-
diabétiques, antihypertenseurs, hypolipémiants), complications du 
diabète, pratique de l’autosurveillance glycémique, consommation de 
tabac et d’alcool, niveau d’activité physique (échelle originale : score 
calculé en fonction de la durée et de l’intensité de l’activité). Ces données 
cliniques ont été recueillies à l’inclusion et à 6, ı2 et 24 mois ;

 les données biologiques : glycémies à jeun et post-prandiales, HbAıc, 
créatininémie, cholestérol total, HDL, LDL, triglycérides, microalbumi-
nurie. Ces données ont été recueillies à l’inclusion et à 6, ı2 et 24 mois ;

 le nombre de consultations et de visites (MG, infirmière, autres 
soignants), les hospitalisations et les affections intercurrentes ont été 
recueillis à l’inclusion, puis à ı2 et 24 mois.

Les critères d’évaluation suivants ont été déterminés :

 les effets du dispositif sur l’état de santé et la qualité de vie des 
patients ;

 l’établissement et la réalisation du contrat d’éducation entre le soignant 
et le patient.

Le critère principal (ou critère global) était le suivant : au moment de l’inclu-
sion dans l’étude, chaque MG devait négocier (avec ses trois patients) trois 
objectifs jugés par le patient atteignables en un ou deux ans. Ces objectifs 
devaient être quantifi és et mesurables (par exemple un amaigrissement de 
4 kilos, ou une réduction de moitié de la consommation de tabac…). Choisis 
dans une liste de dix6, les objectifs étaient révisables au bout de six mois, à 
la demande du patient et/ou du soignant. Le résultat (niveau d’atteinte de 
 l’objectif) était noté à chaque visite. L’évaluation du « critère global » s’est 

6. Les dix objectifs sont : perte de poids (1), augmentation de l’activité physique ou maintien si élevée au départ (2), 
amélioration de l’équilibre glycémique (3), diminution ou arrêt de la consommation de tabac (4), diminution de la 
consommation d’alcool (5), amélioration ou normalisation de la tension artérielle (6), amélioration ou normalisa-
tion du contrôle lipidique (7), mise en pratique d’une autosurveillance (8), amélioration de l’hygiène des pieds (9), 
amélioration de l’observance du traitement ou modifi cation du traitement (10).
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effectuée à l’aveugle en fi n d’étude par un comité d’experts qui a statué sur 
deux points :

 Le critère était-il bien formulé (était-il réaliste et mesurable) ?
 L’objectif avait-il été atteint à un an ? à deux ans ?

Les critères secondaires ont pris en compte les comportements et la qualité de 
vie à partir des réponses à trois autoquestionnaires : le questionnaire psycho-
comportemental (original) et deux questionnaires de qualité de vie* (géné-
rique : le SF-36 ; et spécifi que : le DHP Diabetes Health Profi le) [48]. Les 
questionnaires étaient gérés de façon centralisée par  l’Inserm (envoi aux 
patients et retour par la poste, remplissage à la maison) à  l’inclusion, puis à 
ı2 et 24 mois.

Méthodes d’analyse des données
À l’inclusion, les médecins des deux groupes étaient comparés selon le sexe 
et l’âge (dans chaque département). Les patients étaient comparés selon leurs 
caractéristiques générales ainsi que pour les résultats cliniques et biologiques. 
Pour les résultats par catégories, les moyennes et déviations standard (m ± SD) 
étaient fournies. Les comparaisons entre les deux bras étaient faites à un an 
et à deux ans par un test t à deux échantillons pour les résultats continus, et 
par un test Chi 2 pour les résultats par catégories (ou un test de Fisher quand 
c’était nécessaire). Pour les paramètres quantitatifs, les différences entre les 
résultats à un an, deux ans et à l’inclusion étaient calculées.
Pour le bras « éducation », le nombre de séances auxquelles participaient les 
patients était indiqué. La comparaison entre les deux groupes était faite sur le 
nombre total d’objectifs bien formulés (critère principal) et le pourcentage de 
patients atteignant au moins un objectif. Les calculs ont été effectués sur SPSS 
(SPSS INC., Chicago, III).

Implication des professionnels et des patients
Tous les binômes (à l’exception d’un MG qui a manqué une journée) ont inté-
gralement participé aux sessions de formation. Dans le bras « éducation », le 
nombre moyen de patients ayant participé aux groupes d’éducation a été de 
5,5 ± ı,4. Quatre-vingt-onze patients (80 %) ont participé aux six réunions et 
dix d’entre eux (9 %) ont participé à moins de cinq réunions. Les données sont 
manquantes pour douze sujets.

Données cliniques et biologiques
Trente-quatre patients ne se sont pas présentés à la visite à un an : 20 dans 
le bras « éducation » et ı4 dans le bras « contrôle » (p = 0,79). Finalement, 
ı88 patients (85 %) ont été documentés, 27 ont été perdus de vue (ı3 dans le 
bras « éducation » et ı4 dans le bras « contrôle »), soit une population fi nale de 
ı6ı patients à deux ans.
Le nombre de patients commençant l’auto surveillance glycémique était signi-
fi cativement plus élevé dans le bras « éducation » (p < 0,00ı), mais à cette 
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exception près, aucune différence signifi cative n’a été observée entre les deux 
bras, quel que soit le critère clinique ou biologique.

Critère principal (« critère global »)
À l’inclusion, les objectifs négociés entre le MG et les patients étaient compa-
rables entre les deux groupes. Selon les conclusions du comité d’experts, ıı % 
des objectifs ont été jugés « mal formulés » (le pourcentage était identique 
dans les deux groupes). À 6 mois, certains objectifs ont été renégociés pour 
37 patients (29 %) inclus dans le bras « éducation » et ı9 patients (20 %) dans 
le bras « contrôle » (p = 0,ı0).
Pour les 222 patients, 645 objectifs ont été formulés au départ et/ou renégo-
ciés à 6 mois avec leur MG (666 objectifs « attendus », soit 3 objectifs pour 
chacun des 222 patients). Trois cent soixante-douze provenaient des MG 
randomisés dans le bras « éducation » et 273 du bras « contrôle ». Quatre-
vingt-douze % des objectifs ont été considérés comme bien formulés par le 
comité d’évaluation : 353 (95 %) dans le bras « éducation » et 243 (89 %) dans 
le bras « contrôle » (p = 0,05).
Le nombre de patients pour qui au moins un objectif a été atteint à un an était 
de 82 versus 56 (78 % versus 72 %) dans les bras « éducation » et « contrôle », 
respectivement. Cette différence n’est pas signifi cative (p = 0,33). Si toutefois 
on considère les données manquantes comme des échecs à atteindre l’objectif, 
les différences deviennent signifi catives à 2 ans pour la population fi nale de 
327 patients (5ı % versus 34 %, p = 0,02).

Qualité de vie
Parmi les 2ı4 patients qui ont accepté de participer à l’étude, 20ı ont complété 
et renvoyé les questionnaires au départ (93,9 %). Le nombre de réponses est 
de 7ı % à ı an et de 63 % à 2 ans.
Pour le questionnaire SF-36, la qualité de vie est d’autant meilleure que les 
scores sont élevés : les sous-échelles sont comparables dans les deux groupes 
à plus de 50 % et restent stables pendant les deux années de l’étude. Pour le 
questionnaire DHP, la qualité de vie est d’autant meilleure que les scores sont 
bas.
Pour deux des sous-échelles, « détresse psychologique » et « obstacles à 
 l’activité », les scores moyens sont relativement bas au départ (respective-
ment entre ı7 et 22 %) et comparables sur la durée, ce qui indique une qualité 
de vie relativement bonne. Au contraire, pour la sous-échelle « alimentation 
 désinhibée », les scores sont généralement plus élevés et les deux groupes 
sont signifi cativement différents à ı an (p = 0,032), avec une meilleure qualité 
de vie dans le groupe « éducation ». Cette différence disparaît à 2 ans.

Discussion critique et perspectives

Apports de l’expérimentation
L’expérience Asaved a permis de montrer la faisabilité de l’éducation théra-
peutique de patients diabétiques en groupe, sur la base d’un programme 
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structuré et par des professionnels de santé de proximité. Les professionnels 
ont été motivés et satisfaits par cette pratique, aussi bien pour la formation 
spécifi que que pour la mise en œuvre de l’éducation dans le cadre de leur acti-
vité de soignants de ville. Sur nos deux années d’expérimentation, malgré 
des biais de sélection qui nous obligent à « gommer » les différences entre 
les deux groupes de patients, des changements signifi catifs dans le critère 
global (négociation et atteinte d’objectifs) et la qualité de vie des patients sont 
constatés. A priori, ces changements sont de nature à favoriser un meilleur 
contrôle de la maladie et de ses complications sur un plus long terme.

Limites de l’expérimentation
L’analyse des résultats montre un effet plutôt positif de la prise en charge 
éducative proposée, même si certains résultats peuvent apparaître  décevants. 
En effet, nous n’observons pas de différence significative de l’HbAıc. 
Les comportements des patients diffèrent seulement en ce qui concerne 
l’auto surveillance glycémique, plus fréquente dans le groupe « éducation ». 
Enfi n, pour les médecins généralistes, le « critère global » montre une plus 
grande aptitude du groupe « éducation » à défi nir et à atteindre des objectifs 
 contractuels avec les patients.
Ces différences traduisent vraisemblablement un début de changement dans 
les attitudes des soignants comme des patients, mais elles restent discrètes et 
pourraient inciter à sous-estimer les résultats de l’étude.
Plusieurs hypothèses explicatives sont envisagées pour expliquer ces  résultats 
en demi-teinte :

Des biais qui invitent à minorer les différences 
constatées entre les deux groupes
Il n’a pas été possible d’éviter un double biais de sélection : les MG volontaires 
exprimaient des motivations fortes et n’étaient probablement pas représenta-
tifs de la profession. Ils choisissaient eux-mêmes parmi leurs patients ceux qui 
leur paraissaient plus motivés ou mieux contrôlés. De ce fait, les populations 
de patients étaient relativement bien contrôlées, comme en témoigne la valeur 
moyenne de l’HbAıc à l’inclusion dans les deux groupes (7,6 %). Cette valeur 
est plus haute que dans l’étude UKPDS (United Kingdom Prospective Diabetes 
Study), [66], (6,9 %), et proche de celle rapportée par Pouwer et al. [59], 
(7,8 %) dans un travail comparable. Dans ces deux recherches,  l’absence de 
différences signifi catives à la fi n de l’étude est interprétée comme un « effet 
plancher » (fl oor effect). Le même raisonnement peut s’appliquer à la plupart 
des critères secondaires, cliniques ou biologiques, ainsi qu’à la qualité de vie*. 
Celle-ci est relativement élevée dans les deux groupes, mais elle est non repré-
sentative des populations de diabétiques de type 2 étudiées pour la  validation 
psychométrique du DHP [14].

La constitution des groupes
Nous avons réalisé un essai clinique randomisé « sur le terrain » de l’exer-
cice professionnel de ville plutôt que dans un cadre clinique ou de  laboratoire, 
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ce qui a complexifi é l’évitement d’un effet de « contamination » : après la 
randomisation* et la formation, il n’était pas possible de contrôler les interac-
tions individuelles entre MG. En outre, le simple fait de participer à l’étude 
pouvait augmenter la motivation des soignants et/ou des patients, ce qui 
réduisait la valeur comparative du groupe « contrôle » rappelant ainsi l’effet 
Hawthorne [47]. D’où un phénomène de gommage des différences entre les 
deux groupes.

La brièveté de l’étude
Les résultats de l’UKPDS [67] montrent qu’un suivi de huit ans est nécessaire 
pour que des changements signifi catifs apparaissent. Si Trento et al. rappor-
tent une différence signifi cative pour l’HbAıc à 24 mois dans un essai clinique 
randomisé, c’est plus par détérioration du groupe témoin que par améliora-
tion du groupe éduqué, qui reste stable [65]. Vraisemblablement pour la 
même raison, nous avons observé que l’amélioration d’une sous-échelle à ı an 
n’était pas retrouvée à 2 ans pour la qualité de vie.

Les critères d’évaluation
Dans notre étude, les critères (notamment le critère principal) n’étaient pas 
assez sensibles pour détecter des changements dans l’échantillon et/ou 
les méthodes statistiques n’étaient pas assez puissantes. Pour la qualité de 
vie*, l’accent a plus été mis sur l’alimentation que sur la tolérance psycho-
logique, ce qui explique qu’une différence apparaît surtout sur l’échelle 
« a limentation ».
Pour calculer les différents scores de qualité de vie, les patients devaient 
répondre à toutes les questions (sinon leurs réponses n’étaient pas prises 
en compte), d’où l’élimination, pour l’évaluation, d’un certain nombre de 
patients. Pour le DHP : ı85 réponses complètes au questionnaire au départ, 
versus ı30 à 2 ans. Pour le SF-36 : ı99 réponses au départ, versus ı42 à 2 ans. Le 
questionnaire SF-36 est un questionnaire générique (non spécifi que) relative-
ment peu sensible dont on ne pouvait guère attendre beaucoup : c’est pour-
quoi il était couplé avec le questionnaire DHP, spécifi que et validé pour les 
diabètes de type ı et de type 2 [48].

La taille de l’échantillon
La taille de l’échantillon est réduite, d’où la relativité des analyses. Le nombre 
de sujets minimum était impossible à calculer du fait de l’absence de données 
relatives au critère principal, c’est pourquoi nous avions prévu (à partir des 
conclusions d’une étude préliminaire) de recruter tous les médecins géné-
ralistes des trois départements qui accepteraient de participer à l’étude, avec 
pour objectif d’atteindre ı00 à ı50 médecins généralistes, et 300 à 450 patients. 
Du fait des abandons de MG après la randomisation (20 % dans le groupe 
« éducation » et 38 % dans le groupe témoin), ce sont seulement 77 binômes 
et 222 patients (2ı4 pour la qualité de vie) qui sont entrés dans l’étude. Du côté 
des professionnels de santé, les conditions de participation liées aux exigences 
d’une étude randomisée n’étaient donc pas réalistes puisqu’elles ne tenaient 
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pas suffi samment compte des contraintes professionnelles des médecins. Du 
côté des patients, le nombre de données qui ne sont pas analysables à un an et 
à deux ans diminue aussi la puissance de l’étude, ce qui constitue une limite 
supplémentaire de l’expérimentation.

L’hypothèse nulle
La stratégie d’éducation utilisée serait-elle ineffi cace puisqu’il n’y a pas de 
réelle différence entre les deux groupes ? Bien que cette hypothèse ne puisse 
pas être exclue de façon objective, nous considérons que l’accumulation des 
biais et des diffi cultés liées au choix de la méthode d’évaluation constitue 
 l’explication principale. Cette remarque pose la question du choix du modèle, 
souvent considéré comme utopique : les médecins généralistes et infir-
mières libérales n’auraient ni la motivation, ni la compétence, ni le temps de 
 s’impliquer eux-mêmes dans l’éducation thérapeutique. Si nous acceptons la 
 possibilité de tels écueils, nous considérons néanmoins que le « pari » peut 
être tenu pour les raisons exposées au début et à la fi n de cet article. Malgré la 
faiblesse des différences constatées entre les deux groupes, nous avons donc 
décidé de poursuivre (en essayant de les améliorer) les méthodes de formation 
et d’éducation expérimentées par l’Asaved.

La poursuite du projet Asaved dans les réseaux 
et la formation des professionnels
Dans deux des trois sites (le Jura et le Pas-de-Calais), des réseaux de santé 
ont été créés dans la continuité immédiate de l’expérimentation Asaved. 
Le troisième site (la Sarthe) a évolué vers une Maison du diabète. Avec une 
promotion de l’éducation thérapeutique par les professionnels de proximité, 
la formule des réseaux de santé offre une possibilité de poursuivre le travail 
amorcé par l’Asaved. Le travail éducatif sort du cadre traditionnel des hôpi-
taux : il est valorisé et mis au même niveau que le soin dans les pratiques 
professionnelles (particulièrement du point de vue de la rémunération du 
temps passé). Les réseaux ont ainsi permis d’intégrer l’ETP dans un cadre 
plus vaste de coordination des soins entre les professionnels de ville et entre 
la ville et  l’hôpital, notamment grâce aux formations multiprofessionnelles 
et au dossier médical partagé. Avant 200ı, un certain nombre de réseaux 
plus ou moins informels avec des statuts très divers avaient vu le jour. Le 
réseau Rédiab issu de l’Asaved 62 a obtenu un agrément de « réseau expéri-
mental » (réseau « Soubie » fi nancé par l’Assurance maladie), tandis que le 
réseau jurassien porté par l’Asaved 39 a abouti un peu plus tard à la création 
du réseau régional franc-comtois Gentiane. La racine principale de ces deux 
réseaux est donc l’Asaved : l’éducation thérapeutique par les professionnels 
de santé de ville est leur premier objectif. Le modèle initial testé entre ı998 et 
200ı a bénéfi cié de l’expérience de terrain et a évolué dans le sens de la diver-
sifi cation, mais ses principes de base ont été retenus : formation des profes-
sionnels de santé de la ville à l’éducation thérapeutique, promotion de l’ETP 
en groupes par des binômes de professionnels formés, rémunération de ces 
professionnels à une juste valeur. En France, les réseaux représentaient – et 
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représentent toujours – la seule possibilité de rémunérations dérogatoires par 
l’Assurance maladie.

La formation des professionnels et les modalités d’ETP
La formation des professionnels et les séances d’éducation thérapeutique 
du patient ont évolué de façon un peu différente dans le Pas-de-Calais et en 
Franche-Comté. Dans le réseau Gentiane (Franche-Comté), la durée totale de 
la formation est passée à 5 jours, répartis en 3 sessions de 2 + 2 + ı jours. Le 
caractère multiprofessionnel a été élargi : médecins généralistes (rarement 
spécialistes), infi rmières libérales, diététiciennes, podologues, kinésithéra-
peutes, pharmaciens. Les programmes ont maintenu le caractère « mixte » 
(éducation thérapeutique et diabète). Les mêmes outils pédagogiques ont été 
utilisés, mais de nouvelles méthodes ont été introduites pour renforcer le 
diagnostic éducatif et l’éducation individuelle. Une formation simultanée au 
fonctionnement du réseau et au dossier médical partagé a été mise en place. 
Comme dans le projet initial, les libéraux sont indemnisés pour les séances 
réalisées en ETP.
Du côté de l’éducation des patients, les 7 séances du « cycle » ont été mainte-
nues. Les séances ont été animées par des binômes de professionnels diver-
sifi és (IDE + IDE, IDE + diététicienne, IDE + podologue…). Deux conditions 
essentielles sont exigées : avoir suivi la formation de 5 jours et faire inter-
venir un MG à la première et à la dernière séance. La rémunération est forfai-
taire quel que soit le nombre de patients (nombre conseillé : 6 à 8). Outre 
les cycles structurés, des modules « à la carte » (ateliers) ont été mis en place 
en fonction des besoins des patients : ils sont animés de façon décentralisée 
par des professionnels formés. Actuellement, l’éducation individuelle n’est 
pas formalisée dans le réseau Gentiane. Par contre dans le réseau Rédiab, les 
séances individuelles sont défi nies et rémunérées.

Quelles perspectives pour le projet ?
Le projet Asaved repose sur un principe de base : l’éducation thérapeutique 
du patient reste un objectif pour les professionnels de santé de proximité, en 
premier lieu les médecins généralistes. Ce sont eux qui voient les patients de 
façon régulière et nécessaire (en moyenne une fois par mois ou tous les deux 
mois). Parce qu’ils connaissent bien les patients, les médecins généralistes sont 
à même d’établir un diagnostic éducatif, à condition d’en acquérir la compé-
tence par une formation. Idéalement, ils restent bien placés pour délivrer une 
éducation initiale, l’entretenir et la compléter au cours du suivi « normal » 
au cabinet. Cependant, les réalités du terrain forcent à tempérer cette vision 
idéale des choses. D’après les taux de réponses enregistrées dans les trois sites 
de l’Asaved comme dans les réseaux, seulement un quart environ des méde-
cins généralistes semblent motivés à introduire l’ETP dans leur pratique et 
acceptent de suivre une formation. Dans la population des médecins géné-
ralistes motivés ayant suivi la formation, seul un tiers met effectivement en 
pratique l’éducation thérapeutique de groupe. Malgré  l’engagement fort de 
quelques professionnels, ces résultats remettent en question la  réalisation de 
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l’éducation thérapeutique du patient en proximité par les professionnels libé-
raux et interrogent la façon de motiver les médecins généralistes ou à défaut, la 
manière de redéfi nir leur rôle et leur implication dans l’éducation. Le manque 
de temps et les diffi cultés d’organisation (trouver le partenaire du binôme, 
trouver un local, recruter les patients, oser affronter un groupe…) sont large-
ment mis en avant.
En fait, deux objections principales sont opposables à la « formule Asaved » et 
incitent à rechercher d’autres solutions :

Faisabilité
Si l’on veut qu’un grand nombre de patients accèdent à l’éducation théra-
peutique et si les médecins généralistes et les autres professionnels de ville 
n’ont pas la disponibilité suffi sante, il est nécessaire de diversifi er les offres 
en réduisant les contraintes. D’autres formules peuvent être laissées au choix 
des professionnels et des patients, comme par exemple des prestations d’ETP 
non assurées directement et exclusivement par les professionnels de la ville, 
mais plus ou moins partiellement par des équipes spécialisées (médecins, 
infi rmières, diététiciennes, etc.). Ces équipes interviennent dans des lieux 
aussi accessibles et décentralisés que possible, et se déplacent éventuelle-
ment à  l’intérieur d’un territoire en fonction de la demande et des besoins 
exprimés. Cette formule est actuellement mise en place avec des variantes 
dans de nombreux réseaux de santé, mais l’une des diffi cultés reste bien de 
défi nir et d’organiser le lien avec les professionnels de ville. Qui établit le 
diagnostic éducatif ? Comment s’orientent les patients ? Comment est assuré 
le suivi ? Quel est le support de la continuité de l’éducation ? En fait, il s’agit 
« d’exporter » en ville une formule mise en place de longue date dans les hôpi-
taux, mais dont le principal risque est de fonctionner en vase clos, dans un 
lieu souvent vécu comme étranger par les patients et les professionnels. Dans 
les formules d’éducation thérapeutique déléguée à des spécialistes, le danger 
est que les MG se désintéressent de cette activité pourtant essentielle, en la 
laissant aux paramédicaux. Ce qu’ils n’ont que trop tendance à faire, l’idéo-
logie dominante restant celle du soin curatif considéré comme seul « noble » 
(c’est aussi le seul à être reconnu offi ciellement et à être rémunéré). Une telle 
dérive semble d’ailleurs pouvoir s’installer facilement dans les réseaux eux-
mêmes…

L’adéquation avec les besoins des patients
La seconde objection est plus fondamentale : un « cycle » structuré en plusieurs 
séances complémentaires et systématiques répond-il vraiment aux besoins 
des patients ? Comment apprécier ces besoins ? Du point de vue des profes-
sionnels, un certain bagage de connaissances et d’aptitudes peut paraître 
nécessaire à acquérir par tout patient diabétique, pour sa sécurité et pour le 
développement de comportements de santé adéquats. Cette logique aboutit 
à la mise en place de programmes structurés (type Asaved). A contrario, une 
éducation centrée sur le patient considère que les besoins sont liés à ce que 
vit actuellement le patient, à l’évolution de sa maladie, à la maturation de sa 
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demande. L’ETP consiste alors à préciser ces besoins « ici et maintenant » 
(c’est le diagnostic éducatif), et à proposer des réponses ciblées avec des 
thèmes d’ETP individualisés, présentés sous forme de modules ou d’ateliers 
à la carte dans lesquels les patients s’inscrivent. L’organisation pratique est au 
moins aussi complexe que pour des programmes structurés, les prestations 
étant effectuées par les professionnels de proximité ou par des équipes spécia-
lisées. Les questions du lien, du suivi et du support sont les mêmes que pour 
la formule « cycle ». En réalité, les deux points de vue sont complémentaires : 
dans l’idéal, les demandes des patients et les contraintes d’organisation pour 
les professionnels devraient conduire à la coexistence d’offres différentes.

Conclusion
En conclusion, il nous semble important de continuer à questionner les condi-
tions minimales d’une éducation thérapeutique du patient de groupe « en 
ville ». Quelle formation spécifi que pour les intervenants ? Quels liens entre 
les hôpitaux, les structures associatives et les professionnels de santé « de 
ville », notamment les médecins généralistes ? Faut-il qu’ils interviennent eux-
mêmes ou qu’ils délèguent à d’autres professionnels spécialisés ? Comment 
mettre en place un processus de suivi parallèle à celui de la maladie chronique ? 
Quels types de parcours proposer aux patients qui ont besoin d’interventions 
éducatives plus spécialisées et comment mesurer les coûts engendrés par les 
différentes propositions ? Enfi n, comment et à quelles conditions obtenir une 
valorisation fi nancière des actions d’ETP ? Au-delà des résultats exposés ici, 
notre expérimentation invite à considérer que l’évaluation constitue un outil 
d’ajustement pour l’action : c’est aussi dans cette optique que nous l’avons 
travaillée dans notre expérimentation.
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UNE APPROCHE ETHNOSOCIOLOGIQUE 
DE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT 
DANS LE DIABÈTE DE TYPE 2

Maryvette Balcou-Debussche
7

Résumé

L’approche ethnosociologique de l’éducation thérapeutique présentée ici 
 s’appuie sur les résultats de travaux scientifi ques issus des sciences médicales, 
humaines et sociales ainsi que sur les expérimentations que nous menons 
depuis une dizaine d’années dans diverses sphères auprès de personnes 
présentant un diabète et à risque cardio-vasculaire. Les résultats obtenus à 
travers la perspective intégrative, constructive et non-confl ictuelle des « nids 
d’apprentissage » sont présentés à travers plusieurs axes :

 les diffi cultés et les variations de la gestion quotidienne de la maladie ;
 les données obtenues dans le cadre du réseau Réucare (Réunion cœur 

artères rein éducation) de prise en charge des individus à risque ;
 la faisabilité d’un cycle éducatif complet et l’adaptation possible du 

concept à différents espaces.

L’ensemble permet de travailler l’éducation thérapeutique en tenant compte 
du coût économique qu’elle représente, de sa faisabilité, des exigences de 
rigueur, de son acceptation par les malades et les soignants. Les situations 
d’apprentissage sont en plein développement en France et à l’extérieur. Tout 
en s’adressant à un large public, elles trouvent une résonance particulière 
auprès des populations socialement et économiquement fragilisées. Elles 
contribuent aussi à l’impulsion de nouvelles dynamiques dans la formation 
des soignants.

Fondements scientifi ques de l’approche ethnosociologique

Éléments de problématisation
L’approche ethnosociologique de l’éducation thérapeutique que nous déve-
loppons depuis plusieurs années trouve ses fondements dans une dialectique 
constructive entre les outils théoriques disponibles et la pratique, une analyse 
des faits sociaux qui se produisent dans les situations éducatives elles-mêmes 

7. Maryvette Balcou-Debussche est docteur en sciences de l’éducation, ethnosociologue, chargée de mission en 
éducation à la santé à l’IUFM-université de la Réunion, membre du laboratoire PAEDI (IUFM-Université de Clermont-
Ferrand) et membre associée au CURAPP – Centre universitaire de recherches administratives et politiques de 
Picardie- (UMR 6054 du CNRS, université de Picardie Jules Verne, Amiens). Son approche ethnosociologique de la 
formation est à l’origine de plusieurs travaux scientifi ques, dont une recherche sur « l’éducation des malades chro-
niques » publiée aux Éditions EAC à Paris. L’auteur développe le concept et la mise en œuvre des « nids d’apprentis-
sage » dans le cadre des maladies chroniques, en travaillant à la fois sur la recherche, la formation des enseignants, 
des professionnels de santé et des malades. Ce travail trouve son essor en France, dans les espaces ultramarins de 
l’Océan Indien et en Afrique.
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et des expérimentations réalisées dans des contextes socioculturels différents. 
Cette perspective développée au départ dans le contexte de l’île de La Réunion, 
où les individus tissent des rapports spécifi ques aux soins, à l’alimentation, à 
la maladie et à divers recours thérapeutiques [3] a permis « d’absorber » peu à 
peu les principales objections développées ci-après.
La plupart des travaux disponibles reposent sur l’hypothèse que les conduites 
des individus sont stables et relativement homogènes : c’est sur la base de 
cette relative homogénéité que s’élaborent les agencements des actions d’édu-
cation (ce qui les facilite), mais c’est aussi sur cette base que se construisent 
les déterminations de « profi ls » de malades pour lesquels certains types 
 d’action d’éducation sont prévus d’emblée. Les professionnels éducateurs 
cherchent alors à identifi er les différents stades d’acceptation de la maladie, 
le potentiel cognitif de l’individu et les dynamiques sociales dans lesquelles 
il est impliqué. L’équipe propose ensuite une ou plusieurs sessions d’édu-
cation, adaptées au profi l du malade. Cette façon de procéder permet d’ob-
tenir des résultats dans bon nombre de cas, mais pas dans tous. À cela, deux 
raisons majeures. D’une part, c’est oublier que le parcours d’un individu 
ne s’effectue pas à l’image d’une longue route tranquille : il se caractérise, 
à l’inverse, par des réveils (ou des mises en sommeil) de dispositions indivi-
duelles du fait des confi gurations sociales dans lesquelles l’individu se trouve 
impliqué [42]. D’autre part, c’est oublier que tous les individus ne sont pas 
prêts (préparés) à entrer dans des dispositifs et des modes de fonctionnement 
qui reposent sur des socialisations qui n’ont parfois pas grand-chose à voir 
avec celles des professionnels qui éduquent. Le temps nécessaire à des élabo-
rations cognitives effectives est rarement respecté au cours des séances d’édu-
cation et les différences de pratiques langagières mises en jeu sont rarement 
identifi ées comme un obstacle ou à l’inverse, un atout capable de participer 
à l’activation des analyses [5]. Dans la plupart des cas, la situation d’éduca-
tion thérapeutique s’effectue dans un contexte qui n’est pas celui du malade 
 (l’hôpital, le cabinet du médecin, la structure associative), si bien qu’il est diffi -
cile d’aider la personne à travailler sur sa capacité à développer en contexte 
« réel » les conduites adaptées à une amélioration de sa santé ou à la gestion de 
sa maladie. Pour pouvoir se développer, l’action doit pourtant pouvoir négo-
cier les propriétés de l’environnement dans lequel elle s’inscrit [12]. Elle doit 
aussi prendre appui sur les « affordances » de l’environnement, entendues 
comme la perception de ce que l’environnement permet dans une situation 
donnée, dont des possibilités d’action avec plusieurs confi gurations possibles 
et des éléments à contrôler [33]. Dans le cadre de l’éducation thérapeutique, 
il faudrait pouvoir aider  l’individu à identifi er ces affordances tout en inté-
grant l’exigence de la décision d’actions sans que cette décision ne s’exerce 
sous l’autorité du professionnel de santé. Or, cette exigence suppose que l’ap-
prenant dispose de la connaissance de tous les éléments en présence pour 
pouvoir décider, puis agir : cela impose que s’exerce un réel travail sur l’auto-
nomie à laquelle les apprenants doivent accéder. Cette question est d’autant 
plus vive que les apprenants sont des êtres pluriels dont les pratiques sont le 
fruit d’une combinaison entre des dispositions individuelles particulières et 
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leur activation potentielle selon les  confi gurations sociales dans lesquelles ils 
évoluent [42].
Les appropriations de savoirs sont enfi n à interroger en n’oubliant pas que pour 
la majorité des patients présentant un diabète, l’hôpital reste à la fois le référent 
en matière d’éducation thérapeutique et un espace où la suspension des réalités 
ne facilite pas un travail de fond sur la construction identitaire du malade et sur 
les actions quotidiennes qu’il doit mettre en œuvre [3]. À cela s’ajoute la néces-
sité de mettre la personne en condition d’apprendre, d’analyser, de réfl échir, de 
décider en toute sérénité, en l’aidant à conserver une estime de soi positive [63] 
et en maintenant un relatif équilibre entre ses cognitions [29].

Entre l’hôpital et le domicile : la gestion du diabète au quotidien
La recherche ethnosociologique que nous avons menée en 2005 a permis 
d’analyser la complexité des conduites de 42 personnes présentant un diabète 
de type 2 dans deux sphères sociales distinctes : l’hôpital et le domicile. Cette 
recherche s’est inscrite dans le cadre de l’étude épidémiologique Redia-Prev2 
menée à la Réunion par le CIC-EC sous l’égide de l’Inserm. Quarante-deux 
entretiens semi-directifs ont été menés après le séjour à l’hôpital, suivis de 
4ı observations des pratiques (durée de quatre à cinq heures, avec participation 
de l’enquêteur à un repas). À cela se sont ajoutées les analyses issues des obser-
vations de séances d’éducation à l’hôpital et de questionnaires pour  l’obtention 
des données sociodémographiques. L’ancrage empirique construit sur le croi-
sement de plusieurs méthodes a permis d’approcher les diffi cultés de gestion 
de la maladie chronique, en mettant en évidence les rapports différenciés 
des malades à l’hôpital, au monde de la santé, à l’alimentation et à l’activité 
physique. Les données, analysées en référence à plusieurs champs scientifi -
ques (sociologie, anthropologie de la communication, anthropologie médi-
cale, etc.) tiennent compte des dimensions sociale et culturelle qui infl uent 
sur  l’appropriation des recommandations médicales et la structuration des 
 pratiques ordinaires [5].
Les résultats permettent de déconstruire quelques mythes véhiculés par le sens 
commun (le malade passif, peu motivé, non « cortiqué »…) en montrant d’une 
part que toutes les personnes présentant un diabète, quelles qu’elles soient, 
se questionnent et cherchent à améliorer leur état de santé. D’autre part, la 
faiblesse des résultats obtenus du côté de la gestion ordinaire de la maladie est 
à analyser autrement qu’en termes de manques (de motivation, de connais-
sances, de volonté, etc.) ou d’incompétences des individus. Plusieurs éléments 
sont à prendre en compte, notamment l’infl uence majeure des espaces dans 
lesquels s’exercent les actions d’éducation, les temps de l’action, le choix des 
modalités discursives, les rapports de pouvoir, les dispositions des personnes 
à entrer ou non dans des modes de socialisation qui leur sont souvent peu 
familiers. Bon nombre de personnes présentant un diabète de type 2 investis-
sent le séjour hospitalier comme un espace de reconstruction de soi, bien plus 
que comme un lieu de reconstruction d’une identité de malade [3]. En consé-
quence, les situations d’éducation dispensées à l’hôpital produisent des résul-
tats souvent fort différents de ce qui en est attendu. La relation éducative met 
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en jeu des formes de violences symboliques qui  s’expriment (ou ne s’expri-
ment pas) à travers le langage, les modalités de  l’action, les temps, les person-
nels et les espaces alloués à l’éducation. Le plus souvent, l’impasse est faite sur 
ce qui se passe après la situation d’éducation, lorsque les malades se retrou-
vent dans les contextes sociaux, culturels, économiques qui sont les leurs. Le 
retour à domicile constitue dès lors une rupture pour la plupart d’entre eux. Les 
pratiques alimentaires deviennent l’exemple même du lieu de cristallisation 
de plusieurs tensions qui portent tout autant sur les préparations culinaires 
que sur certains aliments (les légumes, les féculents). Les bienfaits de l’activité 
physique sont connus, mais les malades n’ont pas suffi samment appris à iden-
tifi er les freins et les atouts des contextes dans lesquels ils évoluent, ni à opéra-
tionnaliser les actions qu’ils pourraient  entreprendre [5].
Les variations intra et inter individuelles qui s’observent au domicile des 
patients sont donc à comprendre comme des réalités avec lesquelles les situa-
tions d’éducation doivent composer, en misant sur l’activation ou le renforce-
ment de certaines dispositions individuelles chez les personnes, en relation 
avec les environnements dans lesquels leur vie se structure. L’action d’édu-
cation est alors à entrevoir dans une optique de reconstruction de nouvelles 
cohérences plutôt qu’en termes de changements de conduites ou d’habi-
tudes, ces derniers étant souvent compris comme de véritables ruptures iden-
titaires. C’est dans cette perspective que s’inscrit le développement des « nids 
 d’apprentissage ».

Une approche intégrative de l’éducation
Centrés sur la construction de savoirs par les apprenants, les « nids 
 d’apprentissage » correspondent à des situations éducatives de groupe qui 
prennent en compte les particularités des individus (les spécifi cités culturelles, 
les rapports à l’écrit, les goûts, les valeurs, etc.), la vie personnelle et familiale, 
le contexte environnemental ainsi que les exigences de la décision d’action. 
En s’inscrivant dans une perspective de formation, les situations d’apprentis-
sage permettent à l’apprenant de développer les dispositions individuelles et 
sociales sur lesquelles il pourra s’appuyer dans le quotidien. Le tout s’exerce 
dans un espace confortable et non confl ictuel (le nid) qui favorise le développe-
ment de nouvelles connaissances et de l’estime de soi (l’éclosion) ainsi que le 
sentiment de pouvoir réellement agir sur la santé et la maladie (l’autonomie) 
dans les contextes sociaux, culturels, économiques des malades  (l’ancrage 
dans l’environnement ordinaire). La dimension durable de la maladie chro-
nique est intégrée d’emblée, ainsi que la nécessité de penser l’action sur un 
temps long : des indicateurs de résultats précis permettent d’évaluer l’impact 
des séances éducatives et de mener des analyses sur plusieurs années.
Les situations d’apprentissage sont issues d’une articulation étroite et perma-
nente entre la dimension théorique et la dimension pratique. Elles s’appuient 
sur les apports du socioconstructivisme et intègrent les rapports sociaux à 
travers lesquels se négocie la maladie chronique au quotidien. Plutôt que 
de réduire la complexité des éléments en jeu dans la maladie chronique ou 
de n’en travailler que quelques aspects les uns après les autres (comme le 



79Diabète

suggère la pédagogie par objectifs), les situations d’apprentissage s’efforcent 
d’incorporer l’ensemble des éléments pour les mettre en jeu de façon orga-
nisée et clarifi ée. Les connaissances travaillées en situation permettent ainsi à 
chacun de prendre des décisions relatives à la gestion de sa santé, de modifi er 
ses pratiques ordinaires (alimentation, activité physique, prise des médica-
ments) tout en tenant compte de ce que chacun est en tant qu’individu singu-
lier, en interrelation avec son environnement social, économique et culturel.
Les prémisses de la conception des situations ont été réalisées dans le cadre du 
diplôme universitaire d’éducation thérapeutique créé en 2000 à La Réunion 
[18]. Pour chaque situation conçue, une double expertise a été mise en place : 
celle du professionnel de santé spécialiste et celle de l’ethnosociologue de l’édu-
cation. Le travail a consisté en une analyse approfondie de tous les éléments 
constitutifs d’une situation d’apprentissage : après avoir clarifi é un objectif 
général, les concepteurs ont confronté leurs propres connaissances avec les 
savoirs actualisés de référence et ont défi ni les savoirs en jeu. Puis ils ont 
élaboré un protocole d’investigation pour recueillir des données sur les repré-
sentations des apprenants. L’analyse de cette investigation cognitive a mis en 
évidence des priorités ainsi que des distances importantes entre les savoirs de 
référence et certains savoirs tels qu’ils sont mobilisés par les individus [19]. 
Enfi n, les résultats attendus de la situation d’apprentissage ont été défi nis, de 
même que les formes de savoirs, les activités des apprenants, les consignes et 
les orientations, les indicateurs de résultats et de diffi cultés, le rôle du forma-
teur et les régulations à prévoir [60]. La conception des situations d’appren-
tissage s’est enrichie de la nécessité de prendre en compte les dispositions 
individuelles des apprenants et les différentes confi gurations sociales dans 
lesquelles la gestion de la maladie est mise en jeu8.
Pour chaque thème traité, les situations d’apprentissage proposent une 
rencontre constructive entre les conceptions des apprenants et les savoirs 
de référence, en mettant l’accent sur la possibilité d’actions diversifi ées exer-
cées par l’apprenant, en relation avec son contexte « ordinaire ». Du fait de la 
 visibilité qui lui est donnée, ce contexte est fortement légitimé. Si le formateur 
invite l’individu malade à explorer ses dispositions individuelles et à prendre 
conscience des atouts et des contraintes de son environnement, il ne faut pas 
oublier que la décision d’action appartient toujours à la personne elle-même. 
La compétence de l’apprenant consiste alors à analyser tous les éléments en 
jeu, puis à trouver de nouvelles cohérences en utilisant les ressources de son 
environnement et en sachant choisir dans cet environnement les éléments 
qui présentent les atouts les plus favorables par rapport à l’action prévue. 
Durant la situation, l’activité de l’apprenant est permanente car l’agence-
ment de la séance est pensé d’emblée pour que les actions exercées condui-
sent vers des élaborations cognitives (prises de conscience, mises en relations, 
construction de connaissances, dimension critique). Les modalités de travail 
sont empruntées au monde scientifique : l’apprenant observe, émet des 

8. Voir le chapitre 7 dans : Balcou-Debussche M., 2006. L’éducation des malades chroniques, EAC, Paris [5].
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 hypothèses,  expérimente, compare, déduit, analyse et établit des relations 
entre les éléments. Il emporte chez lui des supports (présentés sous forme de 
livrets individuels) qui font sens puisqu’ils ont été négociés en situation.
Dans la situation d’apprentissage, l’hétérogénéité des personnes n’est pas 
pensée comme un problème, mais comme une richesse dont il est tenu compte 
dans la conception même de la situation. L’accent est mis sur la dimension 
analytique du travail à réaliser et les spécifi cités individuelles (d’ordre psycholo-
gique, social, culturel, économique, religieux) des personnes sont  intégrables, 
sans exception. L’issue de chaque situation d’apprentissage se décline ainsi à 
travers une palette de solutions différentes et non pas à travers une seule. À la 
fi n de la séance, le formateur et le malade disposent d’indicateurs de résultats, 
entendus comme des éléments qui font partie de la situation elle-même et qui 
renseignent sur l’état d’avancement de la construction des savoirs. Chaque 
apprenant est en mesure d’identifi er précisément les points sur lesquels il a 
travaillé, de mettre ses résultats en relation avec ceux des autres partenaires et 
de défi nir l’action (et les modalités) qu’il s’apprête à mener.

Résultats de l’expérimentation 
auprès des soignants et des malades

Critères et modalités d’évaluation
Les situations d’apprentissage ont été expérimentées en premier lieu dans 
le réseau régional Réucare9 de prévention des complications du diabète et 
des maladies cardio-vasculaires, à La Réunion. Outre les analyses issues des 
données internes au réseau, les résultats que nous présentons ici proviennent 
de deux rapports réalisés en 2006. Demandé par la Mission régionale de santé, 
le rapport Cemka-Eval s’est inscrit dans le cadre de l’évaluation conjointe de 
5 réseaux de santé fi nancés à La Réunion. L’analyse des données du réseau a 
porté sur les ı90 professionnels qui ont adhéré au réseau entre mars 2003 et 
novembre 200610 ainsi que sur les ı 3ı7 personnes inclues depuis le démar-
rage11. Parmi les professionnels, 4ı ont été interviewés. Vingt entretiens ont 
été réalisés avec des malades chroniques inclus depuis au moins deux ans (ı5 
d’entre eux avaient eu 3 séances d’éducation). Sur le plan médical, les données 
suivantes ont été récoltées : tension, tour de taille, hémoglobine glyquée, 
HDL-cholestérol, LDL cholestérol, indice de masse corporelle (IMC). L’analyse 
de ces données biocliniques sera présentée dans des publications ultérieures.
Le second rapport a été réalisé par l’Observatoire régional de la santé (ORS) 
à la demande du réseau de santé. Pour rendre compte de l’activité du réseau, 
les indicateurs statistiques suivants ont été retenus : nombre de malades 

9. Le réseau Réunion Cœur Artères Reins Éducation (Réucare) fonctionne grâce à un coordinateur médical (0,5 ETP), 
une directrice (1 ETP), une secrétaire (1 ETP), une coordinatrice pour l’éducation (1 ETP) et une chargée de commu-
nication (1 ETP).
10. En termes de couverture, le réseau compte 70 % des podologues (19/27), 9 % des médecins libéraux et 6,5 % 
des infi rmières libérales de l’île.
11. Les individus à risque cardio-vasculaire sont inclus dans le réseau par un professionnel de santé hospitalier ou 
libéral : après information, ils signent (ou non) le formulaire d’inclusion.
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 chroniques inclus, fi le active, nombre de formations assurées, nombre de 
séances d’éducation assurées, nombre de professionnels signataires du réseau. 
Du côté des malades, l’ORS a déterminé une population cible composée de 
25ı personnes ayant bénéfi cié du cycle complet d’éducation (3 séances). Les 
données ont été recueillies à l’aide d’un questionnaire proposé par entretien 
téléphonique à la fi n du cycle et décomposé en 4 parties :

 la satisfaction des malades ;
 le retentissement des activités du réseau (notamment sur les habitudes 

hygiéno-diététiques) ;
 les pratiques de santé des personnes diabétiques ;
 les informations générales (sexe, âge, commune de résidence, « vit 

seul », bénéfi ciaire de la CMU, existence ou non de diffi cultés de lecture 
ou d’écriture)12.

Du côté des soignants, ı0ı professionnels du réseau ont été interrogés13. Les 
données ont été recueillies à l’aide d’un questionnaire autoadministré envoyé 
par voie postale. Les items du questionnaire de satisfaction ont porté sur la 
formation professionnelle, la communication avec le réseau, l’inclusion des 
malades, les séances d’éducation, l’éducation et le suivi des apprenants, les soins 
podologiques et la satisfaction globale. Le questionnaire a également permis de 
recueillir les caractéristiques spécifi ques des professionnels (sexe, âge, type 
d’activité, date d’entrée dans le réseau, ancienneté, etc.). Les données ont été 
analysées par l’ORS sous le logiciel EPI INFO version 6. L’analyse descriptive 
des données s’est appuyée sur les calculs de fréquences et de  pourcentages avec 
une utilisation des tests habituels pour comparer les données en fonction de 
l’âge, du sexe et d’autres variables jugées  pertinentes.
La suite de cet article présente les principaux résultats de ces deux évaluations 
qui n’ont pas été menées tout à fait au même moment, ni avec les mêmes 
nombres de professionnels et de malades : les données chiffrées varient donc 
selon qu’elles se réfèrent à l’un ou l’autre des rapports. En matière d’édu-
cation, le réseau mobilise exclusivement les situations d’apprentissage telles 
que nous les avons décrites ici : les résultats présentés dans les deux rapports 
sont donc à considérer comme une première évaluation de la dimension 
 pragmatique et opérationnelle du concept (d’autres études sont en cours).

L’investissement des professionnels de santé du réseau Réucare
Depuis 2003, le réseau propose des séances de formation d’une à deux demi-
journées destinées à des professionnels de santé, en travaillant sur trois 
volets : une actualisation des savoirs médicaux sur la question abordée avec 
les malades, un cadrage théorique et pratique réalisé par l’ethnosociologue 

12. Certaines questions relatives au volet « Pratiques de santé des diabétiques » ont été inspirées du questionnaire 
Entred, adapté à La Réunion pour Redia.
13. Ces 101 professionnels ont tous inclus plusieurs malades dans le réseau et ont mené plusieurs situations 
 d’apprentissage (ou assuré des soins podologiques) dans le cadre du réseau.
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de l’éducation ainsi qu’une réfl exion sur l’opérationnalisation des situations 
d’apprentissage. À l’issue de la session de formation, le professionnel de santé 
connaît les objectifs de la situation, le déroulement dans ses grandes étapes, 
le matériel utilisé, les éléments de synthèse à transmettre au réseau. La pers-
pective est de permettre une mise en place rapide de séances destinées à des 
groupes d’une dizaine de personnes présentant un diabète et/ou à risque 
cardio-vasculaire : l’équipe invite chaque professionnel à mener sa première 
séance dans le mois qui suit la formation.
Depuis le démarrage du réseau, le nombre de professionnels inclus ne cesse 
de progresser : ı02 adhérents au 27/ıı/2004, ı60 au 24/ıı/2005, ı90 au 
28/08/2006, 267 au 30/06/2007, dont ıı0 médecins généralistes et 67 infi r-
miers libéraux14. Soixante-douze pour cent des adhérents ont participé à une 
formation en ETP. Selon le rapport Cemka-Eval publié en 2007, 6ı % des 
professionnels ayant participé à une formation ont mené au moins une situa-
tion d’apprentissage. Vingt-cinq professionnels ont réalisé plus de 6 séances 
de groupe et 65 % d’entre eux disent qu’ils vont continuer à en mener. Les 
adhérents admettent que le travail en réseau a permis d’améliorer leurs prati-
ques professionnelles en direction des personnes à risque pour 80 % d’entre 
eux, en direction des autres pour 66 % d’entre eux. Les professionnels parlent 
de véritable changement de leurs méthodes de travail, mais 68 % d’entre eux 
soulignent aussi les changements des malades depuis leur prise en charge 
éducative par le réseau. Quatre-vingt-quinze pour cent des professionnels se 
disent satisfaits voire très satisfaits par le fonctionnement de l’éducation dans 
le réseau [69]. Les analyses établies à partir de l’autoquestionnaire proposé 
par l’ORS vont tout à fait dans le même sens.
De 2004 à juin 2007, 394 situations d’éducation comprenant en moyenne 
7 malades ont été mises en place, ce qui a permis à ı 202 personnes (soit 77 % 
des inclus dans le réseau) de bénéfi cier d’au moins une séance éducative : 
ı 009 personnes ont bénéfi cié de la situation sur la prévention des complica-
tions du diabète et le risque cardio-vasculaire, 837 de la séance sur l’alimen-
tation, 50ı de celle sur l’activité physique. Trois cent soixante-dix personnes 
ont suivi le cycle complet, 406 ont eu 2 séances, 425 une seule séance15. Le 
coût attribuable à la prise en charge d’un malade et à l’organisation est estimé 
à 90,50 euros16. Le coût de structure est estimé à 332,5 euros, soit un total de 
423 euros par malade par an [69].

Des personnes formées à travers un cycle éducatif
Le cycle éducatif complet comprend trois situations d’apprentissage réparties 
sur une année : « apprendre à maîtriser la santé des artères », « apprendre à 

14. Au 28/04/2009, 360 professionnels sont signataires de la charte du réseau Réucare : 150 médecins généralistes 
(dont un retraité), 32 médecins spécialistes, 90 infi rmiers, 39 pharmaciens, 23 podologues, 11 diététiciens, 3 kinési-
thérapeutes, 5 professeurs de sport, 3 cadres de santé, 2 directeurs, 1 chercheur en sciences humaines et sociales, 
1 sophrologue.
15. Source : rapport interne du réseau Réucare, juin 2007.
16. Dans ce coût global, le fi nancement des supports éducatifs représente 15 à 20 euros par apprenant, pour un cycle 
éducatif de base comprenant trois situations d’apprentissage.
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maîtriser les graisses dans l’alimentation », « apprendre à gérer son activité 
physique ordinaire ». La première situation est de nouveau proposée dès la 
fi n de la première année, ce qui permet de faire un bilan de l’évolution des 
données de l’apprenant (total santé, apport de graisses, activité physique).
Dans la situation « apprendre à maîtriser la santé des artères », l’apprenant 
prend conscience de la nécessité de prendre soin de ses artères pour éviter les 
complications micro et macro-angiopathiques du diabète de type 2. Il iden-
tifi e les variables modifi ables qui interviennent dans la santé des artères et 
calcule son « total santé » à partir de ses résultats biologiques (tension, tour de 
taille, hémoglobine glyquée, HDL-cholestérol, etc.). Il choisit ensuite une ou 
deux actions à mener au quotidien après avoir mesuré les bénéfi ces d’actions 
différenciées sur la santé des artères (marcher, diminuer l’apport de graisses, 
etc.) et après avoir apprécié leur faisabilité dans des contextes spécifi ques. La 
séance permet à chacun de se prononcer clairement sur ce qu’il s’engage à 
faire ou à ne pas faire [tableau III].

La situation « apprendre à maîtriser les graisses dans l’alimentation » 
permet d’identifi er la présence de graisses saturées et insaturées dans plus 
de ı20 aliments consommés dans différentes cultures. En calculant le total 
(en grammes) de graisses contenues dans son alimentation quotidienne, la 
personne dispose des éléments utiles pour gérer les adaptations qu’elle choisit 
de réaliser, en accord avec les recommandations. Le travail effectué durant 
ces situations permet aux individus de prendre des décisions différenciées 
[tableau IV].
Enfi n, la situation « apprendre à gérer son activité physique ordinaire » est 
l’occasion pour chacun de quantifi er son activité ordinaire et d’apprécier 
son intensité, la dépense calorique qu’elle provoque, son intérêt et sa faisa-
bilité en contexte spécifi que. Les personnes (n = 50ı) choisissent majoritaire-
ment de pratiquer (ou de faire plus souvent) la marche lente (22 %), la marche 

TABLEAU III

Choix réalisés lors de la situation sur la santé des artères (n = 965)

Nombre %

Nature de l’action choisie (situation sur le risque cardio-vasculaire)

Marcher trente minutes par jour 292 30 %

Limiter l’apport de graisses 244 25 %

Manger des légumes crus/cuits et un fruit chaque jour 180 19 %

Prendre des repas équilibrés 195 20 %

Bouger 3 fois par semaine 147 15 %

Diminuer les sucreries et arrêter les grignotages 123 13 %

Prendre régulièrement ses traitements 97 10 %

Manger moins salé 96 10 %

Arrêter de fumer 37 4 %

Continuer à faire les mêmes actions 37 4 %

Se limiter à 1 verre d’alcool par jour 23 2 %
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soutenue (ı6 %), les travaux ménagers, de bricolage et de jardinage (6 %), le 
vélo, jogging ou aquagym (6 %).

Résultats sur les premières années d’exercice
Entre 2004 et 2006, ı 3ı7 personnes présentant un diabète sucré ou une 
pathologie à haut risque cardio-vasculaire ont été incluses. Parmi elles, 80 % 
sont diabétiques de type 2. Ce sont en majorité des femmes (2,2 femmes 
pour ı homme). L’âge moyen est de 58,4 ans (Écart type = ı2,3 ans ; âge 
médian = 59 ans). Le plus jeune est âgé de 20 ans, le plus âgé a 9ı ans. La 
population enquêtée apparaît plutôt « fragilisée » socialement et économi-
quement : ı6 % des individus déclarent vivre seuls, plus de la moitié sont 
inactifs (ou en retraite) et ı5 % sont au chômage. Le taux d’activité n’est donc 
que de 27 %. Un tiers des individus interrogés est bénéfi ciaire de la CMU et 
près de 20 % déclarent avoir des diffi cultés d’écriture et de lecture [70].
De 2004 à 2006, 25 % des ı 3ı7 inclus dans le réseau ont bénéfi cié d’un cycle 
initial complet (santé des artères + alimentation + activité physique). La tota-
lité des individus (98 %) qui ont bénéfi cié de ce « module de base » sont 
satisfaits (86 % sont très satisfaits) du contenu des séances, du choix des 
thèmes, du mode collectif des séances et des outils, des connaissances et des 
conseils apportés17. Les malades apprécient la démarche de « choix  d’actions » 
pour améliorer leur santé : ils la jugent très motivante même si ı4 % d’entre 
eux pensent qu’elle est parfois compliquée. Plus de 90 % déclarent que la 
première situation leur a permis de mieux comprendre la santé des artères. 
La totalité d’entre eux admet que la seconde situation leur a permis de mieux 
comprendre le problème des graisses dans l’alimentation. Quatre-vingt-

17. Selon les modalités, la satisfaction va de 84 % à 88 %.

TABLEAU IV

Principaux choix réalisés lors de la situation sur l’alimentation (n = 837)

Nombre %

Nature de l’action choisie (situation sur l’alimentation)

Augmentation ou maintien de la consommation de féculents 647 75 %

Diminution des produits sucrés (pâtisseries, gâteaux, glaces) 540 63 %

Changement du mode de cuisson (moins de fritures) 546 63 %

Diminution de la saucisse et du boucané 546 63 %

Diminution de la consommation d’huile 486 56 %

Diminution de la consommation de viande 468 54 %

Augmentation de la consommation de légumes 353 41 %

Augmentation de la quantité de poisson 309 36 %

Augmentation de la consommation de fruits 274 32 %

Augmentation de la consommation de laitages 77 9 %
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onze % des individus (94 % des femmes, 84 % des hommes) déclarent avoir 
changé leurs habitudes alimentaires après la séance [70].
L’ensemble de ces résultats montre la faisabilité des situations d’apprentissage 
et du cycle éducatif sur deux plans au moins. D’une part, les professionnels de 
santé s’impliquent dans la mise en œuvre des séances et l’analyse des résul-
tats du fait de la rémunération qui leur est proposée18 et de l’accompagnement 
 sécurisant qui leur est offert (formation, mise à disposition des supports, dyna-
mique collective, évaluation précise des résultats obtenus en éducation). D’autre 
part, les apprenants identifi ent clairement les actions à mener après une analyse 
fi ne de tous les éléments qui infl uent sur l’opérationnalisation de ces actions. 
Ces choix sont différenciés en fonction des dimensions sociale, contextuelle, 
économique, psychologique et culturelle, tout en restant en accord avec les 
recommandations : il n’y a donc pas une seule réponse, mais plusieurs. La fi dé-
lité des participants rend compte de leur implication et des satisfactions qu’ils 
retirent d’un suivi éducatif qui s’inscrit sur le long terme.

Discussion critique et perspectives

Donner les « clefs » à l’apprenant
Le diabète de type 2 exige de l’individu qu’il agisse au quotidien sur un temps 
long, en tenant compte de sa culture, de ses dispositions individuelles et des 
contextes sociaux dans lesquels il évolue [43]. La maladie chronique exige 
aussi du professionnel de santé qu’il adhère à l’idée d’une appropriation effec-
tive des savoirs par le malade, ce qui va de pair avec  l’acceptation de rapports 
de pouvoir différents de ce qu’ils sont d’ordinaire. Cette construction à deux 
facettes ne s’exerce pas sans que se posent un certain nombre de problèmes.
Le premier écueil est lié au professionnel de santé, à qui l’on demande de se 
« transformer » en éducateur et non plus en « diagnostiqueur » ou prescripteur. 
La mise en place des situations d’apprentissage questionne les identités profes-
sionnelles, notamment parce que le formateur ne se retrouve plus dans une 
situation où il peut mobiliser ses repères habituels. Dans la situation d’appren-
tissage, le formateur n’utilise pas le discours pour expliquer les phénomènes 
que les individus vont être amenés à comprendre : il prépare l’agencement 
matériel de la situation, donne les orientations et les  consignes, aide l’appre-
nant à élaborer les connaissances, observe ce que font les personnes et écoute 
ce qu’elles disent. Il éduque la capacité d’attention de l’apprenant et aide ceux 
qui éprouvent des diffi cultés particulières, notamment par rapport à la maîtrise 
de la langue française et/ou de la langue écrite, ou à l’occasion d’une gêne 

18. Au moment de l’étude, les professionnels de santé sont rétribués lors des sessions de formation : 360 euros 
pour les professionnels médicaux et pharmaciens libéraux et 182,70 euros pour les professionnels paramédicaux. 
Pour toute session d’éducation comprenant au moins 6 personnes, les professionnels perçoivent respectivement 
200 euros pour les professionnels médicaux et 120 euros pour les professionnels paramédicaux. Lorsque la séance 
comprend moins de 6 personnes, le forfait est de 20 euros par malade (12 pour les paramédicaux). Un forfait supplé-
mentaire de 20 euros par personne est attribué pour la réalisation du bilan médical et des bilans médicaux annuels. 
En 2009, le forfait est inchangé, sauf pour les paramédicaux qui sont désormais alignés sur les mêmes rétributions 
que les médicaux. Le forfait d’éducation podologique est fi xé à 120 euros par séance (la séance éducative est moins 
longue, et encore au stade de l’expérimentation).
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dans les relations sociales. Enfi n, il stimule et soutient l’activité et surveille 
les indicateurs de résultats. Cette posture que le formateur doit adopter afi n 
de laisser l’entière possibilité de réalisation au malade n’est pas nécessaire-
ment conforme à ce qu’il a appris à faire avec des individus qui restent le plus 
souvent pensés autour du modèle idéal [38].
Le second écueil vient des malades chroniques eux-mêmes, la question n’étant 
d’ailleurs pas sans lien avec la précédente. L’individu qui se voit « offrir » une 
situation d’apprentissage ne saisit pas forcément d’emblée ce qui est attendu 
de lui. Les représentations sociales liées à la maladie et à leur prise en charge 
sont prégnantes, si bien que le malade attend souvent du professionnel de 
santé qu’il lui dicte ce qu’il a à faire et qu’il lui prescrive les médicaments qui 
devraient permettre de résoudre le problème. Dans le diabète, maladie chro-
nique par excellence, la guérison est inenvisageable et le malade doit parti-
ciper activement au travail de gestion de ladite maladie, ce qui constitue une 
différence de taille avec le cadre de la maladie aiguë. Dans certains cas, il faut 
du temps pour que des pratiques auxquelles les malades ne sont pas habi-
tués d’ordinaire se mettent en place (par exemple venir dans la situation avec 
les résultats du laboratoire, choisir une action qui soit différente de celle de 
son voisin, etc.). Les situations misent ainsi sur un respect des rythmes diffé-
renciés des apprenants, y compris les rythmes d’apprentissage. À travers 
une participation active de la personne qui bénéfi cie de la situation éduca-
tive, il s’agit avant tout d’arriver à une appropriation effective et progressive 
des savoirs, socle à partir duquel le soignant peut co-construire la gestion du 
diabète avec le malade.
Le troisième écueil vient des tensions sociales, économiques et politiques 
dans lesquelles s’inscrit le développement des situations d’apprentissage. 
Toute innovation exige que soient développées des stratégies inédites, des 
postures d’ouverture, une confi ance dans les acteurs et une compréhen-
sion du temps utile et nécessaire à l’amplifi cation de l’action. Ces résultats 
ne sont pas toujours simples à obtenir dans des contextes où ce sont parfois 
des logiques contradictoires et inverses qui animent les acteurs et structu-
rent les actions. Une centration sur le nombre de séances éducatives réalisées 
empêche ainsi qu’un regard constructif soit porté sur le travail de formation 
des soignants, la diffi culté à organiser les déplacements des malades (souvent 
en situation précaire) ou l’impact des situations sur les pratiques profession-
nelles (la mesure du tour de taille est, à titre d’exemple, directement liée aux 
séances d’éducation puisqu’elle est rendue nécessaire pour le calcul du total 
santé). Sans la persévérance de l’équipe élargie (professionnels de santé, 
coordonnateurs du réseau, experts et universitaires), une logique producti-
viste aurait pu prendre le pas sur les dimensions sociale, culturelle, humaine, 
professionnelle, indispensables à travailler de façon productive et en continu 
dans la société réunionnaise, mais aussi en dehors.

Les développements en cours en France et à l’extérieur
Les résultats sont très encourageants puisque des indicateurs récents montrent 
que les nids d’apprentissage présentent un fort potentiel de développement 
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dans des sphères différentes de celle dans laquelle ils ont été créés. Depuis le 
début 2007, les situations d’apprentissage se présentent sous forme de livrets 
pour chaque thème, avec un livret pour l’apprenant (ı2 pages) et un livret 
pour le formateur (8 pages)19. Le livret du formateur fournit tous les éléments 
pour une obtention de résultats effectifs du côté des apprenants et une mise 
en place facilitée de la situation : agencement matériel, conduite de la séance 
étape par étape, consignes à donner aux apprenants, synthèse des résultats. 
Le formateur peut ainsi réaliser des séances d’éducation de groupe tout en 
étant en relative « sécurité éducative » puisque l’ensemble des propositions 
de chaque livret a donné lieu à une double validation (sciences médicales et 
sciences humaines et sociales) qui prend appui sur des travaux scientifi ques et 
des expérimentations menées dans différents lieux. De son côté,  l’apprenant 
dispose d’un livret complet de ı2 pages en couleurs qui lui permet de travailler 
en situation et de retrouver les éléments de référence lorsqu’il revient chez 
lui, indépendamment de la présence du professionnel de santé et des autres 
malades. L’apprenant garde ainsi la possibilité (chaque fois qu’il en a besoin) 
de se référer à des savoirs qu’il comprend puisqu’ils ont été travaillés durant 
la séance, avec l’accompagnement du professionnel. Dans les deux livrets 
(formateur et apprenant), le concept de chronicité se décline à travers un 
tableau synthétique qui organise le suivi sur cinq ans et permet un suivi sur le 
long terme (des analyses sont en cours). La visibilité du travail effectué avec et 
par l’apprenant est assurée, ce qui permet aussi une identifi cation rapide des 
avancements par différents professionnels qui interviennent à un moment 
ou à un autre dans le parcours du malade. Ce sont ces mêmes indicateurs 
qui permettent une lisibilité de l’avancement des individus tout en contri-
buant à moindre coût à une évaluation précise des actions en santé, et donc à 
une diminution de la charge économique et fi nancière qu’elles représentent. 
Cette lisibilité permet surtout de proposer à la personne les situations dont 
elle a impérativement besoin pour comprendre la gestion de sa maladie chro-
nique, en évitant de l’impliquer plusieurs fois dans des versions  légèrement 
différentes d’une même session éducative. Dans la recherche que nous avons 
menée auprès de 42 personnes présentant un diabète de type 2, nous avons eu 
l’occasion de souligner la lassitude des individus face aux séances d’éducation 
qui se répètent, ainsi que les manques importants de connaissances en dépit 
de nombreuses années de suivi médical [5].
La publication des livrets « EPMC » aux Éditions scientifi ques EAC à Paris 
permet une extension rapide et facilitée du concept des situations d’appren-
tissage20. À La Réunion, le service de diabétologie du centre hospitalier de 
Saint-Denis met en place la situation sur le risque cardio-vasculaire depuis 
mai 2007. Une expérience concluante a été menée avec ı57 élèves de collège, 

19. Balcou-Debussche M. (dir.) : livrets EPMC (Éducation et prévention des maladies chroniques), Paris, Éditions 
scientifi ques EAC. Accès à partir du site actuel : www.eacgb.com/. 
20. Les livrets sont déjà traduits en anglais et en kirundi (langue nationale du Burundi).
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sur l’apport des graisses dans l’alimentation21. En France métropolitaine22, les 
situations d’apprentissage sont mises en œuvre dans plusieurs Maisons du 
diabète et depuis janvier 2009, un travail a démarré avec ı20 structures hospi-
talières sur la compréhension des enjeux de la mise sous insuline. Sur le plan 
international, les situations d’apprentissage se développent à l’île Maurice et 
au Burundi sous l’égide de l’ONG APSA international. À l’île Maurice, entre 
février 2007 et avril 2009, 99 sessions d’éducation ont été mises en place et 
302 personnes présentant un diabète de type 2 ont débuté le cycle éducatif. Au 
Burundi, ce sont 267 sessions d’éducation qui ont été menées entre août 2007 
et mars 2009 pour ı 600 personnes présentant un diabète de type 2. Plusieurs 
autres dossiers sont en cours de développement : en Guyane, au Botswana, au 
Mali et en Tanzanie.

Des collaborations et des analyses à poursuivre
La conception et le développement des nids d’apprentissage tels qu’ils ont été 
présentés ici apparaissent comme l’une des illustrations possibles des voies 
concrètes à travers lesquelles la recherche en sciences humaines et sociales, 
en collaboration avec les sciences médicales, peut contribuer utilement à la 
réfl exion et à l’action publique, sans affaiblir le travail scientifi que qui constitue 
sa spécifi cité. Cette co-construction entre les experts du monde médical et les 
chercheurs en sciences humaines et sociales se heurte néanmoins à la relative 
lenteur des institutions et à des socialisations professionnelles des soignants 
qui ne sont pas nécessairement pensées pour aller dans ce sens [6]. Partir des 
interprétations différenciées de la maladie et de sa place dans des environne-
ments complexes est une voie constructive, mais un tel travail nécessite une 
expertise et du temps. Les professionnels de santé pointent eux-mêmes les 
diffi cultés auxquelles ils sont confrontés lorsqu’ils veulent exercer ce travail 
éducatif auquel ils n’ont pas nécessairement été préparés durant leur forma-
tion [4]. Les diverses expérimentations que nous menons mettent d’ailleurs 
en évidence un glissement conscient, progressif et constructif dans lequel le 
soignant pense l’éducation (au sens que nous lui donnons ici) en articulation 
étroite avec d’autres professionnels formés à cet effet, tout en ayant mesuré 
son intérêt et son exigence de rigueur. En attendant que des travaux scientifi -
ques apportent de nouveaux éclairages sur ces questions, la collaboration fruc-
tueuse entre les sciences de l’éducation et les sciences médicales se poursuit 
sur de nouvelles thématiques (prévention des plaies du pied, hypo et hypergly-
cémie, compréhension du diabète) qui n’ont pas été évoquées ici.
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21. Balcou-Debussche M. (2008), « Apprendre à réguler l’apport de graisses dans son alimentation. Analyse d’une 
expérience menée auprès de 157 élèves de 4e et de 3e en utilisant les « nids d’apprentissage », Expressions, IUFM 
Réunion : 103-119, www.reunion.iufm.fr/Recherche/Expressions/31.html
22. En France ultra-marine, le travail se développe bien sûr à La Réunion, mais aussi à Mayotte (mai 2009) et en 
Guyane (juillet 2009).
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DE L’ENFANT 
AYANT UN DIABÈTE DE TYPE 1

Julie Pélicand
23

Résumé

L’éducation du patient fait partie intégrante des soins de l’enfant atteint de 
maladie chronique. Il est nécessaire que les enfants développent les capacités 
qui leur permettront de gérer au mieux leur maladie et de grandir, tout en 
ayant une maladie chronique. Le jeu est une voie possible pour les y aider. 
De nombreux auteurs utilisent des techniques ludiques afi n de s’adapter 
aux besoins d’apprentissage des enfants, mais peu d’études  décrivent 
ces  techniques. L’efficacité des programmes est rarement évaluée selon 
la maîtrise des connaissances et des compétences psychosociales par les 
enfants, en lien avec la maladie et les traitements. Cet article décrit une étude 
réalisée auprès de ı4 enfants âgés de ı0 à ıı ans ayant un diabète de type ı. Ces 
enfants ont participé à un programme d’éducation thérapeutique durant un 
séjour de trois semaines (juillet 2003) d’Aide aux jeunes  diabétiques (AJD). Le 
programme comportait 7 séances et utilisait des techniques ludiques adaptées 
aux capacités d’apprentissage des enfants. L’étude a évalué l’impact général 
du programme sur la satisfaction des enfants et l’atteinte de 3ı objectifs contri-
buant au développement ou au renforcement de 7 compétences cognitives 
et/ou psychosociales. Les résultats ont confi rmé l’effi cacité du programme : 
28 objectifs sur 3ı ont été atteints par au moins 80 % (ıı/ı4) des enfants avec 
un indice de  satisfaction élevé des enfants (93 %) en fi n de programme.

Cadre de l’expérimentation

Contexte du diabète de type 1
Le diabète de type ı est l’une des maladies chroniques les plus fréquentes chez 
l’enfant et l’adolescent. Son incidence s’accroît de 3 à 5 % par an chez l’enfant en 
France, notamment chez les moins de 5 ans (incidence multipliée par 2 en dix 
ans). Le nombre estimé d’enfants et adolescents ayant un diabète de type ı en 
France est de ı5 000, soit une incidence annuelle de 8-9 pour ı00 000 enfants de 
0 à ı4 ans (Ispad guidelines, 2000). Compte tenu de ce public-enfant spécifi que 
et des caractéristiques de prise en charge quotidienne de cette maladie chro-
nique, la Fédération internationale du diabète (IDF) et la Société internationale 
du diabète de l’enfant et de l’adolescent (Ispad) préconisent d’adapter l’éduca-

23. Julie Pélicand est médecin en diabétologie pédiatrique à l’hôpital Necker-Enfants malades et chercheur en éduca-
tion du patient au sein de l’unité Réso du Pr Alain Deccache à l’université catholique de Louvain (Belgique). Elle 
est également responsable des programmes pour les enfants et leurs familles, et de la formation des soignants en 
éducation thérapeutique dans les séjours éducatifs de l’Aide aux jeunes diabétiques (AJD). Ses principaux sujets de 
recherche concernent l’éducation de l’enfant-patient et de sa famille (en particulier les processus et facteurs en jeu 
lorsque l’enfant grandit avec une maladie chronique) ainsi que les modalités pratiques de la démarche éducative 
dans le cadre du diabète de type 1.
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tion thérapeutique aux besoins des enfants et de leur famille. Il s’agit d’« ouvrir 
la voie à une prise en charge pratique, souple et adaptée à l’âge, d’assurer le bien-être 
de l’enfant et de l’adolescent qui devraient être capables de participer aux activités 
normales de la vie, à la maison, à l’école et dans le milieu professionnel et de réduire les 
complications psychologiques et à long terme » (Ispad [39], page 8).

Particularités de l’éducation thérapeutique chez l’enfant
Une prise en charge familiale
Dans le cadre d’une maladie chronique chez l’enfant ou l’adolescent, le 
« patient » (en tant qu’interlocuteur en interaction avec les soignants) est 
souvent remplacé par le système familial. Toutes les dimensions de la vie 
de l’enfant et de sa famille sont touchées. De nouvelles pratiques et attitudes 
doivent être adoptées par tous : réaliser l’autosurveillance glycémique et 
urinaire, pratiquer les injections d’insuline, faire face à la maladie, répondre 
aux différents événements quotidiens. Si le processus d’adaptation concerne 
le jeune malade chronique et son entourage, différents facteurs infl uencent 
cette répartition dynamique et fl uctuante : les particularités de l’enfant, de ses 
parents et des professionnels de santé, les caractéristiques de la maladie, de 
l’environnement, etc. L’éducation thérapeutique accompagne l’enfant et sa 
famille dans l’adoption et la répartition des pratiques liées à la maladie, en 
permettant aux uns et aux autres de vivre au mieux avec la maladie chronique 
et d’en éviter les complications aiguës et chroniques.

Adaptation aux facteurs liés à l’enfant : développement et apprentissages
Selon Jean Piaget, le développement cognitif et intellectuel de l’enfant ne 
se fait pas régulièrement : il passe par certains stades. L’auteur détermine 
trois stades parmi lesquels il insère une étape qu’il nomme période : un stade 
sensori-moteur : (de la naissance à 2 ans), une période pré-opératoire (de 2 à 
6 ou 7 ans), un stade des opérations concrètes (de 6 ou 7 ans à ıı ou ı2 ans) et 
un stade des opérations formelles ou hypothético-déductif (de ıı ou ı2 ans). 
Les ı4 enfants diabétiques de type ı concernés par le programme éducatif sont 
âgés de ı0 à ıı ans, ce qui correspond a priori au stade des opérations concrètes 
défi ni par Piaget [57]. À ce stade, les enfants peuvent mobiliser deux types 
d’opérations : les opérations logico-mathématiques qui organisent les quan-
tités et les objets discontinus (fondées sur les différences entre les éléments, 
leurs ressemblances ou leurs équivalences, elles conduisent aux notions de 
sériations, de classifi cation et de nombre) et les opérations infra-logiques qui 
portent sur les quantités continues (fondées sur les voisinages et les sépara-
tions, elles amènent aux notions d’espace, de temps, de constitution de l’objet 
en tant que tel, et sont à l’origine de la mesure). Le temps devient objectif grâce 
à une construction opératoire et l’enfant acquiert une logique qui s’applique 
au réel : il réussit aussi à se décentrer par rapport aux objets et aux faits.
L’environnement pédagogique est aussi un élément important dans les appren-
tissages de l’enfant. Plusieurs dimensions doivent être prises en compte : 
instaurer un climat de confi ance autour de l’enfant (notamment dans sa rela-
tion avec les professionnels de santé), varier les activités  d’apprentissage, 
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fournir les moyens nécessaires à l’accomplissement des tâches qui lui sont 
confi ées, encourager l’enfant dans ses efforts et transformer chaque échec en 
nouvelle occasion d’apprentissage. La participation mutuelle préconisée par 
Szasz et Hollender permet à l’enfant d’être acteur dans le processus d’appren-
tissage et de promouvoir sa santé [62]. Dans le cadre de programmes d’édu-
cation, les spécifi cités de travail en individuel et en groupe sont à prendre 
en compte. En abordant les dimensions cognitives et comportementales liées 
au traitement et à la maladie, le travail de groupe répond aux attentes des 
soignants qui souhaitent que les enfants prennent en charge quotidienne-
ment leur maladie. Le groupe accroît l’interaction entre les enfants et favorise 
la confrontation des connaissances et des expériences personnelles. Quant au 
travail individuel, il permet d’adapter le programme d’apprentissage à chaque 
enfant, en tenant compte de sa vie et de l’impact de la maladie sur celle-ci. 
Il répond principalement aux besoins de l’enfant : apprendre à grandir et à 
vivre avec son diabète. L’expérience du patient est un élément capital dans la 
défi nition des objectifs personnels de chacun, dans le cadre d’un programme 
éducatif de groupe.

Le jeu comme support éducatif chez l’enfant
Le rôle du jeu dans le processus d’apprentissage et de développement de l’enfant 
est reconnu depuis longtemps par les pédagogues et psychologues [57, 23]. 
Par le jeu, l’enfant explore ses propres ressources, se découvre, apprend à 
organiser et à maîtriser son environnement. Il peut s’exprimer et communi-
quer avec les autres. Dans le cadre d’un programme d’éducation, le jeu est un 
outil à multiples facettes qui facilite les apprentissages chez  l’enfant. Il est un 
support de développement, un outil de séparation entre soi et la maladie, un 
espace d’exercice du contrôle, un objet transitionnel pour  expérimenter, un 
outil de socialisation et de communication avec les autres enfants, mais aussi 
avec les soignants. C’est aussi un outil d’apprentissage qui permet de répéter, 
d’imiter, de s’exercer et d’assimiler les contenus nécessaires à une meilleure 
prise en charge de la maladie, sans prendre de risques pour soi-même [54]. 
Cependant,  l’enfant ne joue pas pour apprendre : il apprend parce qu’il joue 
[27]. Les objectifs à atteindre par le biais du jeu doivent être connus par les 
enfants si l’on veut qu’ils réutilisent leurs expériences ludiques dans d’autres 
situations réelles du quotidien.

Modalités pratiques de l’expérimentation
Référentiel théorique du programme éducatif
Chaque séjour est construit sur la base d’activités sportives, créatives et ludi-
ques qui prennent appui sur le modèle opérationnel structuré retenu dans 
la typologie descriptive de l’action thérapeutique en groupe proposée par 
D’Ivernois et Gagnayre [71]. Ce modèle systémique propose différentes 
phases d’action pour la mise en place du programme :

 un diagnostic éducatif auprès de chaque enfant pour défi nir les besoins 
communs au groupe et spécifi ques à chacun ;
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 la défi nition d’objectifs adaptés en lien avec les 7 compétences trans-
versales nécessaires pour gérer une maladie chronique [24] ;

 la mise en place du programme éducatif avec des méthodes et des 
outils éducatifs adaptés (techniques ludiques) ;

 l’évaluation du programme pour mesurer l’atteinte ou non des  objectifs 
visés, ainsi que la satisfaction des enfants.

Description du programme éducatif
En tenant compte des spécifi cités du public-enfant, un programme d’éduca-
tion thérapeutique a été mis en place en juillet 2003 lors d’un séjour organisé 
par l’Aide aux jeunes diabétiques (AJD)24. Durant les trois semaines du séjour, 
le programme s’articulait autour de trois étapes principales : un diagnostic 
éducatif en début de séjour (sous forme d’entretien individuel), sept séances 
collectives articulées entre elles [tableau V] et un entretien individuel en fi n de 
parcours. Avant le début du programme, chaque enfant était vu séparément 
pendant quinze à vingt minutes. L’objectif était d’évaluer ses caractéristiques 
socio démographiques, son niveau d’autonomie dans la gestion du diabète, ses 
souhaits vis-à-vis du camp de vacances, ses attentes par rapport au programme 
d’éducation, sa motivation à gérer seul le diabète, son niveau de connaissances 
et de prise de conscience des différents aspects de la gestion de la maladie. 
À l’occasion de ce premier contact, les enfants déterminaient leurs premiers 
objectifs spécifi ques. Certains aspects du programme initial étaient ajustés 
en fonction de leurs souhaits et diffi cultés. Comme la majorité des enfants 
avaient une connaissance faible de la diététique et que certains avaient exprimé 
le souhait de mieux comprendre et mieux gérer l’alimentation à domicile, une 
séance spéciale a été consacrée aux aspects nutritionnels.
Les séances collectives se déroulaient en début de matinée un jour sur deux 
et duraient chacune environ une heure. Elles étaient présentées aux enfants 
sous le nom de « Diablud », le but étant de donner un caractère ludique et 
d’éviter d’utiliser le mot « cours ». Elles étaient animées par la même personne 
(l’auteur), celle-ci étant responsable (en collaboration avec d’autres soignants) 
du suivi médical quotidien des enfants durant tout le séjour. Les séances se 
déroulaient sur un lieu fi xe, ce qui permettait aux enfants de mieux se repérer 
et de disposer d’un endroit privilégié pour parler de leur diabète. Les enfants 
étaient répartis en deux groupes (A et B) de sept. Les méthodes, ludiques et 
interactives, étaient identiques dans les deux groupes, à part l’utilisation des 
marionnettes, introduites uniquement dans le groupe A à partir de la 3e séance. 
Ce dispositif a été mis en place afi n d’évaluer si l’utilisation d’un médiateur 
tel que les marionnettes25 facilitait ou non l’expression des enfants au sujet de 
leurs diffi cultés, émotions et attitudes liées au diabète.

24. L’AJD est une association nationale française reconnue d’utilité publique ayant pour but d’aider les jeunes et 
leurs familles à vivre le mieux possible avec le diabète. Depuis 50 ans, elle organise des séjours éducatifs pour les 
enfants diabétiques. Reconnus et fi nancés par la Caisse nationale d’assurance maladie (Cnam), et ouverts sur les 
temps des vacances, les séjours aident les enfants à développer les compétences nécessaires pour gérer leur maladie 
et leur traitement.
25. Les résultats de cette évaluation sont décrits dans un autre article [53, 54].
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TABLEAU V

Objectifs et méthodes d’intervention des sept séances du programme éducatif 
en lien avec les capacités à développer chez les enfants

Capacités répondant aux compéten-
ces à développer

Objectifs spécifi ques Méthodes d’intervention

lié au traitement psychosocial

S1 S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussions de groupe sur la 
qualité de vie

S2 Comprendre 
son corps et sa 
maladie

Lister le nom des organes connus
Localiser les organes dans le 
corps humain
Identifi er l’organe en cause dans 
le diabète
Identifi er les organes impliqués 
dans la physiopathologie du 
diabète
Localiser ces organes dans le 
corps humain

Construction d’un personnage en 
mousse
Consultation de livres afi n d’identi-
fi er les organes
Construction et localisation des 
organes sur le personnage
Identifi cation de l’organe en 
cause : le pancréas ainsi que les 
autres organes impliqués dans le 
diabète

S3 Comprendre 
son corps et sa 
maladie

Expliquer la physiopathologie du 
diabète
Expliquer la physiologie de 
l’insuline
Expliquer l’action de l’insuline
Expliquer la physiopathologie de 
l’acétone

Lecture d’un chapitre du livre 
Privé de bonbecs
Jeu de la maison « Monsieur 
muscle » représentant le muscle 
qui doit se nourrir

S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe 
B) ou saynètes de marionnettes 
(groupe A) sur la découverte du 
diabète

S4 Adapter les 
aspects de sa vie 
quotidienne aux 
contraintes de 
la maladie et du 
traitement et vice 
et versa

Lister les différents types et 
catégories d’aliments
Représenter la main diététique
Repérer les différents types 
d’aliments dans une recette
Composer un repas équilibré

Lecture d’un chapitre du livre 
Privé de bonbecs
Braimstorming sur les aliments 
préférés des enfants
Identifi cation des aliments conte-
nant des glucides
Création par chaque enfant de sa 
« main gourmande » reprenant 
toutes les catégories d’aliments 
d’un repas équilibré
Repérer les aliments contenus 
dans une recette de cuisine
Composer le menu d’un repas 
équilibré

S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe 
B) ou saynètes de marionnettes 
(groupe A) sur les différentes 
expériences de l’alimentation et 
des repas

S5 Maîtriser les 
gestes techniques 
de surveillance 
et du traitement 
(surveillance 
glycémique, uri-
naire et injections 
d’insuline)

Faire soi-même ses glycémies 
sous surveillance
Faire soi-même ses bandelettes 
urinaires sous surveillance
Écrire ses résultats dans le carnet 
de traitement
Préparer son matériel d’injection
Faire son injection d’insuline seul 
(si souhait), dans le respect des 
règles d’hygiène
Jeter son matériel usagé selon les 
règles de précautions sanitaires

Lecture d’un chapitre du livre 
« Privé de bonbecs »

Jeux de rôle
Jeux des erreurs : mimes de 
chaque geste
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Au début du programme, les enfants ont découvert le livre Privé de bonbecs 
qui raconte l’histoire d’une petite Myriam au moment où elle apprend qu’elle 
a un diabète26. Choisi pour aider les enfants à trouver différentes solutions 
selon les circonstances, ce support invitait chacun à s’exprimer sur son vécu, 
en réponse aux expériences de Myriam. Les différents chapitres (lus par l’ani-
mateur) ont permis d’amorcer les  discussions de groupe.
La première séance concernait la qualité de vie* des enfants. Elle a permis 
 d’établir un premier contact, de laisser les enfants parler librement et d’éva-
luer ainsi la place qu’occupe le diabète dans leur quotidien. Dix-sept situations 
identifi ées comme signifi catives de la qualité de vie chez l’enfant (malade ou 
non) ont été présentées [45] : « à la récréation », « lors d’un anniversaire », 
« en consultation avec le docteur », « quand je sais faire », « quand je prends 
mon traitement », « en vacances », « quand je serai grand », etc. Pour chaque 
situation, les enfants devaient exprimer ce qu’ils ressentaient et expliquer 

26. Morgenstern S., Gauthier M. Privée de bonbecs. Paris : École des Loisirs, 2002 : 147 p.

TABLEAU V (suite)

Capacités répondant aux compéten-
ces à développer

Objectifs spécifi ques Méthodes d’intervention

lié au traitement psychosocial

55 S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe 
B) ou saynètes de marionnettes 
(groupe A) sur les différentes 
expériences, en lien avec le 
traitement

S6 Identifi er correcte-
ment ses propres 
signes d’hypo et 
d’hyperglycémie 
ainsi que les 
facteurs causaux

Identifi er et lister les différents 
signes d’hypo et d’hyperglycémie
Savoir rechercher l’acétone en cas 
d’hyperglycémie
Identifi er les causes et facteurs 
responsables d’hypo et d’hyper-
glycémie

Lecture d’un chapitre du livre 
Privé de bonbecs
Création d’un jeu de cartes repré-
sentant pour chaque enfant 3 de 
ses signes d’hypoglycémie et 3 de 
ses signes d’hyperglycémie
Jeu de rôle sur les conduites à 
tenir en cas d’hypo et d’hyper-
glycémie

Gérer une crise Identifi er correctement une 
situation de crise
Proposer l’attitude et le compor-
tement adéquats en suivant les 
recommandations d’urgence

S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe (groupe 
B) ou saynètes de marionnettes 
(groupe A) sur les différentes 
expériences d’hypo et d’hyper-
glycémies

S7 Discuter des 
objectifs en lien 
avec la maladie et 
le traitement avec 
les professionnels 
de santé

Déterminer un objectif en lien 
avec le traitement ou le diabète 
pour le retour à la maison

Dessin individuel sur les ressentis 
pendant le séjour éducatif
Discussion individuelle pour 
déterminer un objectif individuel 
pour le retour à la maison

S’exprimer sur 
ses diffi cultés, ses 
besoins, ressentis 
et réactions

Décrire les situations liées au 
diabète
Évoquer ses ressentis
Décrire ses réactions et attitudes

Discussion de groupe sur les 
ressentis au retour à la maison
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leurs choix. Les objectifs et les méthodes d’intervention ont été choisis en 
fonction des capacités cognitives, sociales, morales et de responsabilisation 
de ces enfants âgés de ı0 à ıı ans (soit au début du développement de la pensée 
logique, au stade des opérations concrètes défi ni par Piaget [57]).
L’organisation des séances était identique dans les deux groupes (A et B). La 
première partie concernait les savoirs et savoir-faire à maîtriser pour déve-
lopper ou renforcer certaines compétences. La deuxième partie visait la 
compétence d’expression (exprimer ses besoins et émotions) par le biais de 
discussion de groupe sur des sujets identiques à ceux de la première partie. 
Dans les discussions des séances 3 à 6, seule la technique d’expression diffé-
rait dans les deux groupes. Les thèmes abordés étaient identiques (groupes 
A et B) et prédéfi nis à l’avance. Ils étaient proposés aux enfants par tirage au 
sort de petits papiers. Une fois l’un des papiers tiré au sort, les enfants du 
groupe A s’exprimaient par des petites saynètes de marionnettes sur des situa-
tions réelles ou fi ctives27. Ceux du groupe B s’exprimaient directement sous 
la forme d’un débat à partir de situations vécues au quotidien. Pour chaque 
thème tiré au sort, les enfants décrivaient une situation vécue, leurs émotions 
et ressentis ainsi que les attitudes ou comportements qu’ils adoptaient aupa-
ravant (ou qu’ils auraient aimé adopter face à cette situation).
Toutes les séances ont été fi lmées intégralement. Afi n d’ajuster le programme 
et les séances suivantes, les fi lms ont été visualisés et discutés chaque jour par 
l’équipe pluridisciplinaire participant aux séances d’éducation.

Résultats de l’expérimentation

Critères d’évaluation
L’évaluation mise en place a permis de mesurer l’impact de l’utilisation des 
techniques éducatives ludiques et récréatives sur l’effi cacité du programme 
d’éducation des enfants ayant un diabète de type ı. Les critères d’évaluation 
privilégiés [tableaux VI] sont :

 la satisfaction générale des enfants pendant et après le programme ;
 le développement ou le renforcement des compétences liées aux 

 traitements ;
 le développement d’une compétence transversale psychosociale : la 

capacité de l’enfant à s’exprimer sur ses diffi cultés quotidiennes, ses 
ressentis et attitudes en lien avec le diabète.

Comme indicateur d’effi cacité du programme éducatif, nous avons considéré 
que chaque objectif devait être atteint par au moins 80 % des enfants (ici, 
ıı enfants sur ı4). Les méthodes d’évaluation utilisées ont été adaptées au public 
d’enfant et au contenu de chaque séance, comme l’indique le tableau VII.

27. Utilisées pour faciliter leur expression sur le vécu du diabète, les marionnettes ont été créées par les enfants du 
groupe A pendant une séance d’activité manuelle qui ne faisait pas partie du programme d’éducation.
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. 28

28. Ce support éducatif consiste en une représentation simplifi ée et ludique du fonctionnement de l’insuline au 
niveau cellulaire musculaire. Les enfants peuvent ainsi mieux comprendre à quoi sert l’insuline et les glucides du 
repas et modifi er leurs croyances sur ces deux substances.

TABLEAU VII

Opérationnalisation des critères d’évaluation

Indicateurs Outils

Critères

1. Satisfaction générale des enfants À la fi n de chaque séance :
Choix d’un visage parmi 3 
(sourire, neutre, hostile)
À la fi n du programme : ressentis et 
avis sur les méthodes et outils utilisés

Livret de jeux écrits

Entretien semi-dirigé

2. Développement des compétences
liées au traitement : 
objectifs spécifi ques

0 erreur : objectif atteint
1 erreur : partiellement atteint
>1 erreur : non atteint

Livret de jeux d’autoévaluation 
des objectifs spécifi ques

2. Développement de la compétence 
transversale psychosociale d’expres-
sion : objectif spécifi que

Objectif atteint si au moins 
1 intervention par séance 
(lors des 6 séances) sur les situations, 
ressentis et attitudes liées au diabète

Retranscription des interventions

TABLEAU VI

Description de l’évaluation des séances

Outils et méthodes d’évaluation
Séance

1 Nombre et type d’interventions de chaque enfant sur ses besoins, valeurs, projets, ressentis
2 Livret de jeux écrits :

– dessiner les organes oubliés sur le corps humain
– colorier l’organe responsable dans le diabète en rouge
– colorier les autres organes impliqués dans le diabète
Évaluation de la satisfaction : choix de l’un des 3 visages expressifs et explication

3 Livret de jeux écrits :
Utilisation du jeu de la maison muscle28 et réponse aux questions : Qu’est ce qui ne fonctionne pas dans le 
diabète, Quel est le rôle de l’insuline, Que signifi e l’acétone ?
Évaluation de la satisfaction : choix de l’un des 3 visages expressifs et explication
Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe 
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

4 Livret de jeux écrits :
Dessiner sa « main gourmande »
Identifi er les différents types d’aliments contenus dans une recette de cuisine
Compléter la recette pour obtenir un repas équilibré
Évaluation de la satisfaction : choix de l’un des 3 visages expressifs et explication
Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe 
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

5 Observation individuelle des gestes lors du suivi médical quotidien
Livret de jeux écrits :
Mettre dans l’ordre les différentes étapes de chaque technique
Relier les différents matériels usagés à la bonne poubelle
Évaluation de la satisfaction : choix de l’un des 3 visages expressifs et explication
Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe 
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

6 Livret de jeux écrits :
– identifi er les signes de Myriam (hypo et hyperglycémie) parmi plusieurs signes proposés
– écrire ses propres signes dans les deux situations
– choisir la bonne attitude parmi 3 propositions pour répondre à une hypoglycémie, à une hyperglycémie
– identifi er les signes de crises parmi plusieurs signes proposés
Évaluation de la satisfaction : choix de l’un des 3 visages expressifs et explication
Nombre, nature et type (spontané ou provoqué) des interventions de chaque enfant et de chaque groupe 
concernant les situations, les ressentis et attitudes adoptées

7 Nombre d’interventions de chaque enfant sur ses besoins, projets, ressentis
Détermination par chacun d’un objectif au moins pour le retour à la maison
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Satisfaction générale des enfants
Le niveau général de satisfaction est bon. Neuf enfants sur ı4 ont choisi le 
visage « souriant ». Treize enfants ont considéré que le programme les avait 
aidés à gérer leur diabète. Ils ont progressé tout en s’amusant. Les enfants qui 
ont choisi le visage « neutre » (majoritairement dans le groupe A) ou « hostile » 
(seulement chez les enfants du groupe B) exprimaient une fatigue, une inca-
pacité à comprendre ou un énervement à parler de leur diabète. Les résultats 
différaient d’une séance à l’autre.
À la question sur leurs préférences dans le programme, le groupe A cite la 
construction et l’utilisation des marionnettes. Les autres outils cités indiffé-
remment dans les deux groupes sont : l’histoire de Myriam, les différents jeux, 
le livret d’évaluation ainsi que les dessins. Concernant les parties et outils les 
moins appréciés, les enfants ont cité la séance sur les techniques de traite-
ment, les signes d’hypo et d’hyperglycémie, le jeu de « Monsieur muscle ». 
Enfi n, 6 enfants sur ı4 n’ont cité aucun élément leur ayant déplu.

Compétences liées à la maladie 
et compétence transversale d’expression
À la fi n du programme, trois des six capacités répondant aux compétences 
liées au traitement ont été développées ou renforcées par au moins ıı enfants 
sur ı4 (80 %) [tableau VIII] :

– être capable d’adapter les aspects de sa vie quotidienne aux contraintes 
de la maladie et du traitement et vice versa ;
– être capable de maîtriser les gestes techniques de surveillance et du 
traitement (surveillance glycémique, urinaire et injections d’insuline) ;
– être capable de discuter des objectifs en lien avec la maladie et le traite-
ment avec les professionnels de santé

Les objectifs spécifi ques non-atteints étaient les suivants :

– expliquer la physiopathologie de l’acétone (non atteint par 5 enfants) ;
– identifier les causes et facteurs responsables des hypo et hyper-
glycémies (non atteint par 5 enfants) ;
– suggérer une attitude de « faire face » à une situation problématique 
(non atteint par 5 enfants).

La capacité répondant au développement ou renforcement de la compétence 
psychosociale d’expression a été atteinte par l’ensemble des enfants tout au 
long du programme. Pour fi nir, 28 objectifs spécifi ques sur 3ı (86 % des 
 objectifs) ont été atteints par au moins ıı enfants sur les ı4 (80 %).

Discussion critique et perspectives

Si les résultats obtenus suite à notre programme d’éducation thérapeutique 
sont encourageants, cela n’empêche en rien de pointer certaines limites, 
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notamment par rapport à la méthodologie choisie, à la place du jeu dans 
 l’éducation thérapeutique ou au public concerné par cette étude.

Limites méthodologiques de l’évaluation
La principale limite méthodologique de cette étude est la diffi culté à évaluer 
réellement le niveau de progression des capacités acquises par les enfants au 
cours du programme. D’une part, les capacités n’ont pas été évaluées en début 
de programme pour chacun des enfants car les outils d’évaluation reposaient 
sur les activités ludiques et les histoires proposées au cours du programme : 
la compréhension des jeux évaluatifs aurait pu être diminuée par la l’igno-
rance des activités ultérieures du programme. D’autre part, l’évaluation des 
capacités a eu lieu à la fi n de chaque séance si bien qu’il est diffi cile de relier 
les résultats avec les capacités et les compétences des enfants au quotidien. 
Cependant, les objectifs individuels qui ont été évalués lors de la dernière 
semaine par l’observation des comportements en situation réelle ont tous été 
atteints par les enfants.

Utilisation de techniques ludiques 
dans un programme d’éducation thérapeutique
Dans le cadre de ce programme, l’utilisation de techniques ludiques a permis 
à au moins ıı enfants sur ı4 d’atteindre 28 objectifs (sur 3ı) du programme. La 
pertinence des jeux est renforcée par la satisfaction des enfants, liée principa-
lement au fait d’avoir joué tout en apprenant. Ces résultats corroborent ceux 
de la littérature sur les atouts du jeu chez l’enfant. Le jeu présente en effet 

TABLEAU VIII

Objectifs par capacités

Nombre 
d’objectifs 
spécifi ques

Nombre d’objectifs non 
atteints par au moins 80 % 

des enfants

Capacités répondant aux différentes compétences à développer ou renforcer

Comprendre son corps et sa maladie 9 1 : expliquer la physiopathologie 
de l’acétone (62 %)

Adapter les aspects de sa vie quotidienne aux contraintes 
de la maladie et du traitement

4 0

Maîtriser les gestes techniques de surveillance et du traitement 
(surveillance glycémique, urinaire et injections d’insuline)

6 0

Identifi er correctement ses propres signes d’hypo et 
d’hyperglycémie, ainsi que les facteurs causaux

3 1 : identifi er les causes et 
facteurs responsables des hypo 
et hyperglycémies (62 %)

Être capable de gérer une crise 2 1 : suggérer la bonne attitude et 
comportements en suivant les 
recommandations d’urgence

Être capable de discuter avec les professionnels de santé 
des objectifs en lien avec la maladie et le traitement

1 0

Être capable de s’exprimer sur ses diffi cultés, ses besoins, 
ressentis et réactions

6 0

Total 31
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plusieurs avantages pour l’enfant, comme pour les soignants [52]. Avec le 
jeu, la maladie devient un objet avec lequel l’enfant travaille en jouant. Il peut 
jouer avec la maladie comme avec un objet et ne plus la subir. Ceci permet à 
l’enfant de s’exercer et de « faire comme si », en ne prenant pas de risques 
pour lui-même. Cela ne veut pas dire que le simple fait de jouer répond à tous 
ces avantages. Encore faut-il que l’objectif visé par le jeu soit celui d’un appren-
tissage… Le jeu doit alors être le support des apprentissages. Il est important 
que l’éducateur soit conscient que le plus important n’est pas de faire jouer 
des enfants avec leur maladie, mais de viser un objectif à atteindre avec eux 
en s’aidant d’un support éducatif ludique pour mieux s’adapter aux apprentis-
sages des enfants. Le jeu n’est qu’un support adapté aux capacités et besoins 
des enfants. En effet, une même technique ludique peut être utilisée pour des 
objectifs d’apprentissage en lien avec des compétences cognitives et compor-
tementales liées au traitement et à la maladie, mais aussi en lien avec des 
compétences psychosociales [54].
Pour le soignant, l’utilisation du jeu oblige à se mettre au niveau de l’enfant et 
à être dans une relation de participation mutuelle et d’accompagnement [62]. 
Il permet également au soignant de répondre aux deux besoins essentiels des 
enfants : jouer et apprendre. Mettre en place un jeu en fonction des objec-
tifs ciblés dans la séance permet aussi aux soignants de tester leurs propres 
connaissances sur la maladie et le traitement.
Le jeu est donc un outil adapté, répondant aux conditions d’apprentissage 
optimales de l’enfant dans le cadre de l’éducation thérapeutique de l’enfant-
patient (effi cacité du programme, travail en groupe, participation mutuelle, 
principes pédagogiques). Cependant, il ne reste qu’un outil à utiliser ou non 
dans le cadre d’un programme d’éducation du patient.

Limites du modèle opérationnel
Différents facteurs à prendre en compte
Notre programme d’éducation thérapeutique s’adressait à des enfants âgés 
de ı0 à ıı ans. Le choix de cette population s’est fait afi n de mettre en place 
un programme répondant aux besoins communs du public visé, notamment 
en fonction des théories du développement cognitif et moral des enfants de 
cet âge. Les objectifs d’apprentissage ont été adaptés aux capacités cogni-
tives des enfants de ı0-ıı ans : les résultats de l’évaluation confi rment ce choix 
car au moins ıı enfants sur ı4 (80 %) ont atteint 28 objectifs sur les 3ı du 
programme. D’ailleurs, l’âge est souvent cité dans la littérature pour expliquer 
des  différences de résultats entre les enfants.
Cependant, 3 objectifs n’ont pas été atteints par au moins 3 enfants. Ce résultat 
pose la question de l’infl uence possible d’autres facteurs dans les apprentis-
sages des enfants : le vécu, les compétences psychosociales, mais aussi les 
facteurs liés à la famille, à l’environnement, aux professionnels de santé et à 
la relation de soins. Ces différents facteurs correspondent aux besoins spéci-
fi ques de chacun des participants : ils sont souvent diffi ciles à prendre en 
compte dans les programmes éducatifs de groupe conçus selon le modèle 
opérationnel décrit précédemment. Cependant, la participation de ces autres 
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facteurs a déjà été mise en évidence dans une étude ultérieure qui visait à iden-
tifi er un « profi l éducatif » des enfants participant aux séjours éducatifs de 
l’AJD selon leur âge ou stade de développement (capacités, comportements de 
soins, connaissances, vécu du diabète) : les résultats ont suggéré une conver-
gence de facteurs et non la suprématie du facteur âge [55]. Ce constat va dans 
le sens du modèle « intégratif », explicatif des facteurs d’infl uence d’adoption 
des comportements de santé [20].
Plusieurs rapports descriptifs de pratiques montrent que les soignants mettent 
en place des programmes, souvent collectifs, à partir des objectifs des soignants 
et des besoins des patients, identifiés en fonction de facteurs d’influence 
communs à tous (âge, pathologie, traitement, etc.) [31, 44]. Un des facteurs 
explicatifs est le souci de gain de temps pour les soignants et de son effi ca-
cité quant aux apprentissages (objectif d’observance) [31]. Les facteurs psycho-
sociaux, quelquefois recherchés avec les patients, restent néanmoins très peu 
utilisés dans les programmes éducatifs : trop spécifi ques à chacun, ils sont 
 diffi cilement travaillés au cours des actions éducatives structurées de groupe.

Le modèle opérationnel en éducation du patient
L’éducation du patient est un processus d’accompagnement intégré dans 
une démarche de soins. Ce processus est défini par le patient et par les 
 professionnels, à partir de l’expérience, des désirs, des besoins et des moti-
vations de chacun. Il comprend un ensemble d’activités formalisées indivi-
duelles ou de groupe, de sensibilisation, d’information, d’apprentissages, 
d’écoute et d’échanges, d’aide psychologique et sociale [20].
Le modèle opérationnel semble répondre aux besoins des soignants qui cher-
chent à maximiser l’effi cacité des programmes éducatifs en vue d’apprentis-
sages cognitifs et comportementaux par les patients. Les facteurs principaux et 
communs sont donc prioritaires dans l’élaboration du programme éducatif : 
il doit être adapté à un maximum de personnes du groupe. Pour autant, les 
programmes éducatifs conçus comme tels ne répondent pas nécessairement 
aux besoins spécifi ques de tous les patients. Les besoins prioritaires pour 
le patient peuvent être travaillés à travers une relation dans la durée, ce qui 
conduira l’adulte à « prendre soin » d’eux, en complément des situations de 
groupe. Au fi nal, les différentes activités éducatives doivent être complémen-
taires pour permettre au patient de mieux vivre avec sa maladie, en maîtri-
sant mieux les connaissances et gestes liés à la maladie et au traitement, et en 
les intégrant dans sa vie quotidienne. La perspective est aussi d’accéder à un 
nouvel état d’équilibre dynamique de santé qui permettra au patient de vivre 
et d’exister avec sa maladie chronique.

Les évolutions de l’expérimentation
Suite à l’évaluation, certaines modifi cations ont été apportées au programme 
éducatif :

 le questionnement du vécu du diabète (au quotidien et pendant le 
séjour) a été introduit dans le questionnaire du diagnostic éducatif 
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 systématiquement, pour tous les enfants. Les soignants peuvent ainsi 
mieux connaître les enfants et discuter de certains points avec eux 
pendant le séjour, en individuel ou en groupe (si la problématique 
semble commune pour plusieurs d’entre eux et s’ils le souhaitent) ;

 la défi nition d’objectifs individuels a été conservée dans le programme : 
chaque enfant peut déterminer ses propres objectifs éducatifs pendant le 
séjour, en vue de son retour chez lui ;

 un questionnaire de connaissances a été mis en place afi n de mieux 
connaître le niveau cognitif des enfants sur les différents thèmes des 
séances (physiologie, surveillance, hypo-hyperglycémie, surveillance 
quotidienne, alimentation). Les enfants sont ensuite répartis par petits 
groupes pour les séances de groupe ;

 les thèmes des séances ont été modifi és en fonction des résultats de 
l’évaluation. Désormais, les techniques d’injection et de surveillance sont 
abordées en individuel, au moment des soins : ceci permet de prendre 
en compte la grande diversité des traitements et la nécessité de travailler 
sur les dimensions personnelles des apprentissages (vécu, perception, 
besoins, diffi cultés). La physiologie de l’acétone est abordée au moment 
de la réalisation de bandelette urinaire, ce qui prend un sens plus concret 
pour les enfants. La séance traitant de l’hypoglycémie et hyperglycémie a 
été recentrée sur les perceptions des signes corporels, élément essentiel 
dans la prise en charge par les enfants de leur maladie ;

 enfi n, par rapport aux méthodes et techniques ludiques choisies, le 
jeu de « Monsieur Muscle » qui avait été peu apprécié par les enfants, a 
été remplacé par celui de « L’aventure du morceau de pain » (AJD), qui 
permet de faire un lien entre les deux premières séances sur la physio-
logie de la digestion et l’insuline.

Des séjours éducatifs parents-enfant ont été initiés à l’AJD, à destination des 
enfants et de leur famille (parents et fratrie). La réunion des enfants et de 
leur famille est importante dans la mesure où les comportements de santé 
liés à la maladie sont partagés jusqu’à l’autonomie de l’enfant et où la mise 
en œuvre conjointe de ces comportements dans la famille peut varier selon 
plusieurs facteurs (l’âge de l’enfant, les interactions entre l’enfant, sa famille 
et les professionnels de santé). Les séjours comprennent des activités de 
groupe pour les enfants et les parents séparément, mais aussi un accompa-
gnement individuel des familles tout au long du séjour (au cours des soins ou 
lors des activités quotidiennes). Ces programmes sont en voie d’être évalués 
pour mesurer l’effi cacité de cette approche « centrée sur la famille ».
Enfi n, afi n de mieux accompagner l’enfant et sa famille, une recherche est 
mise en place depuis 2006 dans le cadre d’un doctorat de santé publique à 
orientation éducation du patient. L’objectif est de mieux comprendre, dans 
chaque famille, quels sont les facteurs et les interactions qui infl uencent le 
fait de « prendre soin de soi et de sa maladie » chez un enfant. À terme, cela 
permettra de proposer une nouvelle démarche éducative auprès de l’enfant et 
de sa famille, plus adaptée à leurs besoins spécifi ques.
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Obésité

« L’ÉPIDÉMIE » D’OBÉSITÉ : SITUATION, 
DÉTERMINANTS ET IMAGE SOCIALE

Fanny Bracq retourné
1
 et Frédéric Sanguignol

2

Coupe-faim, tisanes, crèmes aux vertus amincissantes, brûleurs de graisses, 
diètes protéinées… Un arsenal de solutions existe pour perdre du poids avec 
des promesses presque miraculeuses : « Perdez 5 kg en une semaine », 
« Maigrir de ı0 kg et même plus », « À chacune son régime : un test vous 
révèle comment maigrir »… En couverture des magazines, des mannequins 
s’affi chent de plus en plus jeunes et de plus en plus maigres [64]. Une 
véritable industrie de la minceur se développe [8]. Qui n’a jamais eu envie 
de maigrir avec l’arrivée du printemps, alors que les photos de corps hâlés 
 s’étalent à la vitrine des agences de voyage, que les publicités de certaines 
marques de sous-vêtements représentant des corps fermes, lisses et galbés 
tapissent les encarts publicitaires ? Ressembler à un modèle unique de corps 
modelé, mince, dont le top model est le prototype, devient une quête, et ce, 

1. Fanny Bracq-Retourné est psychologue. Formée à l’université Lille 3 Charles de Gaulle, Villeneuve d’Ascq (Nord), 
elle est titulaire d’un diplôme d’Études supérieures et spécialisées de psychologie normale et pathologique des acqui-
sitions et du développement (DESS Psynpad). Elle est spécialisée dans les thérapies cognitives et comportementales 
et membre de l’Association septentrionale de thérapie émotionnelle cognitive et comportementale (l’Astecc).
2. Frédéric Sanguignol est médecin directeur de la clinique du Château de Vernhes à Bondigoux (31340). Il est titulaire 
du diplôme de formation continue en éducation thérapeutique du patient (Difep) de l’université de Genève. Il est 
secrétaire général de la Société d’éducation thérapeutique européenne (Sete) et président de la Société  d’éducation 
thérapeutique du Sud-Ouest (Setso).
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de plus en plus tôt [28, 78]. Dans ce contexte, le corps et son refl et social [1] 
deviennent un objet admirable ou critiquable, prédicteur de l’avenir (pouvoir, 
argent, position sociale, etc.) [54, 32]. A contrario, la personne présentant un 
excès de poids est victime de stéréotypes négatifs, pouvant s’étendre jusqu’à 
un « racisme anti-gros » [96]. En effet, l’obèse est couramment accusé de 
se goinfrer, notamment en cachette [96], d’être une personne molle [32], 
sans volonté, se laissant aller, sans contrôle de soi [102]. Le phénomène de 
stigmatisation est largement répandu [85, 88]. En France, Rousseau et al. 
[87] ont montré que les diffi cultés les plus fréquemment rencontrées par 
les femmes obèses étaient d’affronter les apparences physiques, les regards 
ou moqueries des autres, le manque de tact des médecins, les commen-
taires méchants des enfants. Le retentissement de la stigmatisation perçue 
par la personne obèse est la conséquence d’un processus cognitif du traite-
ment de l’information qui affecte son bien-être global. Cette stigmatisation 
a un effet sur le comportement alimentaire et peut en aggraver les trou-
bles [7, 9, 93]. Le binge eating disorder (BED ; cf. critères DSM IV), traduit 
en français comme « syndrome d’hyperphagie incontrôlée », en est le refl et. 
Il s’agit d’un trouble du comportement alimentaire retrouvé fréquem-
ment. Sa prévalence varie de ı à 5 % dans la population générale [97, 38], 
et augmente signifi cativement quand la personne est obèse – 7,5 % à 29 % 
selon les études – [84, 55]. Ce manque de contrôle se heurte aux stigmati-
sations véhiculant l’idée que la minceur  s’obtient par la maîtrise consciente 
du comportement alimentaire et que le degré de minceur est un témoin 
fi dèle du degré de maîtrise que chacun a sur sa vie. Ainsi, la valeur person-
nelle de chacun serait inscrite dans sa chair et serait  inversement propor-
tionnelle à son poids. Ce préjugé est loin d’être le refl et de la réalité car 
trop réducteur. Qu’en est-il des facteurs génétiques, environnementaux et 
psychologiques ?
Les déterminants de l’obésité humaine sont multiples [18], allant de raris-
simes obésités purement génétiques à des obésités purement comportemen-
tales. Entre les deux, toutes les situations peuvent se rencontrer. L’apparition 
de l’obésité témoigne d’une mise en échec du système de régulation des 
réserves énergétiques par des facteurs externes (mode de vie, environnement) 
ou internes (déterminants psychologiques ou génétiques). Les facteurs géné-
tiques [16] jouent manifestement un rôle dans le développement de l’obé-
sité, comme en témoigne la prédisposition familiale. Mais si les membres 
d’une même famille partagent un certain nombre de gènes [81], ils partagent 
aussi un type d’alimentation, un contexte socioculturel et un mode de vie. Les 
formes d’obésité monogéniques sont rares [31] et il existe de nombreuses 
formes polygéniques ou chaque gène infl uence modérément la constitution 
du phénotype. Cependant, un effet génétique ne peut expliquer à lui seul 
 l’épidémie actuelle : il détermine plutôt une susceptibilité où l’environnement 
et les  comportements jouent un rôle majeur dans l’expression phénotypique.
Les facteurs environnementaux sont également multiples. Il existe une rela-
tion inverse entre le niveau de formation, de revenus de l’individu ou sa caté-
gorie socioprofessionnelle et la prévalence de l’obésité [76]. L’environnement 
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nutritionnel s’est profondément modifi é sur les cinquante dernières années, 
en termes d’abondance, de densité calorique, de variété et de disponibilité. 
Les habitudes alimentaires et sociales ont favorisé l’obésité chez les indi-
vidus prédisposés en s’associant aux évolutions économiques et aux modes 
de vie. C’est ainsi que la sédentarité est impliquée de façon majeure dans le 
développement des obésités [39]. Le comportement sédentaire (évolution de 
 l’habillement, du chauffage, des moyens de transport, du travail manuel, de la 
communication, des loisirs, etc.) apparaît lié au gain de poids, à la fois directe-
ment, par le biais d’une faible dépense énergétique, mais aussi indirectement, 
par son association à d’autres comportements de santé (habitudes alimen-
taires, alcool, tabac, etc.) [94]. Cette réduction globale des dépenses énergéti-
ques, l’augmentation de la densité calorique de l’alimentation, la diminution 
de consommation de glucides complexes, l’augmentation de la consomma-
tion de lipides et la déstructuration des rythmes alimentaires sont autant de 
facteurs à l’origine du  dérèglement énergétique.
Ces facteurs sont responsables de l’évolution en deux phases du développe-
ment de l’obésité : une phase dynamique de constitution, témoignant d’un 
bilan énergétique positif, et une phase statique de maintien, résultant d’un 
nouvel équilibre énergétique et des capacités de stockage. Ainsi, lors d’une 
demande de perte de poids, il sera nécessaire de considérer les interactions 
entre alimentation et activité physique pour en évaluer la compréhension et 
mettre en place des actions de prévention. C’est l’ensemble de ces facteurs 
étiopathogéniques que le clinicien devra prendre en compte pour déterminer 
les facteurs et mécanismes qui prédominent chez chaque patient et qui sont 
accessibles au traitement.
Cependant, la complexité des mécanismes impliqués dans la physiologie 
humaine ne peut se résumer à une équation énergétique, car elle se trouve sous 
la dépendance de déterminants psychologiques, pour la plupart inconscients. 
Malgré l’impact démontré de ces facteurs, le corps médical renforce souvent la 
croyance que le corps est un objet malléable, et ce faisant, conforte l’idée que 
chacun est responsable du poids qu’il fait [24]. Il s’en réfère souvent à l’index 
de Quetelet, appelé plus communément l’index de masse corporelle (IMC) ou 
Body Mass Index (BMI) qui exprime le rapport du poids en kilogrammes sur 
la taille en mètre carré [IMC = poids (kg)/taille2 (m)]. L’IMC permettrait ainsi 
de défi nir le statut pondéral et de fi xer le domaine de « normalité » du poids de 
façon très pragmatique. Le patient aura donc une normalité pondérale quand 
son IMC sera compris entre ı8,5 et 24,9 kg/m2 ; il sera en surpoids si l’IMC est 
compris entre 25 et 29,9 kg/m2, et sera considéré comme obèse à partir d’un 
IMC de 30 kg/m2 (cf. normes établies par  l’Organisation mondiale de la santé). 
Un paradoxe émerge alors : de plus en plus de personnes sont en demande de 
réduction pondérale et de plus en plus deviennent obèses, au point de parler 
d’épidémie de l’obésité dans les années à venir [17]. L’obésité constitue donc 
un problème de santé publique [72]. Cet excès de poids augmente fortement 
les risques de développer certaines pathologies annexes. Dans ce contexte, 
l’obèse est victime de la médiatisation des risques de l’obésité sur la santé, de 
l’intolérance sociale, de la tyrannie du culte de la minceur. Alors, l’obèse en a 
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assez et décide de maigrir3. Ses objectifs vont de l’amélioration des conditions 
de vie quotidiennes à l’accès à la conformité d’un corps socialement admis, 
source supposée du bien-être [96]. L’obèse va alors modifi er son alimentation 
en se privant de façon volontaire et selon ses croyances associées. Mais à plus 
ou moins long terme, la privation peut  s’accompagner chez certains de frus-
tration et induire une sensation de manque que la personne fi nit par combler. 
Le poids revient à son niveau de départ avec, en général, un surplus. L’effet 
yo-yo ascendant est initié. L’idée de maigrir restant présente, la personne se 
remet à faire des restrictions et adopte un comportement véhiculé comme 
bonne conduite alimentaire [101]. Le même schéma se reproduit, fi nissant 
par créer un cercle vicieux [51]. Une des conséquences des régimes à répéti-
tion est la restriction cognitive qui se défi nit par l’intention de contrôler ses 
apports alimentaires dans le but de perdre du poids ou de ne pas en prendre 
[53]. Elle se caractérise par l’alternance d’états d’hypercontrôle alimentaire 
amenant les personnes à développer des stratégies pour ne pas manger et à 
ignorer notamment les signaux physiologiques régulateurs tels que la faim 
[34]. Ces restrictions s’accompagnent d’un renoncement au plaisir alimen-
taire et de pertes de contrôle ou de désinhibitions qui sont majoritairement 
dépendantes de facteurs cognitifs [82] et psychologiques, notamment des 
troubles de l’humeur [19]. Cette alternance a une périodicité variable [102, 

19]. Les états de désinhibition amènent la personne à manger plus sous forme 
d’accès hyperphagiques et/ou de compulsions alimentaires [10]. In fi ne, les 
régimes restrictifs conduiraient à l’aggravation du surpoids et à d’importantes 
diffi cultés psychologiques [65], en particulier à une altération de  l’estime de 
soi [89].

REVUE D’OPINION
QUELLES PRATIQUES ÉDUCATIVES ET QUELS RÉSULTATS 
DANS LA PRISE EN CHARGE DE L’OBÉSITÉ ? 

Fanny Bracq-retourné et Frédéric Sanguignol

Face au développement de l’obésité, de nombreuses approches et  techniques 
thérapeutiques ont émergé. Les principales utilisées sont les méthodes 
médico-diététiques, l’activité physique, les traitements médicamenteux, la 
chirurgie, les cures et les thérapies cognitives et comportementales. Au regard 
de ces dernières, des programmes de réduction pondérale fondés sur les théo-
ries comportementalistes ont été mis en place à partir des années ı960-ı970. 
Cette approche donnait de meilleurs résultats à court terme que l’éducation 
nutritionnelle ou divers types de psychothérapie [98], les diffi cultés psycho-
logiques étant amoindries comparativement à celles des patients suivant 
un régime [92]. Considérées comme modestes, les pertes de poids ont été 
 reconnues plus tard comme des objectifs honorables favorisant des bénéfi ces 

3. Un courant minoritaire, mais néanmoins présent, s’oppose de façon militante à cette façon de voir.
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pour la santé [47, 48]. L’analyse des facteurs de succès ou d’échec a progres-
sivement conduit à l’idée que maigrir et maintenir son poids relevaient de 
compétences très diverses nécessitant de faire appel à d’autres moyens que 
ceux usuellement utilisés pour perdre du poids [95].
Dans les années ı980-90, les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) 
se développent, en se focalisant sur le problème actuel de la personne, les 
facteurs d’installation, de maintien et de pérennisation. Cette approche tient 
compte de l’histoire du patient, de ses ressources et de sa motivation au chan-
gement [33]. Le cadre général est celui de l’éducation thérapeutique, c’est-à-
dire qu’il correspond au modèle éducationnel (ou biopsychosocial) et s’oppose 
au modèle médical (souvent autoritaire) utilisé pour la prescription de régime 
[36]. La relation avec le thérapeute est fondée sur la collaboration. Les TCC 
utilisent des méthodes scientifi ques validées, favorisant l’émergence de solu-
tions. L’indication et le réajustement des méthodes seront fonction de l’ana-
lyse fonctionnelle [66] : leur effi cacité sera toujours évaluée par le thérapeute 
et par le patient [73]. Les TCC prennent en compte les aspects comporte-
mentaux, cognitifs et nutritionnels du problème. Des études ont montré un 
maintien de perte de poids un an après le traitement, mais ce résultat ne se 
pérennise pas au-delà de trois ans [89]. Pour améliorer les programmes, 
diverses mesures ont été proposées : l’aide à la gestion de la restriction cogni-
tive [19] – particuliè rement en cas de syndrome de frénésie alimentaire – [68], 
la prolongation de la durée du contact initial avec le thérapeute [20], la prise 
en compte de la mésestime de soi et de la dégradation de l’image du corps [3, 

71, 30]. D’autres études ont permis de travailler sur la prévention de la dispa-
rition des compétences comportementales apprises pendant la thérapie [94], 
la promotion de l’activité physique et la recherche de soutien social [4, 42]. 
Tous ces travaux menés dans le cadre de l’éducation thérapeutique du patient 
ont montré que les TCC agissaient bien sur les facteurs d’auto-entretien des 
 troubles  alimentaires, en particulier sur la restriction cognitive.
À côté de l’approche cognitivo-comportementale, une approche analytique 
peut également être développée. En effet, comprendre l’obésité peut néces-
siter un retour au monde de l’oralité, car l’oralité n’est pas seulement un stade 
premier : c’est aussi un monde particulier, celui de l’avidité, de la dévoration, 
de l’appropriation, de l’absorption. Le nourrisson ouvre et ferme les poings 
pendant la tétée afi n de saisir le moment de plaisir de s’agripper, tandis que 
le lait entre dans son corps jusqu’à l’union parfaite entre le contenant et le 
contenu. De cette première relation naissent beaucoup de traces, de priva-
tions, voire de régressions. Le moment de bien-être et de bien avoir confondus 
prédispose à ce qui est précieux : la réceptivité orale. Cette réceptivité concerne 
aussi toutes les zones orales sensorielles (organes des sens, sensorialité, 
sensibilité) : « un enfant à fl eur de peau bien avant que la peau psychique se 
constitue » [6]. Cette réceptivité orale est essentielle pour que s’établisse et 
s’installe la relation nourricière que sous-entend une éducation, dans ce cas, 
nutritionnelle. Il s’agit ensuite de rendre le discours éducatif vivant et vivifi ant, 
dans une perspective de relance et parfois de réanimation psychique [49] sur 
des patients souvent englués dans leurs comportements, dans leur inertie, 
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dans leur passivité mortifère, dans leur abandon de tout espoir faute de cadre, 
de méthode, de régularité et surtout d’accompagnement. L’accompagnement, 
c’est à la fois porter et maintenir [100]. On peut comprendre qu’à ce stade 
oral, s’il n’y a pas de « suivi », tout arrêt et fi n de prise en charge éducative 
peut être vécu comme sevrage brutal, lâchage et abandon [26]. L’angoisse de 
 l’inachèvement, de la prématurité et de l’abandon s’installe ou revient peu à 
peu.
Tout au long de la prise en charge éducative, le patient obèse peut comprendre 
son lien fusionnel avec le monde, ses liaisons ou déliaisons dangereuses, ses 
expositions aux excès ou au risque de maigrir. Le tout ou rien domine les 
tableaux ainsi que « le tout, tout de suite » et « le mieux vaut trop que pas assez » 
et le « on ne sait jamais ». L’immédiateté et le quantitatif évitent l’attente (et le 
risque de la frustration), le manque ou l’insuffi sant. Afi n de mettre en place 
les pratiques d’éducation thérapeutique les plus adaptées, il est  important de 
défi nir les relations que le patient entretient avec sa nourriture :

 répondre, sans jamais résoudre : il s’agit plutôt d’une issue de secours, 
d’une conduite désespérée, d’un sabotage devant les dangers ou 
 l’impuissance, d’un geste automatique de survie face à la solitude sans 
espoir ;

 installer la nourriture et le poids pour s’enfoncer et s’engloutir, 
«  s’enfuir » et s’isoler peu à peu d’un monde qui blesse ou a blessé ;

 créer et inventer un « à moi » incorporé, dans un lieu où personne ne 
peut entrer, à l’abri de l’intrusion et de la dépression ;

 utiliser l’objet nourriture dans un but auto-apaisant jusqu’à l’amaigris-
sement de la sensation oppressante corporelle, de la détresse située en 
des temps où l’être humain (nourrisson) dépend de son entourage pour 
faire face aux agressions externes, ou internes (pulsions) [74] ;

 donner un sens à un comportement qui peut de nouveau canaliser les 
parties pathologiquement disjointes, corps et esprit.

Dans sa dimension à la fois chaleureuse et naturellement humaine, la relation 
éducative devient alors une sorte de miroir et d’écho qui permet de considérer 
que « quand je t’écoute, je me vois ».
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UNE PRISE EN CHARGE ÉDUCATIVE DU PATIENT OBÈSE 
BASÉE SUR LES THÉRAPIES COMPORTEMENTALES 
ET COGNITIVES, MISE EN PLACE À ROUBAIX 

Fanny Bracq-Retourné
4
, Nathalie Berth

5
, Patrice Gross

6

Résumé

Après de nombreuses tentatives infructueuses de régimes et une évolution de 
leur poids en yo-yo, 74 patientes obèses ont bénéfi cié d’une approche éducative 
de groupe de type cognitivo-comportemental. La perspective était de trouver 
une solution vis-à-vis de leur désir de maigrir, de favoriser une meilleure 
gestion de soi et de les réconcilier avec l’alimentation. Les 74 femmes ont été 
vues par groupes fermés de 6 à 9 personnes, à raison d’une séance de quatre 
heures par semaine pendant ı6 semaines. Elles ont été suivies par une psycho-
logue et une diététicienne, et ont bénéfi cié ensuite d’un accompagnement 
selon un modèle de prévention de la rechute. L’évolution psychologique a été 
évaluée par des autoquestionnaires : dépression, anxiété, affi rmation de soi, 
lieu de contrôle. Les variables pondérales concernent le poids et l’IMC. Les 
mesures ont été effectuées en pré-intervention et post-intervention (n = 74), 
à 2 ans (n = 46) et à titre exploratoire à 6 ans (n = ı2). Les résultats montrent 
que  l’intervention éducative agit sur le poids, avec une baisse pondérale 
signifi cative à tous les moments de la passation. Une amélioration signifi ca-
tive des variables psychologiques est constatée en fi n d’éducation et à 2 ans. 
L’amélioration de l’anxiété et l’internalisation du lieu de contrôle persistent à 
6 ans.

Cadre de l’expérimentation

Contexte d’implantation des thérapies cognitivo-comportementales
Il y a une dizaine d’années, sous l’impulsion du Dr Gross, médecin endocri-
nologue, le Centre d’éducation pour le traitement du diabète et des maladies 
de la nutrition (Cetradimn) de Roubaix a mis en place son premier groupe 
de thérapies comportementales et cognitives (TCC) pour patientes obèses. 
L’idée de développer ce type de prise en charge a été le fruit d’une réfl exion 
progressive, motivée notamment par l’existence d’une catégorie de patients 
qui consultaient parce qu’ils n’arrivaient pas à maigrir malgré de nombreuses 
tentatives et présentaient une évolution pondérale typiquement en yo-yo. 
Initialement, des solutions alternatives aux régimes telles que l’adaptation 
diététique personnalisée ou l’apprentissage approfondi en cuisine avaient été 
essayées, sans succès véritable.

4. Voir note 1, plus haut dans ce chapitre.
5. Nathalie Berth est diététicienne, membre de l’AFDN (Association française des diététiciens-nutritionnistes).
6. Patrice Gross est médecin endocrinologue. Les trois auteurs exerçaient au centre hospitalier de Roubaix au 
moment de la rédaction de cet article. Le Dr Gross exerce actuellement au centre hospitalier de Douai.
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L’émergence du concept d’éducation thérapeutique a permis de comprendre 
d’une autre façon le problème de ce type de patient. L’approche centrée 
uniquement sur la diététique apporte certes du savoir et du savoir-faire, mais 
en revanche, elle occulte tout ce qui touche au savoir-être et au savoir-devenir. 
Elle ne permet donc pas de rejoindre le patient dans la grande détresse person-
nelle où il se trouve, du fait des échecs successifs de ses tentatives d’amaigrisse-
ment. Il s’agit donc de passer d’un modèle biomédical, prescriptif à un modèle 
biopsychosocial, éducationnel [36]. Le paradigme « d’approche centrée sur 
le patient » évoqué dans le consensus de Toronto [91] et inspiré du « coun-
seling* » de Carl Rogers [27] apparaît dès lors très séduisant à explorer. Mais 
ce genre d’approche (essentiellement humaniste) demande un lâcher prise 
immédiat du patient sur son but premier (perdre du poids) et risque de ne pas 
emporter son adhésion. Pour pouvoir concilier les aspects humaniste et prag-
matique de la problématique présentée par ce type de patient, les thérapies 
comportementales et cognitives, notamment par le processus spécifi que 
qu’est l’analyse fonctionnelle, apparaissent comme un outil  potentiellement 
prometteur. Ici, nous tenterons néanmoins d’en pointer les principaux atouts 
ainsi que les limites.

Fondements théoriques des thérapies comportementales 
et cognitives
Les thérapies comportementales et cognitives prennent appui sur des 
travaux scientifi ques issus, pour la plupart, du champ de la psychologie.

Le sentiment d’effi cacité personnelle
Au cours de l’intervention éducative, l’équipe renforce tout ce qui peut favo-
riser l’acquisition de comportements effi caces dans l’objectif d’augmenter le 
sentiment d’effi cacité personnelle [15]. Des précisions peuvent être deman-
dées à chaque personne afi n de l’amener à approfondir sa réfl exion. Des hypo-
thèses peuvent également être posées, notamment quand des comportements 
récurrents sont repérés.

La démarche de résolution de problème
L’hypothèse de départ est que certains comportements dysfonctionnels 
sont pérennisés à cause de l’inadéquation de la solution adoptée face à un 
problème donné, ce qui peut générer des émotions négatives. La résolution de 
problème est un processus comportemental qui rend disponible une variété 
d’alternatives de réponses, potentiellement effi caces pour résoudre une situa-
tion problématique. Ainsi, chaque participant doit identifi er les circonstances 
problématiques qui le conduisent à manger (après une journée de travail par 
exemple). Un brainstorming permet à chacun d’exprimer spontanément toutes 
les solutions, sans tenir compte de leur faisabilité. Chaque solution est ensuite 
évaluée en termes d’avantages et d’inconvénients. La solution qui présente le 
plus d’avantages et le moins d’inconvénients est conservée, puis testée sur un 
laps de temps donné. Après ce laps de temps, le résultat est évalué. Si la solu-
tion fonctionne, elle est renforcée. Si, au contraire, elle ne fonctionne pas (ou 
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pas à chaque fois), le problème est redéfi ni et le processus de résolution de 
problème réitéré.

La restructuration cognitive
Elle concerne, d’une part les diffi cultés relatées et d’autre part, les préoccupa-
tions excessives concernant le poids et les formes corporelles. Le principe de 
base est que nous pensons sans cesse et avons des pensées qui surgissent spon-
tanément, sans le vouloir. Ces pensées peuvent être un frein à la réalisation de 
nos objectifs (« si je mange du chocolat, c’est fi chu pour la journée » ; « si je 
veux perdre du poids, il va falloir que j’arrête les sorties au restaurant »). Elles 
engendrent des émotions négatives et peuvent alors renforcer des habitudes 
problématiques. En parvenant à mieux analyser l’impact des pensées auto-
matiques, intrusives et perturbantes du quotidien, chacun peut prendre de la 
distance et réagir. Ainsi, chaque participant est amené à repérer les moments 
de forte émotion négative pour en décrire le contexte, la situation et les pensées 
qui en découlent (interprétation de la situation). Les erreurs de raisonnement 
à la base des interprétations erronées des faits sont remises en question. La 
personne apprend à donner un sens différent à l’événement. Cette réinter-
prétation agit en retour sur les émotions qui deviennent plus appropriées, 
permettant la mise en place de comportements plus adéquats, plus effi caces 
et donc plus satisfaisants pour la personne. Elle défi nit ensuite son schéma 
cognitif, c’est-à-dire le postulat de base sous-jacent à toutes les cognitions. 
Elle est capable de reconnaître le lien entre certains jugements erronés, des 
émotions et des comportements inadaptés. Le temps et l’entraînement sont 
nécessaires à chacun pour changer sa façon de penser, ainsi que ses habitudes. 
La restructuration cognitive est la technique la plus développée pour le travail 
combiné sur les actes, les pensées et les émotions. Utilisée à chaque séance, 
elle permet également d’aborder le travail sur l’image corporelle avec des 
personnes qui ont souvent un discours d’autodévalorisation sur leur corps [7]. 
La restructuration cognitive permet d’élaborer des discours intérieurs diffé-
rents et de favoriser la prise de conscience de la pression sociale. Ce travail se 
réalise notamment à travers la presse féminine et les catalogues de jouets qui 
refl ètent un idéal de bonne ménagère et de bonne maman, ainsi qu’un idéal 
corporel (poupée Barbie) [5]. La technologie moderne telle  qu’Internet permet 
de trouver des sites présentant les transformations de certains modèles : les 
yeux s’agrandissent, le nez  s’affi ne, les joues se creusent, les lèvres deviennent 
pulpeuses, le cou  s’allonge…

Le contrôle des réactions émotionnelles
Il s’agit d’obtenir une diminution de la tension que la séance éducative a 
pu générer. Par l’apprentissage de la relaxation, les patientes apprennent 
à améliorer le contrôle de leurs réactions émotionnelles négatives (face 
au stress par exemple) et à éviter ainsi des prises alimentaires impulsives. 
Différentes techniques de relaxation sont proposées (training autogène de 
Schultz,  relaxation musculaire de Jacobson) [29]. Cet apprentissage nécessite 
un entraînement régulier.
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L’entraînement à la communication et à l’affi rmation de soi
L’objectif est d’apprendre à la personne à développer des comportements 
affi rmés. Cela permet de ne pas mettre en éveil le système émotionnel négatif 
lors de relations sociales potentiellement confl ictuelles qui peuvent générer 
des prises alimentaires. Il s’agit d’améliorer l’estime de soi en apprenant à 
éviter les comportements agressifs ou passifs généralement inefficaces, 
 n’apportant pas de solutions. S’affi rmer permet ainsi de retrouver son senti-
ment de liberté personnelle tout en faisant face aux pressions environnemen-
tales. Les axes de travail sont nombreux : travail sur le comportement ouvert 
(quoi dire et comment le dire), travail sur les émotions (gérer les émotions 
inadaptées qui entravent les capacités d’expression), travail sur les cognitions 
(assouplir les croyances rigides sur la politesse ou sur les risques de jugement 
par exemple).

La gestion des dilemmes
Les personnes ont de nombreuses connaissances nutritionnelles, mais elles 
ont aussi leur propre vision de « La diététique » et de ses règles. Les médias, les 
personnels de santé, les nombreuses tentatives d’amaigrissement ont parti-
cipé à cette vision souvent dichotomique de l’alimentation. D’un côté, il y a 
les aliments « permis », « diététiquement corrects », de l’autre, les aliments 
« interdits », ceux qui dérogent à la règle de la bonne santé, ou bien encore, 
ceux qui « font grossir » tels que les frites, les sauces, les bananes. Quant aux 
« permis », ils auraient le pouvoir inverse : celui de « faire maigrir » (le pample-
mousse, les légumes, les produits à 0 % de matière grasse). Cette vision de 
l’alimentation mène à un dilemme psychologique du type « attirance/évite-
ment » [67]. Ainsi, lorsque la personne approche « les interdits » – elle mange 
par exemple du chocolat –, le bénéfi ce à court terme est le plaisir procuré. 
Mais à long terme, la personne risque de culpabiliser et de se dire qu’elle ne 
maigrira pas. Si elle évite les « interdits » – par exemple, si elle ne mange pas 
de chocolat –, le bénéfi ce à long terme sera la possibilité de maigrir, mais à 
court terme, la personne risque de se sentir frustrée. Aucune des deux solu-
tions ne semble donc entièrement satisfaisante. Ce dilemme renforce un état 
de culpabilité permanente vis-à-vis de la nourriture et accentue la restriction 
cognitive. L’enjeu est donc de réussir à « dédiaboliser » l’interdit (assouplisse-
ment de la restriction cognitive) et de sensibiliser au goût des aliments [22].

La prise en charge par une équipe pluridisciplinaire
La prise en charge éducative, qui allie les dimensions cognitive et compor-
tementale des patients obèses, se déroule en plusieurs temps et nécessite la 
participation active d’une équipe pluridisciplinaire.

Le médecin endocrinologue
Dans un premier temps, la personne rencontre le médecin. En général, elle 
imagine cette consultation comme la voie de « la dernière chance ». Elle 
se dit prête à se soumettre, sans limites, à l’autorité médicale et demande 
au soignant d’être son gendarme. Le rôle du médecin apparaît capital à ce 
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moment puisqu’il s’agit de montrer à la patiente qu’elle est dans un cercle 
vicieux dont elle doit sortir. Un travail d’explication, délicat et parfois long, 
est nécessaire. Les qualités d’authenticité et de bienveillance empathique et le 
regard positif inconditionnel sont indispensables pour maintenir la confi ance, 
soutenir la personne et l’aider au recadrage cognitif de sa vision d’elle-même 
et des comportements qui en découlent [86]. Souvent, la personne est déçue, 
mais surtout troublée par ce nouveau discours : il s’agit de remettre le projet 
d’amaigrissement dans le cadre général du fonctionnement global de la 
personne, c’est-à-dire d’améliorer sa gestion de soi avant même d’entamer 
toute approche diététique. Le médecin va alors orienter la personne vers la 
psychologue, formée aux thérapies comportementales et cognitives.

La psychologue cognitivo-comportementaliste
Chaque patiente est rencontrée individuellement par la psychologue avant de 
commencer le travail thérapeutique en groupe. C’est le point de départ de l’ana-
lyse fonctionnelle [43]. L’analyse est constante puisqu’elle s’enrichit et évolue 
au fur et à mesure des séances. La perspective générale est de travailler de 
manière synchronique et diachronique les inter relations subtiles entre compor-
tement, émotion et cognition [33]. L’analyse fonctionnelle est fondamentale 
car elle va permettre de réfl échir aux comportements qui posent problème et de 
poser des hypothèses. En parallèle, les entretiens motivationnels commencent 
pour préparer la personne à l’approche éducative. Le but est d’aider la patiente 
à bien clarifi er son problème alimentaire et les répercussions sur sa vie, tout 
en préservant et en renforçant son sentiment de liberté personnelle de choix et 
d’action [67]. Lors du travail thérapeutique de groupe, le thérapeute va aider la 
patiente à solliciter elle-même ses ressources pour faire face à ses problèmes, 
sans jamais lui « plaquer » de solutions toutes faites.

La diététicienne
Initiée aux thérapies cognitives et comportementales, la diététicienne a consi-
dérablement fait évoluer son approche7. Elle reçoit les patientes envoyées par le 
médecin nutritionniste en consultation individuelle, soit pour une éducation 
nutritionnelle, soit pour amorcer l’approche motivationnelle en cas de réti-
cence au suivi psychologique. Suite aux entretiens motivationnels, la patiente 
peut se rendre compte de la nécessité d’une aide psychologique : elle est alors 
orientée vers la psychologue. L’attitude développée par la diététicienne se base 
sur une relation de type collaboratif et non autoritaire [36]. Aucune relation 
de dominance n’est instaurée. En attente d’un énième régime miracle, les 
patientes sont souvent surprises par cette approche peu commune. Certaines 
se disent sceptiques, tandis que d’autres sont soulagées.
La diététicienne co-anime toutes les séances de groupe avec la psychologue. 
Son rôle est multiple : prise de notes (discours et réactions des patientes), 
participation aux expérimentations et aux jeux de rôle.

7. En l’état actuel, la formation professionnelle des diététiciennes apparaît largement insuffi sante pour prendre en 
charge les patients souffrant d’obésité.
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La socio-esthéticienne
Il s’agit d’une esthéticienne formée au repérage et à la prise en compte des 
particularités sociales des individus. Elle est en mesure de proposer des adap-
tations pour des groupes sociaux spécifi ques et intervient lors de séances 
de rappel pour renforcer l’acceptation de soi. Dans la plupart des cas, les 
personnes ont de nombreuses diffi cultés avec leur corps. La socio-esthéti-
cienne renforce leur connaissance d’elles-mêmes en leur proposant des tests 
afi n d’identifi er la typologie, les couleurs naturelles, le style de chacune. Une 
discussion sur le style vestimentaire est ensuite proposée : chaque personne 
obèse fait part de ses représentations et dit ce qu’elle aimerait être.

Le schéma d’expérimentation
Participants
Le groupe est fermé et constitué de 6 à 9 femmes obèses. La plupart ont une 
activité professionnelle, mais elles réussissent à aménager leurs horaires pour 
participer aux séances qui se déroulent l’après-midi. La perte de poids n’est 
pas l’objectif principal de l’intervention éducative. En effet, avant de perdre du 
poids, il semble important de comprendre son comportement et ses facteurs 
de maintien. Les objectifs sont de faire disparaître la restriction cognitive pour 
se rapprocher au maximum d’une régulation physiologique [34], d’améliorer 
l’estime de soi et les troubles psychopathologiques  associés.

Organisation des séances
L’intervention éducative comprend ı6 séances hebdomadaires de quatre 
heures, gratuites. Des séances de prévention de rechute sont organisées 
suivant le modèle de Marlatt et Gordon [69] : le but est de faire le point 
sur les progrès de chacune, de renforcer les réussites, mais aussi de faire 
émerger les difficultés et de rappeler certaines stratégies. Les séances 
commencent toujours par un tour de table avec un passage en revue de la 
semaine écoulée (progrès et diffi cultés, tâches accomplies), suivi d’un rappel 
de la séance précédente par les patientes. Le thème de travail est présenté, 
avec des expérimentations et des exercices concrets à l’appui. Les patientes 
sont invitées à effectuer une synthèse de ces expérimentations et exercices. 
Un entraînement à la relaxation est proposé à la fi n de chaque séance, suivi 
d’une discussion du groupe. Lors des quatre premières séances, l’éducateur 
introduit les notions de cercle vicieux des régimes, de restriction cognitive 
et de régulation physiologique du comportement alimentaire [34]. Le lien 
avec l’estime de soi est alors mis en valeur. À la séance suivante, la notion 
est retravaillée grâce à un outil créé par l’équipe de Genève : la fl eur de 
 l’estime [45]. Après réfl exion, chaque participante est amenée à  développer 
la connaissance de soi et à remplir sa fl eur : qualités, défauts, réussites, 
échecs, goûts et dégoûts, valeurs, racines. Lors des séances suivantes, un 
exercice sur l’estime de soi est systématiquement proposé. Les différentes 
techniques cognitives et comportementales sont introduites progressive-
ment : leur prescription fait l’objet d’un contrat thérapeutique, élaboré en 
collaboration avec chaque patiente.
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Démarches et outils pédagogiques
Venant pour un problème de poids, chaque patiente est d’abord amenée à 
observer son comportement alimentaire. Pour ce faire, un semainier est 
proposé. Le semainier est composé de sept feuilles, à raison d’une par jour. 
La personne note ce qu’elle ingère et ce qui entoure chaque prise alimen-
taire : ce qui la déclenche et ce qui en découle. Cette observation porte sur les 
données comportementales (faits et gestes), les données cognitives (image-
ries mentales, discours intérieurs) et les données émotionnelles (sensations et 
ressenti physique). Le semainier conduit la personne à mener une recherche 
approfondie sur elle-même : il favorise les prises de conscience (le recours à la 
nourriture est souvent un refuge). Il est donné à la fi n de chaque séance, lu et 
annoté par la psychologue et la diététicienne puis rendu à la séance suivante. 
L’analyse du premier semainier est faite en groupe à partir des déterminants 
de la prise alimentaire (heure, fatigue, énervement, stress, etc.), des consé-
quences immédiates (plaisir, apaisement, réassurance) et différées (culpabi-
lité, et sentiment d’échec, voire de nullité). Le premier semainier constitue la 
ligne de base des comportements problèmes.
Lors des séances suivantes, des exercices de dégustation sont proposés, notam-
ment celui du rocher au chocolat (aliment perçu comme interdit). À l’issue de 
cet exercice, les patientes concluent qu’en mangeant lentement, elles sont 
plus attentives au goût de l’aliment, au plaisir ressenti ; le rassasiement est 
plus rapidement atteint : il leur permet ainsi d’en manger moins.
À la suite des expérimentations au sein du groupe, une série de conseils 
comportementaux formulés viennent enrichir le semainier. Exemples : 
essayer de manger assis et de ne rien faire d’autre en mangeant pour favo-
riser la prise de conscience de l’acte alimentaire, faire une pause au milieu du 
repas en posant ses couverts afi n de jouer sur l’alliesthésie8, manger dans une 
assiette « classique » ou laisser une bouchée dans l’assiette, notamment pour 
les personnes externalistes qui arrêtent de manger quand l’assiette est vide, 
et non quand elles n’ont plus faim. Bien évidemment, selon le comportement 
alimentaire de chacune, certains conseils sont particulièrement utiles, alors 
que d’autres peuvent s’avérer sans raison d’être.
L’approche diététique est multiple et associée en permanence à l’approche 
psychologique. Les premières séances ont pour but de recueillir les croyances 
alimentaires des participantes et de mettre en évidence le dilemme « atti-
rance/évitement ». Pour cela, des outils pédagogiques tels que le Métaplan®* 
ou les aliments factices sont utilisés. Des dégustations sont proposées : celle 
du chocolat (aliment jugé comme interdit) permet de déculpabiliser, celle de la 
clémentine (aliment jugé comme autorisé) permet que l’aliment devienne un 
aliment plaisir par la prise de conscience de son goût. Les séances suivantes 
ont comme fi l conducteur la régulation physiologique du comportement 
alimentaire : elles prennent de fait une orientation diététique plus classique. 
Mises en évidence lors des premières séances et recueillies lors des analyses 

8. Phénomène physiologique similaire au « rassasiement sensoriel spécifi que ».



121Obésité

des semainiers, les croyances alimentaires sont mises à plat. La diététicienne 
prend alors son rôle « d’expert » et répond aux attentes et questions purement 
nutritionnelles, relatives à l’équilibre alimentaire.
Les séances réalisées sous forme de jeux de rôle sont fi lmées et visionnées, 
ce qui permet de travailler l’image corporelle en relevant les comportements 
des patientes au visionnage et en restructurant leurs pensées. Les patientes 
présentent souvent des diffi cultés à résister aux pressions les poussant à 
manger. Des situations spécifi ques sont alors proposées : apprendre à refuser 
de la nourriture, à répondre aux critiques sur un tel refus… Des situations 
problématiques relevées au cours des séances ou observées dans les semai-
niers sont également travaillées (demander de l’aide, faire face à une critique 
particulière, gérer un état de colère, etc.).

Résultats de l’expérimentation

Critères et modes d’évaluation
L’un des piliers des thérapies comportementales et cognitives est l’obliga-
tion d’évaluer l’effi cacité de la prise en charge [73, 25]. Deux types de variables 
sont mesurées : les variables pondérales (poids et indice de masse corpo-
relle IMC (en kg/m2 = poids corporel (kg)/taille au carré (m2)) et les variables 
psychologiques [tableau I]. La littérature scientifi que nous conduit à étudier 
principalement la symptomatologie dépressive et anxieuse, le sentiment de 
contrôle et l’affi rmation de soi : ces différentes variables sont présentées dans 
le tableau I.

Les patientes remplissent ces questionnaires le premier jour de l’interven-
tion éducative de groupe et lors de la dernière séance où un questionnaire 
supplémentaire est donné. Il s’agit d’un questionnaire de satisfaction mis au 
point par la psychologue et la diététicienne. Il permet de recueillir l’opinion 
des participantes sur le contenu des séances, leur durée, les outils utilisés, 
 l’utilité des séances dans leur changement d’habitudes (alimentaires et de 
gestion de soi), la qualité des documents remis, l’analyse écrite des semai-
niers. Les patientes ont la possibilité de répondre en cotant leur degré de 
satisfaction (pas du tout, un peu, moyennement et tout à fait). Une partie du 

TABLEAU I

Les différentes variables psychologiques mesurées

Échelle Auteur, année Nombre d’items

Type de variable

Symptomatologie dépressive BDI Beck, 1979, vf. Bourque et Beaudette, 1982 21

Anxiété STAI Spielberger, 1983, vf. Bruchon-Schweitzer et 
Paulhan, 1993

42

Contrôle spécifi que Locus of control Rotter, 1966, vf. Agathon et Saheli, 1981 23

Affi rmation de soi Affi rmation de soi Rathus, 1973, vf. Cottraux, 2004 30
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questionnaire est réservée à leurs attentes éventuelles et aux commentaires 
libres. Par la suite, ces mêmes questionnaires sont adressés aux patientes 
une fois par an et remis lors de la séance de rappel. Cette évaluation se fait 
sur le plus long terme possible.

Analyse statistique
Pour déterminer l’impact de l’intervention éducative sur l’amélioration des 
variables prises en compte, une analyse de variance est réalisée sur chaque 
variable au moyen du logiciel Statistica. Pour chaque analyse, les facteurs 
Éducation (pré-intervention, post-intervention, post 2 ans et post 6 ans) et 
Groupe (Gı, G2, G3, G4, G5, G6, G7, G8, G9) sont retenus. La mesure des 
différentes variables a en effet été effectuée avant l’intervention éducative, à 
la fi n de l’intervention, à 2 ans (post 2) et à 6 ans (post 6) à titre exploratoire. 
Les données à 4 ans n’ont pu être exploitées. Ces mesures ont été effectuées 
par chaque groupe. Au total, 74 patientes réparties en 9 groupes constitués 
chacun de 6 à 9 personnes ont participé à l’étude. Aucune différence n’émerge 
entre les groupes quant aux variables démographiques (âge, situation fami-
liale, situation professionnelle et niveau d’études). Un résumé des données 
globales est présenté dans le tableau II (moyenne, écart-type).

Variables pondérales (poids et IMC)
Les variables pondérales ont toutes évolué de façon favorable au cours du suivi 
[tableau III].

TABLEAU II

Données socio-démographiques de la population

Nombre 
de patientes Âge Situation 

familiale
Situation 

professionnelle
Niveau 

d’études

n = 74 43.48 (10.07) 46 mariées

6 veuves

7 célibataires

15 divorcées

56 avec activité

18 sans activité

BEPC : 16

BEP/CAP : 16

BAC : 16

>BAC+2 : 16

Sans diplôme : 3

TABLEAU III

Évolution du poids moyen des patientes avant et après l’intervention à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

Poids

À l’inclusion (n = 74) 101,42 δ = 23,3 97,57 δ = 22,17 F(1/65) = 51,29 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) 100,98 δ = 27,18 94,78 δ = 24,73 F(1/40) = 21,08 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) 100,74 δ = 26,43 91,08 δ = 22,08 F(1/10) = 14,24 p < 0,01
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Concernant le poids, les analyses ne mettent pas en évidence un effet du type 
de groupe, quel que soit le moment de l’évaluation (p > 0,50). En revanche, les 
analyses montrent un effet principal du facteur intervention, avec une dimi-
nution signifi cative d’environ 4 Kg entre le début et la fi n. Cet effet se péren-
nise à 2 ans et à 6 ans. La signifi cativité est retrouvée malgré une restriction 
à 46 patientes à 2 ans, et à ı2 patientes à 6 ans. Les interactions « Groupe X 
Éducation » ne sont pas signifi catives (p > 0,50). 
La variable IMC suit la même évolution [tableau IV]. Les analyses ne 
mettent pas en évidence un effet du groupe (p > 0,50). L’IMC baisse de 
façon  signifi cative entre le début de l’intervention éducative et la fi n. L’effet 
« Éducation » se  pérennise à 2 ans et à 6 ans. Ainsi, l’IMC bascule de la classe 
« obésité sévère » ou de type II à la classe « obésité modérée » ou de type I. Les 
interactions « Groupe X Éducation » ne sont pas signifi catives (p > 0,ı0).

Variables psychologiques
Pour l’ensemble des variables, les analyses ne mettent pas en évidence un 
effet du groupe d’appartenance des patientes, quel que soit le moment de 
l’évaluation (p > 0,30). De même, les interactions « Groupe X Éducation » ne 
sont jamais signifi catives (p > 0,ı0). 

La dépression
L’analyse de la variable dépression révèle que les patientes sont moins dépri-
mées, passant d’un niveau de dépression modérée à un niveau de dépres-
sion minimale entre le début et la fi n de l’intervention éducative. L’effet 
 intervention se maintient à 2 ans, mais pas à 6 ans (p > 0,ı0).
Ces données apparaissent dans le tableau V.

TABLEAU IV

Évolution de l’IMC moyen des patientes avant et après l’intervention à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

IMC

À l’inclusion (n = 74) 37,37 δ = 7,59 35,96 δ = 7,26 F(1/65) = 55,35 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) 36,86 δ = 8,66 34,58 δ = 7,69 F(1/40) = 24,29 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) 38,03 δ = 8,46 33,79 δ = 6,63 F(1/10) = 14,35 p < 0,01

TABLEAU V

Évolution des scores moyens de dépression des patientes avant et après l’intervention 
à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

Dépression

À l’inclusion (n = 74) 20,67 δ = 7,89 10,12 δ = 8,64 F(1/65) = 102,38 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) 20,85 δ = 7,64 12,60 δ = 8,51 F(1/40) = 59,04 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) p < 0,10
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L’anxiété-état
Les scores relatifs à l’anxiété état suivent la même évolution que les scores de 
dépression. Les patientes passent d’une anxiété élevée à une anxiété moyenne 
entre le début et la fi n de l’intervention éducative. Cet effet ne se retrouve pas 
à 6 ans (p > 0,ı0). Ces données apparaissent dans le tableau VI.

L’affi rmation de soi
L’affi rmation de soi voit une évolution signifi cative entre la pré et la fi n de 
 l’intervention éducative. Cet effet se pérennise à 2 ans, mais il n’est pas 
retrouvé à 6 ans (p > 0,ı0). Ces données apparaissent dans le tableau VII.

L’externalité
Les analyses montrent que les patientes deviennent plus internalistes au cours 
du suivi. Leurs scores baissent signifi cativement entre la pré et la fi n de l’inter-
vention éducative. Cet effet se retrouve à 2 ans et perdure à 6 ans. Ces données 
se retrouvent dans le tableau VIII.

TABLEAU VI

Évolution des scores moyens d’anxiété des patientes avant et après l’intervention 
thérapie à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

Anxiété

À l’inclusion (n = 74) 61,02 δ = 11,36 49,11 δ = 10,75 F(1/65) = 93,35 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) 63,5 δ = 11,68 55,36 δ = 11,21 F(1/40) = 53,63 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) p < 0,10

TABLEAU VII

Évolution des scores moyens d’affirmation de soi des patientes avant et après 
l’intervention à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

Affi rmation de soi

À l’inclusion (n = 74) – 4 δ = 25,38 + 9,70 δ = 24,59 F(1/65) = 25,87 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) – 6,65 δ = 26,51 + 8,42 δ = 23,43 F(1/40) = 20,74 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) p < 0,10

TABLEAU VIII

Évolution des scores moyens du lieu de contrôle des patientes avant et après 
l’intervention à 2 ans et à 6 ans

Moyenne-Pré Écart type Moyenne-Post Écart-type F P

Lieu de contrôle

À l’inclusion (n = 74) 13,08 δ = 3,72 11,08 δ = 3,95 F(1/65) = 27,85 p < 0,001

À 2 ans (n = 46) 13,48 δ = 3,91 11,34 δ = 3,54 F(1/40) = 16,33 p < 0,001

À 6 ans (n = 12) 14,6 δ = 3,85 11,75 δ = 4,61 F(1/10) = 8,74 p < 0,05
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Variable annexe : le questionnaire de satisfaction
L’analyse descriptive du questionnaire de satisfaction montre que 97 % des 
participantes se disent tout à fait satisfaites de l’intervention éducative ; 3 % 
se déclarent moyennement satisfaites. Sur le plan diététique, ı3 % ont encore 
des attentes à l’issue des 20 séances (demande de recettes, d’idées de repas, 
etc.). Sur le plan psychologique, ı0 % souhaitent approfondir l’affi rmation de 
soi et notamment la gestion de la colère, de la critique et du refus. Concernant 
les outils utilisés, 93 % estiment que les semainiers sont tout à fait utiles : les 
patientes sont complètement satisfaites des annotations.
À titre indicatif, les commentaires libres ont globalement concerné la dyna-
mique du groupe, la durée de l’intervention éducative, les outils utilisés 
(semainiers, supports remis en fi n de séance), la perception du poids et la 
gestion du diabète.

Discussion critique et perspectives

La question de la perte de poids
La prise en charge de l’obésité par les thérapies comportementales et cogni-
tives au Cetradimn donne des résultats intéressants. Une perte de poids 
 d’intensité moyenne, mais persistante, est constatée à long terme (6 ans). 
Parmi les différentes études ayant utilisé des thérapies comportementales 
classiques publiées dans la littérature, aucune ne rapporte ce type de résul-
tats : une reprise de poids est généralement constatée peu de temps après la 
fi n de l’intervention éducative [44]. La combinaison d’une approche compor-
tementale avec un régime très basses calories a permis d’éviter le rebond de 
reprise de poids à la fi n du régime dans certaines études [79, 23], mais pas 
dans d’autres [95, 99]. Le poids revient souvent à son niveau d’avant le trai-
tement entre 3 et 5 ans après la prise en charge [98]. Une amélioration est 
rapportée dans une série d’études utilisant des méthodes de prévention de 
rechute et de consolidation, mais le poids reste à 2 ans à un niveau statis-
tiquement plus bas que dans d’autres études [80]. Ces travaux montrent 
 l’importance de promouvoir l’activité physique, élément que nous avons tenté 
d’inclure dans notre programme, mais qui n’a pas abouti faute de moyens 
fi nanciers au moment de l’étude. Aujourd’hui, une collaboration se met en 
place avec un centre « espace santé/remise en forme », créé et animé par un 
professeur  d’activité physique adaptée. L’exercice physique, qui a souvent une 
valeur aversive, est réintroduit graduellement. Les études à court terme qui 
rapportent des résultats comparables aux nôtres sont celles de Mellin [70] 
et de Douilly [40]. Cependant, les méthodes utilisées font davantage appel 
à des stratégies centrées sur le développement de la personne qu’à la perte 
de poids.
La confrontation de nos résultats avec les recommandations publiées par le 
consensus français sur le traitement de l’obésité apporte un éclairage intéres-
sant. Il y est recommandé d’éviter les amaigrissements drastiques et rapides, et 
de viser une perte progressive de ı0 % du poids initial : ce résultat est souvent 
suffi sant pour autoriser une amélioration signifi cative du profi l de risque 



126 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

morbide et de mortalité. À 6 ans, 58,3 % des sujets ont perdu au moins ı0 % 
de leur poids initial ; ı6,6 % s’en rapprochent puisque leur perte se situe entre 
7 et 8 % de leur poids de départ et 8,3 % ont perdu 4 % de leur poids. Enfi n, 
ı6,6 % ont repris du poids, soit 2 personnes sur les ı2 mesurées. Ce dernier 
résultat peut s’expliquer par le fait que l’une d’entre elles présente un diabète 
de type ı encore mal vécu au moment de l’intervention éducative. Aujourd’hui, 
moins en confl it avec sa maladie, la patiente en parle davantage, ce qui a nous 
a permis de nous rendre compte qu’elle avait des croyances dysfonctionnelles 
sur sa pathologie (ce qui l’amenait, par exemple, à s’alimenter davantage). En 
croisant les apports de nos interventions et ceux de l’éducation sur le diabète, la 
patiente pourra sans doute perdre du poids, d’autant plus qu’elle pratique une 
activité physique régulière depuis quelques temps.
La seconde patiente qui a pris du poids s’est trouvée enceinte au cours du 
suivi. La grossesse étant un élévateur du « poids d’équilibre » [102], nous 
pouvons poser l’hypothèse que la prise de poids peut y être liée. D’autre part, 
le consensus actuel (ı998) précise qu’on ne peut parler d’obésité que lorsque 
l’IMC est supérieur à 30 : 25 % des sujets ont réussi à passer d’un IMC supé-
rieur à 30 à un IMC inférieur à 30. Parmi ces 25 %, 8,3 % ont réussi à obtenir un 
IMC inférieur à 25, ce qui les rend « normo-pondéraux ». Le consensus consi-
dère une obésité comme extrême lorsque l’IMC est supérieur ou égal à 40, ce 
qui peut amener à envisager une chirurgie bariatrique9 : 50 % des personnes 
entrant dans cette catégorie parviennent à redescendre dans une classe infé-
rieure. Suite aux questionnaires de satisfaction, des demandes purement diété-
tiques ont été formulées (de nombreuses patientes ne sachant pas cuisiner 
sont en demande de recettes et d’apprentissage). Un groupe « cuisine » est 
actuellement proposé à celles qui le désirent, en fi n d’intervention éducative. 
Lors de certaines séances de rappel, de nombreuses patientes ont affi rmé leur 
culpabilité à ne pas manger « assez » de certaines catégories d’aliments – les 
légumes par exemple – ce qui rendait leur « alimentation non équilibrée ». 
Suite à ces réfl exions, nous avons décidé d’approcher la diététique de façon 
différente. Actuellement, plus de la moitié des séances sont encore consacrées 
à la réconciliation des patientes avec la nourriture. Les séances suivantes ont 
comme fi l conducteur la régulation physiologique du comportement alimen-
taire via l’approche psychosensorielle [101]. L’alimentation a une connotation 
émotionnelle : souvenons-nous de la douceur sucrée des guimauves de notre 
enfance, de l’odeur des crêpes qui cuisent… L’abord diététique, sous un mode 
expérimental, se travaille maintenant autour des cinq sens : le toucher, l’ouïe, 
l’odorat, le goût et la vue. Du fait de son rôle « d’expert », la diététicienne 
intervient sur les croyances dysfonctionnelles des patientes par rapport à l’ali-
mentation et répond aux questions nutritionnelles : elle n’a plus comme fi l 
conducteur la notion d’équilibre alimentaire. Les résultats constatés à ce jour 
sont encourageants : les personnes semblent encore plus en paix avec leur 
alimentation et s’orientent vers des aliments différents de leur alimentation 

9. La chirurgie bariatrique est une spécialité chirurgicale comportant des interventions, par exemple la pose d’un 
anneau autour de l’estomac.
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initiale. Certaines, par exemple, s’étonnent d’avoir envie de légumes, expéri-
mentent des recettes, goûtent des fruits… Ces résultats feront l’objet d’une 
publication ultérieure.

La dimension psychologique
Les analyses montrent une persistance de l’amélioration de l’anxiété et de 
l’externalité qui perdure six ans après l’intervention auprès des patientes. Ces 
dernières aboutissent à une plus grande internalisation du lieu de contrôle* 
(LOC). Ceci peut s’expliquer par le fait que l’intervention éducative corres-
pond à une approche globale de la personne ne se réduisant pas simplement à 
la perte de poids. La personne a la liberté de choisir et de décider son amaigris-
sement. Elle est mise en situation de maigrir par elle-même, grâce aux outils 
proposés pendant l’intervention éducative. Au départ, il ne s’agit pas de la 
faire maigrir, mais de la réconcilier avec son alimentation. Le mode de présen-
tation du programme se révèle donc fondamental : il s’agit, non pas de donner 
des directives sur le mode de l’autorité, mais de suggérer des moyens possi-
bles que le patient peut utiliser à son gré. Le score de dépression à 6 ans ne 
se différencie pas signifi cativement de celui du début de l’intervention éduca-
tive, mais il peut sans doute s’expliquer par l’importance de l’écart type. Sur 
ı2 patientes, 2 ont vu leur score de dépression s’élever, l’un évoquant une 
dépression d’intensité modérée et l’autre évoquant une dépression d’inten-
sité sévère. Ces deux personnes ont été confrontées à des événements diffi -
ciles : pour l’une, une rupture sentimentale ayant de lourdes répercussions 
sur  l’estime d’elle, et pour l’autre, un divorce non consenti (ce qui fait penser à 
une dépression réactionnelle). Une patiente se maintient à un score de dépres-
sion de classe légère, et deux ont un score évoquant une dépression d’intensité 
modérée. Pour chacune d’entre elles, des événements de vie peuvent  expliquer 
ce résultat (maladie d’un proche, deuils, etc.).
Le fait que l’anxiété-état (au moment de la passation du questionnaire) 
ne s’améliore pas de façon signifi cative peut éventuellement s’expliquer 
par  l’apparition des événements de vie diffi ciles. Quant à l’affi rmation de 
soi, les séances traitant de ce sujet apparaissent en fi n de programme de 
TCC. Dans leurs commentaires sur le questionnaire de satisfaction, les 
patientes disent qu’elles auraient aimé développer davantage ce concept. Un 
groupe  d’affi rmation de soi peut désormais être envisagé pour celles qui le 
 souhaitent.

Regard critique sur la méthodologie
La fi abilité de ces résultats doit être pondérée du fait de l’absence d’un groupe 
témoin. La première intention avait été d’effectuer un tirage au sort préalable 
au premier contact avec le médecin, en orientant la personne soit vers une 
prise en charge purement diététique (avec la possibilité pour elle de parti-
ciper à un suivi en groupe lorsque le médecin avait jugé bon de le proposer, 
l’alternative étant un suivi individuel), soit vers une approche globale faisant 
appel à des modalités de thérapies comportementales et cognitives (avec la 
possibilité de participer à une thérapie de groupe si la psychologue avait jugé 
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bon de le proposer). Cette procédure a été assez vite abandonnée du fait du 
grand nombre de perdus de vue dans le groupe diététique durant l’interven-
tion éducative, puis au cours du suivi. Par ailleurs, le fait que les personnes à 
qui il est proposé de participer à l’intervention éducative de groupe soient inté-
grées par la psychologue représente à l’évidence un biais pour la fi abilité des 
résultats. Pour autant, il ne serait pas judicieux d’appliquer systématiquement 
ce programme de groupe à toute personne désirant maigrir. En effet, le choix 
de la stratégie thérapeutique dépend des données des entretiens motivation-
nels [67] et des données de l’analyse fonctionnelle [33].
Le programme de thérapies comportementales et cognitives fait appel à 
des méthodes très diverses et ne peut être appliqué de façon stéréotypée, la 
demande et les problématiques des personnes étant différentes du fait de la 
spécifi cité de chacun. L’intervention a nécessité une adaptation permanente 
de la part des intervenants. Seuls 4 professionnels du centre maîtrisent cette 
approche et ont les compétences requises. Seuls 2 groupes par an peuvent 
donc être pris en charge, ce qui explique notre recul à 6 ans avec uniquement 
ı2 patientes (2 groupes). Il serait souhaitable que davantage de personnes puis-
sent bénéfi cier d’une telle approche : cela demanderait que les équipes prenant 
en charge les personnes désirant perdre du poids puissent s’étoffer d’interve-
nants formés. Ce dernier point concernant la formation est important. En 
effet, le fait que les TCC soient bien codifi ées amène parfois les soignants à les 
utiliser hors contexte, les réduisant à un « set de méthodes ». Ne pas les inté-
grer dans une analyse fonctionnelle (procédé diagnostic), négliger le corpus 
théorique sous-jacent à leur utilisation et les avancées de la recherche est une 
erreur fréquente qui fait qu’elles peuvent être ineffi caces voire nocives [33].

Les atouts de notre intervention et son évolution
Le groupe favorise un véritable terrain de partage et permet aux patientes de 
se rendre compte qu’elles ne sont pas les seules présentant tel ou tel type de 
problème. Elles ont un lieu où parler librement, en toute confi ance, et sans 
tabou. Elles rient, pleurent, se sentent épuisées à la fi n de certaines séances, 
pour fi nir plus apaisées, plus en paix avec elles-mêmes. Le groupe constitue 
en soi un véritable programme de prévention de rechute. Les nouvelles tech-
nologies (Internet) permettent de rester plus facilement en contact, et les 
personnes se soutiennent mutuellement. Souvent, vers la fi n des séances, 
les patientes se font de la restructuration cognitive entre elles. Très récep-
tives aux mots : « il faut », « c’est pas bien », « c’est nul », elles se reprennent 
entre elles. L’implication des soignants favorise un terrain de partage et le bon 
 déroulement de cette approche « humaine ».
Composé initialement de ı6 séances, notre programme s’est aujourd’hui 
enrichi de 4 séances supplémentaires, du fait de l’intervention de la socio- 
esthéticienne. L’objectif est d’aborder le lien entre l’estime de soi et l’accepta-
tion du corps. Les moyens utilisés aident à se mettre en valeur naturellement 
et suscitent l’envie de s’occuper de soi. La majorité des patientes relatent des 
diffi cultés lors de la confrontation obligée avec le corps, comme c’est le cas lors 
d’achats de vêtements, entraînant des émotions diffi ciles pouvant les mener 
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à des prises alimentaires. C’est dans ce cadre que des séances d’essayage de 
tenues illustrant différents styles sont proposées et qu’une séance d’immer-
sion dans plusieurs magasins de vêtements a lieu. Il s’agit là encore d’un 
travail de collaboration dans le sens où la psychologue complète l’action de la 
socio-esthéticienne par le travail de relativisation du discours intérieur (« je 
suis laide, grosse, je ne vaux rien »…) Les soins du corps (plaisir du bain, lait, 
crème, etc.) sont aussi discutés : c’est prendre conscience que le corps peut 
être le lieu de sensations plaisantes. Ces séances sont évaluées par un ques-
tionnaire de satisfaction et d’estime de soi : une amélioration objective est 
constatée. Les patientes prennent l’habitude de s’occuper d’elles, sont plus 
coquettes et se mettent en valeur.

Les limites de notre intervention
La mise en place et le déroulement d’une telle intervention éducative de 
groupe nécessite du temps pour l’évaluation, pour l’analyse des semainiers 
hebdomadaires (écritures pas toujours facilement lisibles, temps important 
de lecture, réfl exion pour chaque semainier et annotation, mise en commun 
psychologue/diététicienne) et pour la réalisation des documents remis à la fi n 
de chaque séance avec les tâches assignées. Ce programme a un coût pour la 
structure, fi nancé en partie par le Centre hospitalier et en partie par l’Associa-
tion pour la prévention des maladies de la nutrition (APMN). Les membres 
de l’APMN sont le personnel soignant du Cetradimn. Les activités princi-
pales sont la réalisation de protocoles et la formation destinée aux soignants. 
L’argent obtenu permet l’achat de matériel pédagogique et le fi nancement 
d’intervenants ponctuels tels que la socio-esthéticienne.
L’évaluation de certaines variables telles que l’estime de soi et la restriction 
cognitive est maintenant proposée à tous les groupes. Certaines patientes ont 
rapporté des améliorations sur des variables physiologiques (triglycérides par 
exemple). Pour affi ner et renforcer l’évaluation, la mesure de variables biomé-
dicales est envisagée. Partant du principe qu’en expérimentant, les conclusions 
s’inscrivent mieux en mémoire, certaines patientes peuvent repartir frustrées 
des séances, n’ayant pas eu de réponse immédiate à leurs questions.
Finalement, l’inscription de notre travail dans un processus plus global d’édu-
cation thérapeutique imposerait que soient travaillés certains aspects qui 
ne sont encore qu’effl eurés dans notre démarche. Le premier consisterait à 
mener une analyse plus approfondie sur les connaissances en jeu dans la 
gestion de l’obésité : un tel travail permettrait aux patientes de mieux saisir ce 
qui se passe dans leur corps, y compris à travers l’évolution de leur obésité, 
les effets et les limites des traitements proposés. Le second point conduirait 
à questionner les dimension sociale, économique et contextuelle dont on sait 
qu’elles infl uencent considérablement les pratiques ordinaires (alimentation, 
activité physique). Un troisième interrogerait la dimension pédagogique (peu 
abordée ici) dans les séances qui réunissent les professionnels de santé et les 
patientes : cette perspective permettrait de dépasser l’abord souvent techni-
ciste de notre approche pour nous centrer sur une dimension plus intégra-
tive, dans laquelle d’autres éléments seraient considérés (les supports utilisés, 
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les consignes, etc.). Une intégration effective de ces éléments permettrait 
probablement d’optimiser les résultats, ce qui ouvre de fait la réfl exion sur de 
nouvelles pratiques à inventer et des recherches complémentaires à mener.

Conclusion
Pensée dans une vision d’éducation thérapeutique globale, l’approche cogni-
tivo-comportementale apporte des résultats encourageants dans la prise en 
charge de l’obésité à court, moyen et long terme. L’obésité étant reconnue 
comme une maladie chronique, sa prise en charge nécessiterait une aide de 
longue durée. Les objectifs du traitement en termes de perte de poids doivent 
donc être modestes. Il ne s’agit pas d’atteindre un poids idéal, mais de se 
sentir mieux avec son poids et de s’accepter pour mieux vivre, en s’éloignant 
des idéaux sociaux. L’accent doit être mis sur la réconciliation avec l’alimenta-
tion (ce qui implique une alimentation non privative), sur l’augmentation de 
l’activité physique et sur l’amélioration de la qualité de vie en général (travail 
sur soi).
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ÉTUDE MÉDICO-ÉCONOMIQUE DE LA PRISE EN CHARGE 
DE PATIENTS OBÈSES EN HOSPITALISATION DE SEMAINE

Frédéric Sanguignol
10

Résumé

La recherche présentée ici permet de mettre l’accent sur l’impact d’une prise 
en charge de 49 patients obèses accueillis en hospitalisation de semaine dans 
un établissement privé. La prise en charge relève de plusieurs dynamiques 
complémentaires, mises en place par une équipe pluridisciplinaire : une 
approche biomédicale, une éducation de réadaptation nutritionnelle, une 
éducation à l’activité physique et une approche psychologique, complétée 
par des ateliers d’art-thérapie. Les variables retenues se situent à la fois sur 
un plan biomédical et sur un plan économique. Les résultats montrent que 
les variables biomédicales progressent à 3 et à 6 mois. Quant au coût global, 
il diminue, notamment si l’on prend en compte la réduction des arrêts de 
travail et le versement des indemnités journalières qui y sont liées. Ce travail 
concluant a permis une extension des moyens de l’équipe, ainsi que le déve-
loppement de nouvelles actions d’éducation thérapeutique en direction des 
patients.

Cadre de l’expérimentation

Public concerné et lieux
L’expérimentation que nous présentons ici s’est déroulée à la Clinique du 
Château de Vernhes, à Bondigoux11, dans un établissement qui dispose de 
ı35 lits, dont 80 lits de « réadaptation nutritionnelle », 40 lits de « soins de 
suite polyvalents à orientation cardiologique » et ı5 lits de « médecine ». Après 
une entente préalable avec l’Assurance maladie, l’établissement assure la prise 
en charge de plus de ı 500 patients obèses/an dans le secteur de réadaptation 
nutritionnelle12. La plupart des patients hospitalisés présentent de multiples 
complications de leur obésité. L’âge moyen est de 48 ans (tous sont âgés de 
plus de ı8 ans). L’indice de masse corporelle (IMC) moyen est de 39 kg/m2.
L’étude que nous présentons ici a concerné 50 patients pris en charge en 
hospitalisation de semaine. L’âge moyen était de 45,5 ± ı,2 ans. On dénom-
brait 85 % de femmes. L’IMC moyen était de 33,8 ± ı,2 kg/m2. Suite à un 
accord entre son médecin traitant et les caisses d’Assurance maladie, l’une 
des patientes a bénéfi cié d’une prise en charge très spécifi que pendant toute 

10. Frédéric Sanguignol est médecin directeur de la clinique du Château de Vernhes à Bondigoux (31340). Il est titu-
laire du diplôme de formation continue en Éducation thérapeutique du patient (DIFEP) de l’université de Genève. Il 
est secrétaire général de la Société d’éducation thérapeutique européenne (Sete) et président de la Société d’éduca-
tion thérapeutique du Sud-Ouest (Setso).
11. Établissement de santé privé de la région Midi-Pyrénées, situé en Haute-Garonne.
12. Les patients sont pris en charge dans l’unité dite traditionnelle (70 lits, durée moyenne de séjour de trois 
semaines) ou dans l’unité de semaine (10 lits, du lundi au vendredi).
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la durée de l’étude (une hospitalisation tous les mois en raison d’une obésité 
majeure multi-compliquée IMC > 70 kg/m2) et elle a été exclue de l’étude.

Fondements théoriques des programmes d’éducation thérapeutique
Dès ı989, nous avons mis en place des programmes d’éducation thérapeu-
tique pour les patients obèses, reposant sur une prise en charge globale asso-
ciant une approche biomédicale, diététique, physique et psychologique. Même 
si ces programmes évoluaient régulièrement, jusqu’en ı998 ils étaient essen-
tiellement axés sur l’information du patient. Les premières recommandations 
pour le diagnostic, la prévention et le traitement de l’obésité ont été éditées 
en ı998 [2, 50] par trois sociétés scientifi ques françaises (Afero, Alfediam, 
SNDLF). L’objectif de notre réfl exion était de passer de programmes réalisés 
par des soignants pour leurs patients à des programmes défi nis par les patients 
en fonction de leurs besoins. Pour faire évoluer nos programmes d’éducation 
thérapeutique vers une meilleure prise en compte des besoins des patients 
[62, 59], nous nous sommes inspirés des travaux et publications des trois 
équipes européennes (Paris, Genève, Bruxelles).
L’abord des maladies chroniques basée sur une approche psychosociale 
combinée à l’approche biomédicale [13, 63] nous a conduits à analyser le 
rôle complexe du soignant qui doit aider le patient à gérer lui-même son trai-
tement et à accéder à l’autonomie [11]. Nous avons formalisé notre démarche 
psychopédagogique [47] en prenant en compte le vécu du patient avec sa 
maladie, ses croyances de santé, ses représentations de la maladie et de son 
 traitement [35]. Au-delà de la dimension biomédicale classique, les dimen-
sions socioprofessionnelles, psychologiques, cognitives et  projectives, ont 
été intégrées au diagnostic éducatif [60]. L’approche par micro-objectifs 
[12] nous a conduits à démultiplier un objectif général en autant d’énoncés 
rendus nécessaires pour que des exigences opérationnelles soient satis-
faites. L’intention pédagogique a été décrite de façon univoque, l’activité 
de  l’apprenant étant identifi ée par un comportement observable et par les 
conditions dans lesquelles le comportement souhaité doit se manifester. Le 
niveau auquel doit se situer l’activité terminale de l’apprenant a été aussi 
indiqué, de même que les critères qui servent à évaluer le résultat.
L’équipe travaille sur la notion de plaisir face au désir de changement, en 
partant de l’idée que le changement qui conduit le système à se transformer 
est celui qui permet une remise en cause des règles du système humain : c’est 
le seul qui peut conduire à une réelle transformation des organisations et des 
relations humaines [61]. Puisque la réalité est intimement liée au regard que 
l’on porte sur les choses, le recadrage est la meilleure technique pour engager 
le changement : il permet de changer le point de vue perceptuel, conceptuel, 
et/ou émotionnel à travers lequel une situation donnée est perçue. Provoquer 
le changement nécessite aussi d’entrer en relation avec autrui (dialoguer, 
coopérer, mettre en commun) : dans le processus, la qualité de la communica-
tion est donc une condition  fondamentale.
Une évaluation systématique des stades de motivation du patient selon 
le modèle « transthéorique » des comportements de santé* de Prochaska 
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et DiClemente [83] est intégrée13. La culture de l’évaluation partagée par 
l’équipe fait suite aux travaux du Pr Deccache [21, 37] et des Pr d’Ivernois et 
Gagnayre [56, 58] sur la mise en œuvre de l’éducation thérapeutique et la 
défi nition des critères de qualité des programmes. À partir de critères bien 
défi nis, il s’agit de permettre aux patients de réaliser des évaluations régu-
lières de leurs avancements, mais il s’agit aussi de travailler l’auto- évaluation 
des professionnels eux-mêmes. Ces derniers sont amenés à identifi er des 
pistes d’amélioration et à renforcer l’acquisition de compétences en travaillant 
sur trois dimensions complémentaires : l’auto-observation, l’autojugement et 
la réaction individuelle à l’auto-évaluation. Pour y parvenir, des grilles d’auto-
observation de séances individuelles ou collectives d’éducation thérapeutique 
sont mises à la disposition des professionnels qui les  assurent.
En complément, un programme d’art-thérapie a été mis en place. Les mala-
dies chroniques multifactorielles comme l’obésité mettent en cause le bien-
être somatique, psychologique et social de l’individu : il n’existe donc pas de 
profi l psychologique type. Les rôles des déterminants psychologiques tels que 
la dépression, la dévalorisation de soi, la perturbation de l’image corporelle, 
les troubles du comportement alimentaire et l’isolement social sont reconnus. 
Le débordement émotionnel rend souvent diffi cile la réfl exion, l’élaboration 
et fi nalement la représentation de ce qui est en jeu. Par le biais de l’art et de la 
création, les affects qui s’éparpillent sont remobilisés et recentrés. L’énergie 
est canalisée et le vécu émotionnel se concrétise : celui-ci devient alors moins 
menaçant et moins angoissant, car il prend une forme tangible et matérielle 
[52]. Le patient peut se représenter sa maladie, son traitement et son vécu : 
il peut donc mieux les comprendre, les accepter et les intégrer plus facile-
ment. Il travaille sur ses capacités à (re)mobiliser ses ressources, à explorer de 
nouvelles formes d’expression pour communiquer, extérioriser, conscientiser 
et comprendre son vécu, à sortir de l’isolement social et à améliorer l’estime 
de soi. Il peut ainsi se réapproprier son autonomie pour mieux se prendre en 
charge au quotidien et s’impliquer dans la construction d’un nouveau projet 
de vie.

Objectifs du programme
Nous avons développé un programme de formation intensif de l’ensemble 
de l’équipe soignante à l’éducation thérapeutique du patient [90]. Dix 
soignants ont été formés aux séminaires organisés par les Pr Assal et Golay 
à Grimmentz et Zinal. Onze soignants ont obtenu le Diplôme universitaire 
d’éducation thérapeutique à la faculté de Médecine de Toulouse, tandis que 
cinq autres ont été formés aux hôpitaux universitaires de Genève (HUG). 

13. Selon ce modèle, les changements de comportements s’effectuent suivant une progression à travers cinq stades : 
la pré-contemplation (la personne n’a pas l’intention de modifi er son comportement), la contemplation (elle est 
consciente qu’un problème existe et pense sérieusement à le vaincre mais n’a pas encore pris l’engagement d’agir), 
la préparation ou prise de décision (la personne a l’intention d’agir dans les six mois à venir et/ou a déjà agi dans 
l’année qui a précédé, mais sans succès), l’action (elle modifi e activement son comportement ou son environne-
ment afi n de vaincre son problème), le maintien (elle travaille à prévenir la rechute et consolide les gains obtenus 
durant l’action).
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Depuis 2002, la formation annuelle dans l’établissement par les responsa-
bles des trois équipes européennes a permis de toucher plus de 50 soignants, 
ce qui a permis de regrouper les équipes participant à l’éducation du patient et 
les équipes n’y participant pas.
Nous avons formalisé notre réfl exion d’équipe en défi nissant les compétences 
à acquérir par un patient obèse, celles du médecin ou des paramédicaux face à 
un patient obèse, ainsi que l’adaptation des 8 compétences à la prise en charge 
de l’obésité. L’évaluation des critères de qualité d’un programme d’éducation 
thérapeutique pour les acteurs et les supports utilisés a été défi nie, de même 
que les objectifs à atteindre.
À ce jour, les programmes d’éducation thérapeutique sont assurés (dans 
les 2 unités) par une équipe pluriprofessionnelle de 25 soignants : méde-
cins généralistes et spécialistes (diabétologues, nutritionnistes, cardiologues, 
psychiatres, médecins du sport), infi rmières, psychologues, diététiciennes, 
kinésithérapeutes, professeurs d’éducation physique et sportive (EPS), art 
thérapeute et assistante sociale.

Prise en charge des patients
L’hospitalisation de semaine permet d’accueillir 8 à ı0 patients, pour un séjour 
centré sur l’éducation thérapeutique.

Moyens humains
L’équipe pluridisciplinaire comprend un médecin spécialiste en endocrino-
logie-diabétologie (coordinateur), une infirmière, une diététicienne, un 
professeur d’éducation physique et sportive et une psychologue. Tous les 
membres de l’équipe ont suivi des formations en éducation thérapeutique à 
Genève et sont détenteurs du Diplôme universitaire (DU) d’éducation théra-
peutique de Toulouse. Ils ont également participé aux formations assurées par 
les trois équipes européennes dans l’établissement. L’équipe a développé le 
cadre général du programme d’éducation thérapeutique, mais c’est le groupe 
de patients présents qui défi nit les besoins spécifi ques et les thèmes à aborder. 
L’équipe réalise une synthèse de façon hebdomadaire, pour chaque groupe de 
patients. D’une part, il s’agit d’établir un diagnostic éducatif et d’autre part, de 
coordonner le retour du patient au domicile à travers la négociation de micro-
objectifs.
Construits à partir d’une approche globale pluri et interdisciplinaire, les 
programmes d’éducation thérapeutique associent :

 une approche biomédicale individuelle permettant un bilan de l’obésité 
et de ses complications ;

 une éducation diététique et de réadaptation nutritionnelle associant une 
approche individuelle (enquête alimentaire, exploration des troubles 
du comportement alimentaire, etc.) et une approche de groupe avec des 
ateliers pédagogiques théoriques et pratiques. La prise du déjeuner avec 
les différents soignants favorise les échanges et  l’approfondissement des 
connaissances et des compétences du patient ;
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 une éducation à l’activité physique et réadaptation à l’effort avec des 
séances quotidiennes de réadaptation à l’effort en groupe, associées à 
une prise en charge individuelle quotidienne, en fonction du retentis-
sement sur l’appareil locomoteur. Une évaluation de l’aptitude à  l’effort 
permet de mettre en place un programme personnalisé  d’activités 
physiques ;

 une approche psychologique par entretiens individuels permet une 
approche analytique et/ou cognitivo-comportementale (gestion du 
stress, estime de soi, troubles du schéma corporel, etc.). Par ailleurs, des 
ateliers d’art-thérapie peuvent être proposés, permettant au patient de 
mieux exprimer le vécu de sa maladie.

Des réunions de groupe permettent un accompagnement psychologique 
« au plus près » des expériences des patients, de leurs comportements, de 
leurs affects et émotions. Les thèmes abordés permettent d’explorer les 
limites et l’illimité, la démesure et le raisonnable, le vide, les traumatismes 
précoces, la détresse, la liberté, les interdits, la culpabilité, la dévalorisation, 
l’agressivité défensive, la passion et ses contraires (la raison et l’action), 
le deuil et l’arrêt du temps (immobilisation du corps et cristallisation des 
affects). D’autres thèmes évoquent le mouvement de « va et vient » entre le 
corps réel et le corps vécu. Au cours d’une journée, chaque patient alterne 
la prise en charge diététique, physique et psychologique avec des séances 
éducatives individuelles et de groupe. Un exemple de planning éducatif est 
proposé tableau IX.

Moyens techniques et pédagogiques
Le secteur d’hospitalisation comprend 8 chambres individuelles, une chambre 
à 2 lits et une salle de réunion où se déroulent les ateliers éducatifs de groupe 
(la salle est équipée du matériel nécessaire à la réalisation et à la dégustation 
d’un repas). Chaque jour, l’atelier pédagogique diététique permet aux patients 
de composer un déjeuner. L’unité de lieu (chambres, salle de réunion et d’édu-
cation) contribue à créer un effet de groupe, propice à l’éducation thérapeu-
tique. Une salle de réadaptation à l’effort donne accès à ı0 vélos, un tapis de 
marche, un rameur et un appareil de musculation. Des cardio- fréquencemètres 
 permettent une surveillance du rythme cardiaque des patients. Les tapis de sol 
permettent la pratique de mouvements de gymnastique. La salle de kinésithé-
rapie est équipée de tout le matériel nécessaire à des soins de kinésithérapie 
individuels et en groupe. La prise en charge de groupe est axée sur la réédu-
cation respiratoire, la musculation de la sangle abdominale et des membres 
inférieurs. Seul l’atelier d’art-thérapie est situé en dehors de l’établissement, à 
ı50 m dans le parc : il est équipé de tout le matériel nécessaire à l’expression du 
vécu de la maladie par le patient et de ses émotions à travers des médiations de 
type plastique. De longueurs différentes (de ı50 m à ı km), les parcours d’endu-
rance sont balisés pour la pratique de la marche dans le parc de l’établissement. 
Ils comprennent des niveaux de diffi cultés accrues, permettant de travailler à 
la fois l’endurance et la réadaptation cardio-respiratoire à l’effort. Les outils 
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TABLEAU IX

Exemple de planning hebdomadaire

LUNDI MARDI MERCREDI JEUDI VENDREDI

8h30-9h00
Réunion d’accueil
Présentation de l’équipe

8h00-8h30 Petit-déjeuner servi en chambre

8h00-9h00
Visite du médecin

8h30-9h30
Je comprends 
mon problème de 
poids par médecin

9h00-10h00
Je mange : 
quand, comment, 
combien ?

9h00-10h00
Bilan individuel en 
chambre

9h00-10h00
J’apprends à 
équilibrer mon 
alimentation
par diététicienne

9h00-10h00
En perdant du 
poids, j’améliore…
par infi rmière

9h00-10h00
J’apprends à 
équilibrer mon 
alimentation
par diététicienne

10H00 Collation

10h00-11h00
Bilan individuel en 
chambre

10h00-11h00
Je bouge : 
quand, comment, 
pourquoi ?

10h15-11h00
J’apprends à 
équilibrer mon 
alimentation par 
diététicienne

10h00-11h00
Je pratique une 
activité physique 
d’endurance

10h00-11h00
Je pratique une 
activité physique 
d’endurance

9h30 -12h00
Synthèse de 
la semaine en 
individuel par 
l’équipe

11h00-12h00
Bilan individuel en chambre

11h15-13h30
J’apprends à 
cuisiner
avec la diététi-
cienne

11h15-13h30
J’apprends à 
cuisiner
avec la diététi-
cienne

11h15-13h30
J’apprends à 
cuisiner
avec la diététi-
cienne

Activité physique 
en demi-groupe

12h00-13h00
Déjeuner en salle à manger

12h00-13h00
Déjeuner en salle 
à manger

13h30- 14h00
Bilan individuel en chambre 13h45-14h30

Je pratique une 
activité physique 
d’endurance

14h30- 16h00
Je bouge : pour-
quoi, comment ?

14h00-15h00
J’apprends à 
équilibrer mon 
alimentation par 
diététicienne

14h00-15h00
Travail individuel : 
j’organise mon 
après retour

14h00-15h00
Je teste mes 
connaissances
Bilan du séjour

14h00-15h00
Atelier en demi-groupe +
Bilan individuel

15h00-16h00
Bilan individuel en chambre

15h00-16h00
J’analyse mon 
comportement 
alimentaire par 
psychologue et 
diététicienne

15h15-16h00
Je comprends 
mon problème de 
poids par médecin

15h00-16h00
Groupe de parole
par psychologue

16h00 Collation en salle à manger

16h00-17h00
Je comprends mon problème de poids 
par médecin

16h15-17h30
J’exprime ce que 
je ressens par 
psychologue 16h15-17h00

J’élabore mes 
projets

16h15-17h00
Je comprends 
mon problème de 
poids par médecin

17h00-18h15
Relaxation par prof d’EPS

17h30-18h30
Je tonifi e mes 
muscles par prof 
d’EPS

17h00-18h30
Je tonifi e mes 
muscles par prof 
d’EPS

pédagogiques sont multiples (technique du Métaplan®*, aliments factices, 
jeux pédagogiques, cartes de restaurant, atelier dans un supermarché voisin, 
Photolangage®*, etc.). De nombreux documents sont remis aux patients, faisant 
la synthèse des réunions d’éducation suivies pendant le séjour et regroupant 
les micro-objectifs négociés pour chaque axe de la prise en charge.

Les partenariats et les fi nancements
Les patients hospitalisés dans l’établissement viennent essentiellement de 
la région Midi-Pyrénées : ils sont adressés par des médecins généralistes 
ou spécialistes (libéraux ou hospitaliers). Du fait de son intégration dans le 
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Schéma régional d’organisation sanitaire (Sros), l’établissement a développé 
de nombreux partenariats et conventions qui le lient aux autres établissements 
(exemple : le pôle cardio-vasculaire et métabolique du CHU de Toulouse). 
L’établissement a été le promoteur de réseaux de soins tels que le réseau 
Obésité Midi-Pyrénées (Résomip) ou le réseau Diabète (Diamip). Il travaille 
en étroite collaboration avec les médecins libéraux et hospitaliers, les profes-
sions paramédicales dans toute leur diversité et les associations de patients.
Pour développer les programmes d’éducation thérapeutique, l’établisse-
ment a bénéfi cié de plusieurs soutiens fi nanciers. Dans le cadre de l’appel 
d’offre de la DHOS en 2002 visant à fi nancer des programmes d’éduca-
tion  thérapeutique, l’ARH (Agence régionale d’hospitalisation) a octroyé 
une  tarifi cation  complémentaire pérenne de ı0 €/jour/patient qui a permis 
de recruter 6 soignants supplémentaires. Le réseau Diamip (Réseau diabète 
Midi-Pyrénées) a soutenu un programme d’art-thérapie pour patients obèses 
diabétiques, en collaboration avec les hôpitaux universitaires de Genève. Enfi n, 
dans le cadre du Contrat d’objectifs et de moyens en Midi-Pyrénées, l’ARH a 
permis de développer une unité d’hospitalisation de semaine de ı0 lits. Cette 
autorisation a été réalisée grâce à la transformation de ı0 lits d’hospitalisation 
traditionnelle.

L’évaluation médico-économique

Cadre de l’enquête
Parmi les différentes variables évaluées, nous avons choisi de mettre l’ac-
cent sur l’impact médico-économique de la prise en charge de patients 
obèses en hospitalisation de semaine, en partenariat avec les représentants 
de la Cram (Caisse régionale d’Assurance maladie), de la CPAM 3ı (Caisse 
primaire  d’Assurance maladie de la Haute-Garonne) et de l’ELSM 3ı (Échelon 
local du service médical de la Haute-Garonne) [90]. Par souci de fi abilité, 
l’étude a porté sur une période de six mois. Sous l’égide de l’ARH Midi-
Pyrénées, une enquête a été adressée aux patients à 3 mois, 6 mois et 9 mois. 
Afi n que l’enquête ne soit pas uniquement déclarative, les fi ches réponses 
devaient être validées par le médecin traitant (tampon et signature). Le ques-
tionnaire portait sur l’évolution des paramètres biomédicaux et la qualité du 
suivi en termes de diététique, d’activité physique et de suivi  psychologique.
Parallèlement, une requête Siam (Système d’information de l’Assurance 
maladie) a permis de relever l’ensemble des coûts engendrés par les méde-
cins généralistes et spécialistes et les paramédicaux. Elle a mis en évidence les 
coûts indirects pour l’Assurance maladie, avec un suivi du nombre d’arrêts de 
travail et du paiement d’indemnités journalières.

Résultats de l’évaluation biomédicale
À l’entrée, 96 % des patients présentaient au moins une complication de leur 
obésité avec retentissement psychologique (29,6 %) ainsi que sur l’appareil 
locomoteur (75,3 %), cardio-vasculaire (27,2 %), pulmonaire (6,2 %), et méta-
bolique (39,5 %). En raison du faible taux de retour du questionnaire à 9 mois 
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TABLEAU X

Résultats de l’évaluation biomédicale

À l’entrée À 3 mois À 6 mois

IMC 33,8 kg/m2 ± 1,2 kg/m2 31,4 kg/m2 
(– 7,2 % du poids du corps)

30,9 kg/m2 
(– 8,6 % du poids du corps)

Tour de taille 100,15 cm 93 cm 91,5 cm

Cholestérol 2,42 g/l 2,28 g/l 2,07 g/l

Triglycérides 1,02 g/l 1,01 g/l 0,89 g/l

HbA1C Toutes > à 7 % Toutes < à 7 % Toutes < à 7 %

Activité physique 24,4 % (au moins 3 fois 
45 min /semaine)

100 % (au moins 3 fois 
45 min /semaine)

97,8 % (au moins 3 fois 
45 min/semaine)

Suivi psychologique Aucun 28,9 % 33,3 %14

(ıı %), l’évolution n’a été analysée que sur les 6 mois suivant l’hospitalisation 
(taux de retour de 29 % à 3 mois et 23 % à 6 mois). Les résultats sont présentés 
dans le tableau X. 14

À la sortie du séjour, chaque patient a rempli un questionnaire de satisfac-
tion (le taux de retour a été de 93 %). L’analyse des 3 critères suivis a permis 
de montrer que 92,5 % des patients estimaient le séjour conforme à leurs 
attentes, 93,7 % se sentaient capables de mieux prendre en charge leur 
problème  d’obésité, 97 % estimaient globalement le séjour très satisfaisant 
ou satisfaisant.

L’évaluation économique de l’Assurance maladie
L’évaluation économique concerne le calcul de la consommation de soins au 
travers des dépenses remboursées par l’Assurance maladie 9 mois avant et 
9 mois après l’hospitalisation.

Résultats sur les coûts directs
Le total de l’ensemble des dépenses générées par les actes des exécutants 
s’élève à 64 95ı € avant le séjour et à 62 8ı4 € après, soit une baisse de 6,66 % 
[tableau XI].
Le total de l’ensemble des dépenses générées par les prescriptions des profes-
sionnels s’élève à 76 502 € avant le séjour et à 64 279 € après, soit une baisse 
de ı5,97 % [tableau XII].

Résultats sur les coûts indirects
Les indemnités journalières pour arrêt de travail représentent, sur les 9 mois 
précédents l’hospitalisation, un coût pour l’Assurance maladie de ı2 649 €. 
Sur les 9 mois suivants, le montant est de 5 377 €, soit un taux d’évolution de 
– 57,49 %.

14. 21 % des patients déclarent avoir subi un événement extérieur susceptible d’avoir joué un rôle sur l’évolution de 
leur état général.
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Le nombre de jours d’arrêt de travail est également en baisse, passant de 489 
sur les 9 mois précédents à 29ı les 9 mois suivants, soit un taux d’évolution 
de – 40,49 %. 15

15. L’augmentation sensible des coûts du transport et de la chirurgie orthopédique est en rapport avec une patiente 
qui a pu se faire opérer, après amaigrissement, d’une prothèse totale de hanche.

TABLEAU XII

Taux d’évolution des principales dépenses générées par les prescriptions

9 mois avant l’hospitalisation 9 mois après l’hospitalisation Taux d’évolution

Généralistes 36 518 € 33 429 € - 8,46 %

Cardiologues 1 202 € 389 € - 69,24 %

Pneumologues 4 181 € 1 913 € - 54,24 %

Rhumatologues 1 690 € 603 € - 64,31 %

Endocrinologues 15 496 € 11 836 € - 23,62 %

Radiologues 2 431 € 1 735 € - 28,62 %

Psychiatres 3 114 € 4 491 € + 44,22 %

Chirurgie orthopédique 469 € 1 857 € + 295,51 %15

TABLEAU XI

Taux d’évolution des principales dépenses isolées des professionnels

9 mois avant l’hospitalisation 9 mois après l’hospitalisation Taux d’évolution

Généralistes 5 450 € 5 115 € – 6,13 %

Cardiologues 1 410 € 711 € – 49,55 %

Pneumologues 1 090 € 511 € – 53,07 %

Rhumatologues 216 € 96 € – 55,44 %

Endocrinologues 4 141 € 3 071 € – 25,82 %

Radiologues 2 870 € 2 307 € – 19,58 %

Biologie 4 739 € 3 655 € – 22,87 %

Gastro-entérologues 591 € 244 € – 58,61 %

ORL 800 € 611 € – 23,59 %

Fournisseurs divers 6 425 € 2 642 € – 58,87 %

Psychiatres 2 840 € 4 268 € + 50,29 %

Infi rmières  621 € 768 € + 23,67 %

Pharmacie 21 283 € 24 292 € + 14,13 %

Kinésithérapeutes 2 214 € 2 984 € + 34,76 %

Transports sanitaires 686 € 4 289 € + 525,00 %

Chirurgie orthopédique 324 € 607 € + 87,17 %
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Discussion critique et perspectives

Apports majeurs de l’expérimentation
Les études économiques concernant l’impact de programmes d’éducation 
thérapeutique dans la prise en charge des patients obèses sont encore rares. 
Une étude récente a cependant montré qu’en France, les coûts directs et indi-
rects de la prise en charge de l’obésité sont considérables et estimés entre 2,ı 
et 6,2 milliards d’euros par an, représentant entre ı,5 et 4,6 % des dépenses de 
santé [41]. La participation à cette étude médico-économique a été une véri-
table opportunité pour l’établissement : pour nos équipes médicales et paramé-
dicales, le défi  a été de pouvoir évaluer l’impact des pratiques  professionnelles 
sur les coûts de santé.
Les différentes thèses de doctorats en médecine ou en pharmacie réalisées 
depuis plusieurs années avaient déjà montré les améliorations obtenues 
à distance du séjour (9 à ı8 mois après). Grâce aux séjours d’hospitalisa-
tion mis en place dans le cadre de cette étude, une amélioration précise de 
nombreux paramètres biomédicaux a pu être observée : la perte pondérale, 
l’observance thérapeutique, la pratique d’une activité physique, la qualité de 
vie* des patients, leur capacité à mieux autogérer leur maladie, la mise en place 
de micro- objectifs pour l’après-séjour. Sur le plan économique, les résultats 
montrent une baisse globale des coûts directs engendrés par les profession-
nels (– 6,66 %) et des coûts engendrés par leurs prescriptions (– ı5,97 %). Ils 
montrent aussi une baisse des coûts indirects en termes de jours d’arrêts de 
travail (– 57,49 %) ou de versement d’indemnités journalières (– 40,49 %).
Cependant, certaines dépenses ont progressé, comme les actes infi rmiers 
(+ 23,67 %) et les actes de kinésithérapie (+ 34,76 %). Il s’agit là du résultat de la 
sensibilisation des patients en cours de leur hospitalisation à la nécessité d’un 
meilleur suivi. La croissance du poste pharmacie (+ ıı,42 %) conduit au même 
constat. Globalement les dépenses de spécialistes ont diminué, mais le suivi 
psychiatrique des patients a augmenté de manière signifi cative (+ 44,2 %). 
Il s’agit là d’un des axes du programme d’éducation thérapeuthique visant 
à sensibiliser le patient à la nécessité d’un suivi sur le plan psychologique. 
Finalement, le rapport d’évaluation effectué par l’Assurance maladie conclut 
à une amélioration du suivi des patients, à un moindre coût.

Conditions de réussite de l’évaluation
Un certain nombre d’éléments sont constitutifs de la réussite de ce projet. 
Premièrement, la forte volonté institutionnelle d’évaluer les pratiques dans 
l’établissement et une culture qualité ancienne ont permis d’obtenir une certi-
fi cation par la Haute Autorité de santé (HAS), sans aucune remarque ni recom-
mandation, en juin 2005 (V2) et en janvier 2010 (V2010). Deuxièmement, 
une forte volonté institutionnelle de formation des soignants à l’éducation 
thérapeutique a permis d’améliorer leur implication et le développement 
des compétences. À cela se rajoute une forte implication de l’ARH de Midi-
Pyrénées, qui a facilité la poursuite du développement de nos programmes 
d’éducation thérapeutique en acceptant de créer une tarifi cation spécifi que 
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et pérenne. La Caisse primaire  d’Assurance maladie de la Haute-Garonne 
(CPAM), la Caisse régionale d’Assurance maladie de Midi-Pyrénées (Cram) 
ainsi que de l’Échelon local et régional du service médical ont été des soutiens 
précieux. Quant aux réseaux de soins (tout particulièrement du réseau 
Diamip), ils nous ont permis de développer un programme de recherche sur 
la place de l’art-thérapie dans la prise en charge du patient obèse diabétique. 
Enfi n, il faut noter la participation de l’établissement à d’autres programmes 
de recherche comme la mise en place de questionnaires d’évaluation d’acqui-
sition de compétences pour patients obèses avec les hôpitaux universitaires de 
Genève ou la recherche de l’impact d’un programme d’activité physique chez 
la femme obèse pré et post ménopausée avec l’UFR Staps de l’Université Paul 
Sabatier à Toulouse.

Limites de l’évaluation
La principale diffi culté réside dans le suivi du patient obèse à distance du 
séjour. En effet, si l’établissement a choisi de se positionner dans l’offre de 
soins régionale comme un lieu d’intensifi cation de l’éducation thérapeutique 
pour les patients obèses, il ne s’agit pas de se substituer au suivi à domicile par 
les médecins généralistes ou spécialistes. Nous sommes cependant confrontés 
au manque de formation en éducation thérapeutique de certains médecins, qui 
n’assurent pas un relais optimal à la prise en charge initiée dans l’établissement. 
En collaboration avec le CHU de Toulouse, nous avons essayé de combler ce 
défi cit en développant des formations à la prise en charge de  l’obésité et à l’édu-
cation thérapeutique à travers la formation médicale continue. Nous sommes 
intervenus dans des congrès médicaux et surtout, dans la mise en place d’un 
réseau de soins pour patients obèses. Dans le cadre d’une thèse médicale [46], 
le suivi des patients a été évalué à travers les micro-objectifs négociés avec 
eux, ceci dans le but de les rendre plus autonomes, plus acteurs dans la prise 
en charge de leur maladie et de leur traitement. Les résultats de cette étude 
montrent que 80 % des patients font une demande  d’accompagnement et de 
suivi. 56 % disent avoir eu un suivi spécifi que lié à leur problème de poids 
pendant les six mois qui ont suivi leur sortie (ce suivi n’a jamais été multi-
disciplinaire). 74 % des patients n’ont pas eu de suivi de leurs micro-objectifs.
Avec l’aide de l’Agence régionale d’hospitalisation de Midi-Pyrénées et de 
l’Union régionale des caisses d’Assurance maladie, nous continuons nos 
efforts pour promouvoir la place de l’éducation thérapeutique dans la prise 
en charge de l’obésité.

Projets en cours et perspectives de développement
L’évaluation médico-économique a permis de réfl échir sur l’évaluation des 
pratiques professionnelles et sur une nouvelle prise en charge innovante : la 
création de Journées d’éducation thérapeutique pour patients obèses.

L’évaluation des pratiques professionnelles
Les résultats de l’évaluation médico-économique ont été l’occasion pour l’équipe 
médicale et paramédicale d’évaluer le contenu du programme  d’éducation 
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 thérapeuthique. Plusieurs constats ont été mis en évidence et des actions 
correctives ont été mises en place. Un questionnaire d’entrée commun à tous 
les intervenants a permis de regrouper les informations sur la dimension socio-
professionnelle du diagnostic éducatif : il a été complété par des questionnaires 
d’évaluation des connaissances et des compétences des patients sur le plan diété-
tique et sur le plan physique. Le programme du lundi a été modifi é : plusieurs 
ateliers en demi-groupe permettent désormais d’éviter l’attente, de commencer 
à réunir les patients entre eux (notion de travail en groupe) et de débuter l’évalua-
tion des besoins des patients. Le programme du vendredi permet aux patients de 
continuer à mettre en pratique leur programme d’activité physique personna-
lisé. Une réunion pluridisciplinaire a lieu chaque lundi, ce qui permet à l’équipe 
d’échanger, de commencer à établir le diagnostic éducatif et de préparer le 
thème de l’atelier proposé aux patients en début d’après-midi (Métaplan®*), pour 
mieux l’adapter aux attentes du groupe. Un atelier est désormais co-animé par la 
diététicienne et la psychologue sur les troubles du comportement alimentaire ; 
un autre atelier permet d’évaluer l’acquisition des connaissances et des compé-
tences. Le questionnaire de satisfaction de sortie du patient a été modifi é en vue 
de pouvoir mieux évaluer le programme et l’acquisition de compétences. Enfi n, 
un groupe de parole est désormais animé par la psychologue. Une nouvelle 
évaluation de ces programmes est prévue à un an.

Les journées d’éducation thérapeutique pour patients obèses
Les résultats de cette évaluation médico-économique ont encouragé l’équipe à 
poursuivre le développement de la prise en charge des patients, en  complétant 
les deux types d’hospitalisation par la création de Journées d’éducation théra-
peutique pour les patients obèses. Ce projet ne remplace pas le suivi biomédical 
du patient assuré par le médecin traitant ou le médecin spécialiste : il vient en 
complément. Les objectifs de ces journées sont de s’inscrire dans une logique 
de soins gradués en optimisant la prise en charge du patient et en l’orientant 
vers une structure d’hospitalisation appropriée. Il s’agit de mettre en place une 
alternative à l’hospitalisation et d’assurer un suivi dans le cadre d’une stra-
tégie à long terme, en coordination avec les médecins généralistes et spécia-
listes des patients et les réseaux de soins. Le travail doit permettre d’éviter les 
réhospitalisations pour des patients en phase de rechute. D’autre part, il s’agit 
aussi de s’inscrire dans le plan national de lutte contre l’obésité, en répondant 
à la demande des patients et des médecins prescripteurs et en poursuivant la 
préparation de la réinsertion. L’enjeu consiste à aider le patient à faire face aux 
diffi cultés de réadaptation et à atténuer le retentissement psychologique que 
le retour à domicile peut entraîner. Le travail de prise en charge globale doit se 
poursuivre en associant prévention, éducation et prise en charge. Enfi n, l’ob-
jectif est aussi de s’inscrire dans une logique  d’optimisation de l’hospitalisa-
tion en réduisant les durées d’hospitalisation et le taux de réhospitalisations. Le 
travail effectué permet de contribuer à un exercice du libre choix des patients 
obèses, dans une stratégie structurée et négociée. Sur le plan local et régional, 
il permet aussi d’améliorer la  réorganisation et la qualité des soins.
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Ce travail d’ensemble est à mettre en relation avec la continuité des projets 
que nous avons développés depuis plusieurs années. Basé sur une prise en 
charge originale et novatrice, il s’appuie sur une prise en charge globale pluri-
disciplinaire, axée sur une approche biomédicale et psychosociale et centrée 
sur l’éducation thérapeutique du patient. C’est à travers ce projet de journées 
éducatives que nous espérons relever ce défi , en associant une évaluation 
centrée sur les compétences du patient, une évaluation plurimodale (permet-
tant de lier une approche de la performance à celle de la singularité) et une 
éthique de l’évaluation [57].

Conclusion
Directeur de l’établissement depuis plus de quinze ans, j’ai pu mesurer toute 
l’implication, la force de volonté et l’énergie à déployer pour développer 
une prise en charge de qualité pour les patients obèses et juger de l’impact 
médico-économique d’un programme d’éducation thérapeutique. Ce travail 
de recherche n’aurait pas pu voir le jour sans l’implication, sur le terrain, 
d’une équipe médicale et paramédicale de qualité et un soutien de nos tutelles 
(Agence régionale de l’hospitalisation, Gram, CPAM, Urcam, Réseau de 
Soins). Il montre entre autres que pour le bien des patients obèses, l’amélio-
ration de la prise en charge globale et pluridisciplinaire ne peut pas faire l’éco-
nomie d’une  éducation thérapeutique structurée et évaluée, et de  l’implication 
de tous.
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Maladies 
cardio-vasculaires

PROBLÉMATIQUE DE LA PRÉVENTION 
DES MALADIES CARDIO-VASCULAIRES

Éric Bruckert
1
 

Les maladies cardio-vasculaires restent aujourd’hui en France et en Europe la 
première cause de mortalité, même si une baisse de près de 50 % de la morta-
lité par coronaropathie a déjà été observée entre les années ı980 et 20002. 
La moitié de cette baisse spectaculaire s’explique par la prise en charge des 
facteurs de risque modifi ables (essentiellement l’hypertension artérielle et 
l’hypercholestérolémie) ; l’autre moitié s’explique par les progrès de la prise en 
charge de l’accident (arrivée plus rapide à l’hôpital, fi brinolyse, angioplastie, 
etc.) [36]. Si la réduction du risque cardio-vasculaire reste l’une des grandes 
priorités de santé publique en France3, un effort particulier doit encore être 
fait pour mieux contrôler les facteurs de risque des sujets les plus exposés, 

1. Éric Bruckert est professeur des universités, patricien hospitalier, chef du service d’endocrinologie et prévention 
des maladies cardio-vasculaires à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière de Paris. Il est aussi président du comité d’orien-
tation et de suivi des essais cliniques de l’Inserm et membre de l’unité de recherche sur les lipoprotéines et l’athé-
rosclérose de l’Inserm. À ce jour, il a publié près de 500 articles scientifi ques. Il est auteur de plusieurs livres sur 
l’hypercholestérolémie et les grands facteurs de risque cardio-vasculaire. Il a été l’investigateur du projet d’éduca-
tion thérapeutique Pégase et de plusieurs recherches dans le domaine de la sociologie du cholestérol et de la diété-
tique hypocholestérolémiante. 
2. En France, du fait de l’augmentation de l’incidence des grands facteurs de risque cardio-vasculaire avec l’âge, la 
plupart des patients ont plus de 60 ans.
3. Par exemple, la diminution du cholestérol de 5 % est inscrite dans le Programme national nutrition-santé 
(PNNS). 
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notamment ceux qui ont des antécédents personnels d’infarctus du myocarde 
ou de coronaropathie ischémique.
Le diabète4, l’hypertension artérielle et les dyslipidémies seules ou associées 
sont des facteurs de risque majeurs de maladies cardio-vasculaires. Ces mala-
dies chroniques ont des caractéristiques communes : elles sont le plus souvent 
asymptomatiques (tant que les complications ne sont pas survenues) et respon-
sables d’un même type de pathologie qui comprend l’ensemble des maladies 
cardio-vasculaires5. L’hypertension artérielle correspond à une élévation de la 
pression du sang dans les artères par rapport à une valeur dite « normale », 
établie par de nombreux comités scientifi ques à travers le monde. Par hyper-
cholestérolémie (littéralement : cholestérolémie élevée) on entend un taux 
élevé de cholestérol sanguin. Ce n’est pas une maladie en soi mais un trouble 
métabolique.
Les maladies cardio-vasculaires sont traitées ou prévenues par diverses appro-
ches médicamenteuses ainsi qu’à travers la recherche d’une modifi cation des 
habitudes alimentaires, associée à la pratique d’une activité physique régu-
lière. La prise en charge de ces malades chroniques (mais aussi des autres) 
devrait se traduire par une approche concertée, afi n d’aboutir in fi ne à une 
amélioration des résultats en termes de prévention [32]. Les campagnes desti-
nées au grand public (information, dépistage, etc.) ne suffi sent pas, d’autant 
que l’on sait qu’elles devraient être ciblées sur les patients les plus à risque 
[38, 11]. Des efforts importants sont donc à concentrer sur l’éducation théra-
peutique, ce qui ne signifi e pas que la question soit simple. 

Les facteurs de risque cardio-vasculaire sont désormais identifi és, notamment 
grâce à l’étude InterHEART qui a permis d’établir une liste de 9 facteurs expli-
quant 90 % des infarctus du myocarde [61]6. Pour 3 de ces facteurs (diabète, 
hypertension artérielle, dyslipidémies), des preuves irréfutables montrent que 
la prise en charge évite des accidents et diminue la mortalité. Le succès du trai-
tement des facteurs de risque cardio-vasculaire est basé sur des modifi cations 
durables dans le temps, qui touchent aux modes de vie, à la diététique et à la 
prise de médicaments au long cours. Les résultats des études montrent cepen-
dant que le suivi thérapeutique sur les moyens et longs termes est plutôt déce-
vant : plus de 50 % des patients diabétiques ont des diffi cultés à suivre une 
alimentation adaptée et un traitement médicamenteux régulier et plus d’un 
patient hyperlipidémique traité sur deux n’atteint toujours pas les objectifs 
fi xés par les recommandations internationales [33, 34, 45]. Globalement, 
la tolérance des traitements actuels est très satisfaisante (au moins dans le 
domaine de l’hypertension artérielle et de l’hypercholestérolémie), mais les 
résultats thérapeutiques obtenus continuent à contraster avec des diffi cultés 
persistantes du côté des changements de comportement. 

4. Le diabète a déjà été défi ni dans cet ouvrage. 
5. Le diabète est toutefois responsable, en plus, des complications micro-angiopathiques.
6. Les 9 facteurs explicatifs de l’infarctus du myocarde sont les suivants : tabagisme, dyslipidémie, hypertension arté-
rielle, diabète, obésité abdominale, alimentation, alcool, sédentarité, et facteurs psychosociaux (stress et syndrome 
dépressif). 
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REVUE D’OPINION : 
L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE ET LA DYSLIPIDÉMIE 

Éric Bruckert

Codifi ée en France par les recommandations de l’Afssaps en 20057, la prise 
en charge adéquate d’une dyslipidémie (anomalie de la quantité des lipides 
contenus dans le sang) comprend une partie nutritionnelle, éventuellement 
complétée par un traitement médicamenteux. L’adéquation de la prise en 
charge peut être évaluée en prenant en compte le nombre de patients attei-
gnant les objectifs de LDL-cholestérol fi xés par les recommandations, mais 
elle peut aussi être appréciée par l’analyse des changements de comporte-
ments, tant du côté de la diététique que du côté de l’activité physique. L’intérêt 
des patients pour la diététique et la conviction de l’utilité d’un traitement 
hypolipémiant prolongé, non seulement ne s’opposent pas, mais sont forte-
ment liés. Un meilleur repérage de ces comportements de santé peut amener 
les praticiens à renforcer leurs actions éducatives auprès des patients hyper-
cholestérolémiques qui ont le plus besoin d’accompagnement. Les médecins 
cherchent à moduler leurs messages éducatifs en fonction de leurs patients, 
mais les enseignements de l’enquête Fraction invitent à être attentifs aux 
freins  potentiels8 des changements de comportement [18, 20].
Chez les patients hypercholestérolémiques de l’enquête Fraction, le niveau 
de connaissances nutritionnelles est associé à quatre types de variables : l’âge, 
le niveau d’études atteint, le lieu de contrôle relatif à la santé et le système de 
croyances de santé relatives au cholestérol et à l’hypercholestérolémie [19].
L’étude ADERH9 souligne plusieurs points :

 la multiplicité des déterminants qui permettent d’obtenir ou non des 
résultats en termes de changement des pratiques alimentaires ;

 le type d’aliment ;
 le poids des habitudes culturelles et des contraintes familiales.

Le coût de certains aliments (en particulier le poisson, les fruits, les légumes 
frais et les produits enrichis en stérols végétaux) reste un obstacle, notam-
ment dans les milieux les plus défavorisés. Ces résultats montrent la nécessité 
d’adapter la prise en charge en fonction de chacun, de négocier les objec-
tifs et les moyens pour y arriver : c’est la base de la démarche d’éducation 
 thérapeutique.

7. Ces recommandations sont en général bien connues des médecins.
8. Par exemple, une attribution de la santé au « facteur chance », ou la croyance irréaliste dans la possibilité, pour le 
patient, de percevoir son taux de cholestérol sanguin. 
9. L’ensemble des résultats de l’étude ADERH (Adhésion à la diététique et aux recommandations pour hypercholes-
térolémiques) sont disponibles sur : www.danone-sante.fr/aderh/index.php
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Études sur l’éducation thérapeutique 
et la prise en charge de l’hypercholestérolémie

Si les études disponibles se sont intéressées à des objectifs différents10 et/ou 
aux moyens11 de les atteindre [54, 41], peu de travaux ont questionné l’impact 
de l’éducation thérapeutique dans le domaine de l’hypercholestérolémie. Cette 
relative carence s’explique par deux raisons principales : d’une part, la percep-
tion d’une moindre diffi culté du côté de la gestion de ce facteur de risque, 
d’autre part une approche souvent globale du risque vasculaire dans les études. 
Les approches multidisciplinaires menées en direction de populations sélec-
tionnées pour leur risque vasculaire montrent néanmoins des effets globale-
ment positifs [43, 58]. Parmi les études disponibles, l’une d’elles a analysé les 
effets d’une éducation thérapeutique (environ quarante heures au total) sur 
les facteurs de risque cardio-vasculaire de 250 patients : une diminution très 
signifi cative du risque et en particulier du niveau de cholestérol a été observée 
[31]12. Dans la plupart des cas, une prise en charge structurée  s’accompagne 
d’effets immédiats, mais le bénéfi ce sur plusieurs années est beaucoup plus 
diffi cile à apprécier. De même, il reste diffi cile d’évaluer  l’impact potentiel sur 
des critères cliniques tels que la survenue d’un accident coronaire. 
Deux méta-analyses ont étudié les résultats d’essais utilisant des outils divers 
pour améliorer l’adhésion des patients hyperlipidémiques [53, 59]. Dans la 
plus récente, les auteurs ont retenu 4 recherches (sur 484 évaluées) présen-
tant les résultats obtenus pour un ensemble de 7 cohortes (soit un total de 
3 077 patients). Les résultats sont décevants : ni l’éducation thérapeutique, 
ni la combinaison de l’éducation thérapeutique et d’approches cognitives 
et comportementales n’ont permis d’améliorer l’observance*. La prise régu-
lière du traitement constitue un problème majeur dans toutes les pathologies 
chroniques : des taux d’arrêt allant jusqu’à 50 % sont signalés dans la littéra-
ture, avec des différences importantes selon les traitements. Le taux d’arrêt 
est maximum pour les régimes dont la tolérance et l’acceptabilité (essentiel-
lement liée au goût du produit) sont médiocres. Dans une étude portant sur 
un peu moins de 4 000 patients, nous avons cherché à voir si la distribu-
tion d’une brochure d’information (accompagnée d’explications fournies au 
patient) pouvait améliorer l’observance des patients : la durée des explications 
données au patient n’était pas corrélée à l’observance [12].
Contrastant avec ce résultat, d’autres travaux montrent que des sujets peuvent 
obtenir une diminution significative de la cholestérolémie grâce à une 
surveillance régulière réalisée par eux, une meilleure prise des traitements et 
une adhésion aux conseils diététiques [38]. Bien qu’il ne s’agisse pas d’une 
étude portant sur l’éducation thérapeutique, une méta-analyse récente sur 
l’utilisation du podomètre montre que l’impact sur le risque cardio-vasculaire 

10. Par exemple : amélioration de l’observance au traitement ou du nombre de patients ayant atteint un objectif 
donné, changement de comportement alimentaire ou de pratique des activités physiques. 
11. Par exemple : rappel téléphonique, amélioration de l’information par une brochure, etc.
12. Cependant, l’étude ne précise pas s’il s’agissait d’une démarche éducative avec une adaptation des objectifs à 
chacun ou d’une information de bonne qualité.
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est très positif quand l’utilisation est couplée à une recommandation précise 
(faire au moins ı0 000 pas par jour) [8]. Enfi n, plusieurs travaux ont analysé 
l’impact de la visualisation du niveau de risque sur la prise en charge des 
patients dans un contexte de prévention primaire ou secondaire. L’un d’eux 
a testé l’impact sur un groupe de 3 053 patients pris en charge par 230 méde-
cins [40]. Les sujets ont été randomisés* en deux groupes  (avec et sans infor-
mation sur le risque cardio-vasculaire calculé). Finalement, le LDL-c est plus 
bas dans le groupe qui bénéfi cie de l’information, mais la différence est très 
modeste (3,3 mg/dl, soit une diminution supplémentaire de 6 %). L’impact 
reste plus important chez les patients dont le risque initial est élevé. 

Au total, la revue de la littérature montre que peu d’études ont analysé l’amé-
lioration du risque lipidique associé à une éducation thérapeutique. Longues 
et coûteuses, les études sont diffi ciles à mettre en place alors qu’elles sont 
indispensables pour identifi er les moyens permettant d’améliorer effi cace-
ment la prise en charge des patients à risque. Les travaux cités précédemment 
posent notamment la question du choix des indicateurs de performance dans 
les études d’éducation thérapeutique : niveau de connaissances (meilleure 
connaissance des facteurs de risque, des aliments à éviter…), changement de 
comportement ou de qualité de vie, résultat sur les facteurs de risque (choles-
térol, pression artérielle ou équation de risque), incidence des accidents 
cardio-vasculaires. Ils suggèrent aussi de s’interroger sur ce que l’on mesure 
réellement lorsque l’on mesure « l’observance* ». La question du maintien du 
choix de cet indicateur pour évaluer l’éducation thérapeutique reste posée. 
Dans tous les cas, les limites de ces études permettent d’insister sur la néces-
sité d’une évaluation globale (portant sur l’ensemble des facteurs de risque) 
des démarches d’éducation thérapeutique.
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 
CHEZ LE PATIENT HYPERCHOLESTÉROLÉMIQUE : 
LE PROGRAMME PÉGASE

Éric Bruckert et Isabelle Durack
13

Résumé

Effectuée sous l’égide de la Société française d’athérosclérose et de l’Arcol14 
en partenariat avec le Comité français d’éducation pour la santé15, l’étude 
présentée ici est le fruit d’une collaboration entre des centres hospitaliers 
privés et publics. En 2003-2004, le projet Pégase (Programme éducationnel 
pour une gestion améliorée des sujets à risque cardio-vasculaire élevé) a testé 
et évalué un programme éducatif inscrit dans un processus de prise en charge 
globale des patients à haut risque cardio-vasculaire présentant une hyper-
cholestérolémie. Pendant six mois, une étude randomisée* a permis d’in-
clure 2 groupes de 300 patients chacun et de comparer deux types de prise 
en charge : une prise en charge habituelle versus une prise en charge inter-
ventionnelle où les patients bénéfi ciaient du programme pédagogique mis en 
place avec l’aide des équipes multidisciplinaires des centres éducatifs. Dans 
le groupe intervention, les résultats montrent une modifi cation d’un certain 
nombre de critères évalués par le questionnaire de qualité de vie et du critère 
principal de jugement (le score Framingham). La différence des moyennes 
des deux groupes n’est toutefois pas signifi cative quand on compare les deux 
groupes à 6 mois. 

Cadre de l’expérimentation

Résultats de l’analyse des besoins éducatifs

Schéma des enquêtes
Avant la mise en place du programme Pégase, les besoins éducatifs des 
patients et les attentes des médecins ont été évalués par une enquête quali-
tative menée sous la forme de 48 entretiens semi-directifs en face à face 
[29, 30, 13]. Ces entretiens se sont répartis de la façon suivante : 27 patients 
hyper cholestérolémiques (en prévention primaire ou secondaire) présentant 
un autre facteur de risque associé (tabac, hypertension, diabète, obésité) et 
2ı médecins libéraux (entretien d’une heure trente en moyenne, soit soixan-
te-dix heures d’enregistrement). La technique de l’entretien semi-directif 
permettait à l’enquêté de s’exprimer librement sur quelques thématiques 

13. Isabelle Durack est chef de projet chez Édusanté, une société spécialisée dans l’éducation thérapeutique basée à 
Vanves. Ont également participé à ce projet : Kamel Abdendi, Jean-Francois Renucci, Jean-Louis Schlienger, François 
Paillard, Rita Chadarevian et Asri Benkritly.
14. Association pour la recherche sur le cholestérol.
15. CFES, devenu Inpes en 2002.
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proposées par l’enquêteur : ce dernier se chargeait aussi de faire préciser les 
points qui nécessitaient un éventuel approfondissement. 
Pour hiérarchiser et quantifier les thèmes abordés dans les entretiens 
(perception de l’excès de cholestérol, du risque cardio-vasculaire, des besoins 
éducatifs), une étude quantitative complémentaire a été menée auprès 
de ı 000 patients et 300 médecins. Les données ont été recueillies à l’aide 
d’un autoquestionnaire construit à partir des résultats de l’enquête qualita-
tive. L’effectif de l’étude quantitative s’est révélé suffi sant pour permettre 
une extrapolation des résultats à la population française des patients à risque 
cardio-vasculaire. Au total, 74 % des patients avaient plus de 55 ans, avec une 
majorité d’hommes (sexe ratio ı,7) en prévention primaire (67 %). Les méde-
cins étaient pour 68 % des généralistes (32 % de spécialistes, cardiologues et 
endocrinologues), en majorité des hommes (sexe ratio ı3) âgés de moins de 
55 ans (94 %).

Principaux enseignements des études de besoins
Du fait de l’absence de symptômes associés à l’excès de cholestérol, les patients 
ne se sentent pas malades et ne se considèrent pas comme tels. Cependant, 
le terme de maladie a été mentionné par 30 % des patients qui parlent « d’une 
maladie muette, spéciale, une maladie traitée comme bénigne, virtuelle ». En 
revanche, les médecins préfèrent parler de facteur de risque cardio-vasculaire 
plutôt que de maladie dont la connotation est, pour eux, plus péjorative : seule-
ment 9 % d’entre eux utilisent le concept de maladie.
La notion de facteur de risque cardio-vasculaire apparaît, aux yeux des patients, 
plus évasive et fl oue que celle du cholestérol. Le facteur de risque est aussi 
vécu comme lointain, par rapport à l’idée de maladie. Lorsque l’on demande 
aux patients quelles sont les conséquences en rapport avec le risque cardio- 
vasculaire, ils citent l’infarctus, l’accident vasculaire cérébral ou  l’artérite 
(respectivement dans 85 %, 64 % et 46 % des cas). Dans l’ensemble, ils ont du 
mal à expliquer le lien entre le cholestérol et le risque cardio-vasculaire. Compte 
tenu de l’expression asymptomatique de l’excès de cholestérol et de son aspect 
transitoire (apparition brutale, disparition totale avec le traitement), le risque 
cardio-vasculaire est vécu comme « instable, imprévisible, fl ou et abstrait ».
Le traitement diététique, comparé à une astreinte alimentaire ou à un régime 
démoniaque, apparaît comme une véritable contrainte aux yeux des patients 
qui doivent gérer une série d’interdits au quotidien. Les conseils alimentaires 
délivrés par les médecins insistent sur les aliments à éviter dans 83 % des cas 
et sur ceux à privilégier dans 75 % des cas. Viennent ensuite la notion de durée 
du régime et d’équilibre alimentaire (59 et 57 %). Les patients donnent une 
priorité moindre à ces informations nutritionnelles (respectivement 57, 56, 28 
et 5ı %) et souhaitent mieux connaître ce qui est totalement permis (65 %). 
Le médecin accorde une place différente aux conseils diététiques selon sa 
formation médicale : 50 % des spécialistes et ı7 % des généralistes pensent 
que « le régime » ne suffi t pas et qu’il faut toujours associer un médica-
ment. La majorité des spécialistes (88 % d’entre eux, contre 45 % des généra-
listes) pensent qu’ils n’ont pas assez de moyens pour persuader leurs patients 
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qu’une régulation nutritionnelle devrait suffi re. En général, « le régime » ne 
paraît pas applicable au long cours (66 % des spécialistes, 58 % des généra-
listes). Pour répondre à cette problématique, les médecins seraient intéressés 
par des formations en nutrition (84 %) et des formations à la motivation du 
patient (87 %).
Malgré l’apparente facilité de la prescription et de la prise du médicament 
par rapport à un suivi des recommandations sur le plan nutritionnel, certains 
patients sont réticents à la prise du traitement : elle reste donc associée à 
bon nombre d’incertitudes. Environ 59 % des patients se sentent gênés par 
le fait d’avoir trop de cholestérol et de devoir le traiter. Pour ces patients, la 
gêne provient de la prise régulière du médicament (59 % des cas), des repas 
pris à l’extérieur (45 %), des fêtes de famille (42 %) et des sorties entre amis 
(20 %). La durée du traitement passe au second plan derrière la connaissance 
des conséquences des risques cardio-vasculaires et des facteurs de risque. 
Pour plus de la moitié des médecins, la durée du traitement hypolipémiant 
(58 %) et les effets secondaires (54 %) sont des notions diffi ciles à expliquer 
au patient.
Au total, il existe des différences de perceptions de l’hypercholestérolémie 
et du risque cardio-vasculaire entre patients et médecins, ce qui souligne 
 l’intérêt de mettre en place un programme éducatif qui puisse répondre aux 
critères de qualité de l’OMS (méthodes pédagogiques variées, personnalisées, 
intégrées au soin et évaluées). Les objectifs consistent à préciser la notion 
de risque cardio-vasculaire et à permettre au patient de mieux comprendre 
sa maladie, en le motivant à une amélioration de son hygiène de vie et à une 
meilleure observance*.

Appuis théoriques
Suite à la phase d’évaluation des besoins à laquelle les médecins libéraux et les 
patients ont participé, les points suivants ont été travaillés : défi nition d’objec-
tifs pédagogiques clarifi és, construction d’un programme d’intervention cohé-
rent et choix d’outils éducatifs adaptés. La démarche générale a été formalisée 
en prenant appui sur l’analyse des besoins et sur les théories de la pédagogie 
par objectifs et de la pédagogie du contrat [28]. Les objectifs du programme 
ont été découpés en micro-objectifs qui ont fait l’objet d’un contrat éducatif 
établi entre le patient et l’équipe éducative.
Dans les séances éducatives, la plupart des interventions font appel à des 
mises en situation qui s’apparentent à des jeux interactifs au cours desquels 
différents points de vue peuvent se confronter. L’approche s’inspire de travaux 
développés dans les années ı960 chez l’adolescent pour faciliter l’expression 
individuelle et collective, le but principal étant d’accroître la conscience des 
origines de la maladie cardio-vasculaire et de faire émerger les représenta-
tions qui s’y rapportent. Le travail se déroule en différentes phases articu-
lées entre elles : un temps d’explicitation de la règle, un temps de description 
de la  situation simulée, un troisième de mise en situation et un dernier pour 
 l’analyse et la réfl exion sur ce qui s’est passé [24]. L’ensemble vise à favoriser 
les changements de comportements à risques. 
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Conception de stratégies éducatives et réalisation des outils
Le programme éducatif conduit en pratique de ville se répartit à travers six 
structures (hospitalières ou extra-hospitalières) ce qui permet de mobiliser 
une équipe multidisciplinaire (médecin-éducateur, diététicienne, infi rmière, 
etc.). Les supports sont spécifi quement conçus et fabriqués pour l’étude : 
tableau magnétique permettant de travailler sur les horaires des prises des 
traitements et la place de l’activité physique, ateliers pratiques insistant sur le 
choix alimentaire, lecture d’étiquettes de produits alimentaires, etc. Ces outils 
restent disponibles dans une mallette pédagogique utilisée par le personnel 
médical qui assure l’éducation. Les objectifs pédagogiques sont gradués. 

 La première séance collective est consacrée à l’exploration des représen-
tations que le patient a de sa santé et de ses facteurs de risque cardio-
vasculaire. À l’aide d’un Photolangage®*, le patient identifi e ses propres 
critères de bonne santé et exprime ce que constituent pour lui les 
dangers qui peuvent peser sur sa santé, en distinguant l’ensemble des 
risques cardio-vasculaires. Concrètement, parmi un lot d’images dispo-
sées sur une table, chaque participant est invité à choisir deux images 
qui correspondent d’une part à la bonne santé, d’autre part aux risques 
qui peuvent peser sur elle. Le professionnel éducateur demande ensuite 
à chaque participant d’argumenter ses choix. Au cours de la séance, le 
patient identifi e ainsi les risques encourus et les éléments sur lesquels 
il peut personnellement agir. À l’aide de cartes représentant de façon 
stylisée les parties du corps d’un personnage et symbolisant sa situation 
familiale, sociale et professionnelle ainsi que l’existence de facteurs de 
risque, les patients créent ensemble un personnage fi ctif et réfl échis-
sent à ce qui pourrait lui arriver à l’avenir. Réalisé sur un personnage 
imaginaire dit en « mosaïque », ce travail permet de mettre à distance 
la composante émotionnelle et personnelle. Avant de clore la séance, le 
professionnel éducateur résume et complète les propos des patients en 
expliquant la maladie artérielle (athérosclérose) et la notion de risque, 
en s’aidant d’une série de planches illustrées. 

 Les deuxième et troisième séances collectives permettent au patient d’ana-
lyser ses rapports à l’alimentation, aux médicaments et à l’activité 
physique. À l’aide de cartes alimentaires et d’un supermarché virtuel, 
les patients identifi ent les aliments qui font augmenter le taux de choles-
térol ainsi que les bénéfi ces d’une alimentation équilibrée sur la santé. 
En cas de nécessité d’un changement d’alimentation, les patients sont 
amenés à repérer les facteurs facilitants et les obstacles existants. Des 
mises en situation de groupe en rapport avec la vie quotidienne permet-
tent aux patients de comprendre la complémentarité des traitements et 
l’intérêt de leur suivi au long cours (en distinguant les inconvénients 
et les bénéfi ces). La perception du rapport coût/bénéfi ce est en effet 
une condition nécessaire au suivi du traitement à long terme. Pour que 
 l’individu puisse changer progressivement de comportement et suivre 
un  traitement médicamenteux au long cours, la perception individuelle 
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du bénéfi ce du traitement doit contrebalancer avantageusement le coût 
global du traitement (qu’il soit fi nancier, physique ou psychologique).

 La dernière séance collective est surtout une évaluation formative : le 
patient est amené à mesurer l’ensemble des compétences acquises au 
cours du programme. Un jeu de plateau16 invite les participants à répondre 
à des questions de connaissances ou à prendre position par rapport à des 
dilemmes portant sur des situations de la vie courante (l’alimentation, la 
pratique d’une activité physique, la prise au long cours de médicaments).

Durant l’intervalle entre deux séances, le travail fourni par le patient au cours 
des modules est mis à profi t. À l’aide d’un carnet de suivi, le patient reprend 
personnellement les éléments de synthèse des séances. Il identifi e des champs 
d’actions possibles et détermine le ou les facteurs de risque sur lesquels il 
pense pouvoir agir. Il fait le point progressivement sur ce qu’il pense pouvoir 
changer concrètement, et sur ce qu’il ne pense pas pouvoir changer. Il décide 
ensuite de mettre en place un projet de changement portant sur un ou plusieurs 
facteurs de risque. Ces périodes entre deux séances éducatives sont propices à 
la réfl exion du patient sur ce qu’il redoute et sur ce qu’il pense pouvoir gagner 
en mettant en place son projet. Le patient a ainsi  l’opportunité de défi nir ses 
propres critères de réussite et de planifi er ses changements dans le temps. Les 
séances individuelles permettent au patient de discuter avec le soignant du 
projet de santé qu’il a choisi : le soignant prend alors acte du projet du patient, 
en évalue la faisabilité à court terme et propose éventuellement des aides ou 
orientations supplémentaires. Il discute ensuite des stratégies qui permettent 
au patient de mener à bien son projet. Le relais est pris par le médecin traitant 
qui revoit le patient et l’aide à maintenir son projet dans le temps.

Schéma général de l’étude Pégase 

Inclusion des patients
Une étude randomisée* ouverte pendant six mois a permis d’inclure 2 groupes 
de 300 patients chacun et de comparer deux types de prise en charge : une 
prise en charge habituelle par le médecin traitant (aucune recommandation 
spécifi que en dehors du suivi des recommandations Afssaps) versus une prise 
en charge « interventionnelle » où les patients bénéfi cient du programme 
pédagogique mis en place avec l’aide des équipes multidisciplinaires des 
centres éducatifs. Ces patients sont suivis en ville par des médecins formés à 
une approche éducative de l’adulte atteint de pathologie chronique.

Critères d’effi cacité
Le critère primaire de jugement de l’expérimentation Pégase était le score de 
risque global (Framingham) qui a pour but d’évaluer le programme éducatif 
destiné aux patients à risque cardio-vasculaire. Les critères secondaires suivants 

16. Il s’agit d’un plateau où apparaissent des cases : selon le même principe que pour le jeu de l’oie, la personne 
lance un dé et fait avancer son pion sur les cases. 
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ont été pris en compte : le LDL-cholestérol, le nombre de patients atteignant 
les recommandations, les pratiques diététiques et médicamenteuses, l’évolu-
tion de la pratique de l’activité physique, de la consommation de tabac et de la 
qualité de vie. Pour le bras bénéfi ciant de l’intervention éducative, des critères 
pédagogiques ont été retenus : l’évolution des connaissances et la mise en place 
concrète d’un projet thérapeutique propre au patient. L’ensemble de ces indica-
teurs permet de savoir si le programme éducatif est intégré par le patient. 

Population et critères de sélection
Les 600 patients nécessaires à l’obtention d’un Delta de cholestérol (avant/
après)17 de ı0 % et acceptant d’être pris en charge par le centre éducatif de 
proximité devaient être inclus sur les mêmes critères que ceux de l’enquête 
de besoin. Vingt médecins libéraux se sont portés volontaires dans chaque 
centre, soit ı20 médecins en totalité. Ils ont été randomisés de façon centra-
lisée dans deux groupes : médecins formés versus non formés.

Modalités d’intervention
Les 60 médecins formés ont pris en charge 6 patients chacun. Durant les trois 
premiers mois, les patients du bras intervention ont bénéfi cié du programme 
éducatif sous la forme de 4 séances collectives dispensées par l’équipe multi-
disciplinaire des centres. 

Résultats de l’expérimentation

Données cliniques et biologiques
Quatre cent soixante-treize patients ont été recrutés pour cette étude [14]. Les 
caractéristiques démographiques des patients sont décrites dans le tableau I. 
Les données cliniques et biologiques sont présentées dans le tableau II. Les 
résultats évalués à 6 mois (n = 409) présentés dans le tableau III montrent 
une modifi cation du critère principal de jugement dans le groupe intervention, 
mais pas de modifi cation dans le groupe contrôle. La différence des moyennes 
n’est toutefois pas signifi cative quand on compare les deux groupes à 6 mois. 
Les éléments clés de ces résultats permettent de montrer que les deux groupes 
étaient équivalents au début, ce qui témoigne de la qualité de la randomisa-
tion*. De façon similaire, le niveau de facteur de risque est sans différence 
signifi cative entre les groupes contrôle et intervention. Les composantes 
qui ont le plus varié sont les lipides, ce qui s’explique par une plus grande 
 sensibilité des patients à la diététique.

Qualité de vie des patients
Des modifi cations signifi catives d’un certain nombre de critères évalués par le 
questionnaire de qualité de vie sont observées [tableau IV]. Lorsqu’on analyse 

17. Si nous avons calculé le nombre de sujets sur un delta de cholestérol de 10 % entre les 2 groupes (le critère de 
jugement principal étant le score de Framingham), c’est parce que nous n’avions pas d’élément pour une hypothèse 
sur Framingham. 
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les différentes composantes des critères d’évaluation, il apparaît clairement 
que la composante fonctionnement physique, vitalité et santé en général 
s’est améliorée dans le groupe intervention. À l’inverse, ce qui était attendu 
(la composante fonctionnement social et santé mentale) est resté stable. Il 
faut rappeler que l’étude avait comme objectif principal une modifi cation des 
facteurs de risque qualifi és de « durs » (cholestérol, tabac, pression artérielle) 
et non pas un seul impact sur des comportements, ces derniers étant plus 
diffi ciles à obtenir.

TABLEAU II

Caractéristiques cliniques et biologiques des patients à l’entrée dans l’étude

Intervention
n = 274 
n (%)

Contrôle
n = 199 
n (%)

p

Prévention primaire
1) LDL-c > 2,2g/l,
2) 1,6 g/l < LDL-c < 2,2g/l

+ Hypertension
+ Obésité (IMC≥30)
+ Diabètes
+ Tabac
+ ATCD familiaux de MCV
+ HDL-C <0,35 g/l

42 (15,3)
161 (58,8)

85 (31,0)
58 (21,2)
20 (7,3)
52 (19,0)
58 (21,2)
7 (2,6)

32 (16,1)
129 (64,8)

76 (38,2)
36 (18,1)
21 (10,6)
47 (23,6)
41 (20,6)
12 (6,0)

0,217

0,116
0,417
0,247
0,221
0,909
0,704

Prévention secondaire 71 (25,9) 38 (19,1) 0,217

TABLEAU I

Caractéristiques démographiques des patients à l’entrée dans l’étude 
Pégase

Intervention
n = 274

Contrôle
n = 199 P

Sexe  
n (%)

Masculin
Féminin

167 (60,9)
107 (39,1)

117 (58,8)
82 (41,2)

0,704

Âge Moyenne +/-SD 56,9±10,1 58,1±12,0 0,059

Statut marital
n (%)

Marié
Cohabitation

Seul
Veuf

Séparé

187 (69,3)
18 (6,7)
23 (8,5)
15 (5,6)

27 (10,0)

139 (70,2)
22 (11,1)
8 (4,0)
16 (8,1)
13 (6,6)

0,067

Niveau scolaire Pas d’étude
Études techniques
Études secondaires

BAC +1 à +4
BAC + 5 et +

20 (7,8)
133 (52,0)
37 (14,5)
45 (17,6)
21 (8,2)

25 (12,6)
97 (48,7)
27 (13,6)
38 (19,1)
12 (6,0)

0,446

Situation professionnelle Travail
Études

Retraité
Ne travaille pas

Chômage

116 (42,5)
- ( - )

132 (48,4)
18 (6,6)
7 (2,6)

83 (42,1)
1 (0,5)

90 (45,7)
19 (9,6)
4 (2,0)

0,549

Situation géographique Campagne
Ville

66 (24,4)
204 (75,6)

56 (28,1)
143 (71,9)

0,395
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Discussion critique et perspectives

La démarche éducative
La démarche s’est avérée convaincante dans ses modalités pratiques : l’analyse 
des questionnaires montre que le taux de satisfaction des patients est excel-
lent. Le nombre de séances a été évalué de façon positive par les patients (ni 
trop ni trop peu). 
Ce type de programme est très lourd à mettre en place et une sélection des 
personnes prioritaires associée à une diminution du nombre de séances serait 
à réfl échir. Chaque séance avait des objectifs bien précis, mais le jeu de fi n 
de séance est celui qui a été le moins plébiscité par les personnels de soin 
 impliqués dans l’étude.

TABLEAU IV

Évolution du score de qualité de vie (SF-36) dans le groupe éduqué versus 
le groupe contrôle entre le début de l’étude et la fin à 6 mois

SF-36 Scales (paired t-test) Éduqués (n = 221) Non éduqués (n = 188)

Fonctionnement physique + 6,72 (p = 10– 3) – 0,63 (p = 0,556)

Douleur physique + 2,76 (p = 0,09) – 0,95 (p = 0,567)

Santé en général + 2,81 (p = 0,005) – 0,64 (p = 0,579)

Vitalité + 3,43 (p = 0,002) – 1,47 (p = 0,222)

Fonctionnement social + 2,09 (p = 0,196) + 0,73 (p = 0,622)

Santé mentale + 1,79 (p = 0,12) + 0,13 (p = 0,909)

Score global mental + 0,53 (p = 0,457) + 0,69 (p = 0,307)

Score global physique + 2,57 (p = 10– 3) – 0,5 (p = 0,356)

TABLEAU III

Évolution des facteurs de risque dans le groupe éduqué versus le groupe 
contrôle entre le début de l’étude et la fin à 6 mois

Éduqués (n = 274) Non éduqués (n = 199)

Cholestérol total (g/l) – 0,0764 (p = 0,0006) – 0,034 (p = 0,246)

LDL-Cholestérol (g/l) + 0,02 (p = 0,452) + 0,10 (p < 10-3)

HDL-Cholestérol (g/l) + 0,0087 (p = 0,27) + 0,0038 (p = 0,70)

Éduqués (n = 271) Non éduqués (n = 196)

Triglycérides (g/l) + 0,03 (p = 0,476) + 0,03 (p = 0,573)

Éduqués (n = 267) Non éduqués (n = 199)

Glycémie (g/l) – 0,0076 (p = 0,619) – 0,0159 (p = 0,342)

Éduqués n = 274 Non éduqués (n = 199)

HTA légère à sévère + 14,6% (p = 0,101) + 26,9% (p = 0,011)

Tabagisme – 13,7% (p = 0,065) – 12,7% (p = 0,146)

PAS (mm Hg) – 0,63 (p = 0,494) + 0,34 (p = 0,733)
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Le score de risque, critère principal d’évaluation
Pégase est l’une des seules études ayant analysé l’impact d’une éducation 
thérapeutique sur les variables médicales dans le domaine du risque cardio-
vasculaire lié à l’hyperlipidémie. S’adressant à une population de sujets hyper-
cholesterolémiques, l’éducation thérapeutique visait un changement des 
comportements vis-à-vis de la diététique, de l’activité physique et des facteurs 
de risque. L’étude a notamment permis d’identifier de façon précise les 
attentes des médecins et des patients, et de concevoir des outils thérapeutiques 
originaux. Son originalité est d’avoir choisi comme critère principal d’évalua-
tion le score de risque calculé par l’équation de Framingham. Cette équation 
a été validée dans de nombreuses études [60, 10]. Elle permet de prendre en 
compte des changements sur différents facteurs de risque qui jouent un rôle 
indépendant sur le risque de survenue d’accident coronaire. Parmi les critères 
secondaires, l’équipe avait retenu les changements individuels des facteurs de 
risque, mais aussi le calcul (par un questionnaire validé) de l’amélioration de 
la qualité de vie [9]. L’une des diffi cultés principales de l’étude a été le recrute-
ment. Plus long que prévu, il n’a permis qu’un nombre d’inclusions inférieur 
à celui escompté. Le fait qu’il y ait eu moins d’inclusions par les médecins du 
groupe contrôle nous a conduits à nous demander s’il n’y avait pas eu là un 
biais de sélection. Enfi n, l’hétérogénéité des patients en termes de niveaux de 
facteurs de risque et de niveaux de cholestérol a complexifi é l’obtention d’une 
différence signifi cative. Il aurait sans doute été intéressant de regarder ce qui 
s’est passé pour les niveaux plus élevés (ou au moins modérément élevés) 
de cholestérol et de risque global. Si ces diffi cultés et limites ont diminué la 
puissance de l’étude, les modifi cations multiples induites par le programme 
témoignent néanmoins de son impact positif. 

Perspectives
Des outils simplifi és sont actuellement utilisés à plus grande échelle dans des 
centres de prévention des maladies cardio-vasculaires privés et publics : les 
plus utilisés sont ceux qui permettent d’expliquer les changements d’alimen-
tation (supermarché virtuel) et l’apprentissage des étiquettes.
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DE PATIENTS CARDIAQUES 
DANS LEUR MILIEU DE VIE : 
L’EXPÉRIENCE DE LA MUTUALITÉ SOCIALE AGRICOLE 

Cyril Crozet
18

, Vincent Van Bockstael
19

, Jean-François d’Ivernois
20

Résumé

En 2004-2005, dans 9 régions françaises, la Mutualité sociale agricole (MSA) 
a mené une expérience d’éducation thérapeutique impliquant ı58 patients 
en affection de longue durée (ALD) pour maladies cardio-vasculaires 
(ıı4 hommes, 44 femmes, moyenne d’âge : 70 ans), leurs médecins généra-
listes (55 MG) et 40 médecins, infi rmières et diététiciens formés à l’éducation 
thérapeutique. La satisfaction des patients a été évaluée sur le programme 
(3 séances de trois heures), de même que les gains de connaissances et les 
changements de comportements de santé à 6 mois. L’opinion des médecins 
généralistes et des équipes d’éducation sur l’expérience a été prise en compte. 
Les résultats montrent que si les gains de connaissances des patients sont 
relativement modestes (ıı %), ils sont stables à 6 mois. Ils concernent des 
points essentiels comme l’autovigilance et la compréhension du traitement. 
Les changements déclarés de comportement à 6 mois sont importants : les 
patients ont modifi é leurs habitudes alimentaires et leur activité physique. Ils 
ont surtout acquis des compétences d’autosoins. La satisfaction des patients 
est élevée (93 %) : elle est partagée par les médecins généralistes (77 %) et 
les éducateurs (87 %). L’expérience montre que l’éducation thérapeutique 
en secteur extra- hospitalier est possible lorsqu’elle est menée par un orga-
nisme de sécurité sociale (la MSA), en étroite collaboration avec les médecins 
généralistes. Depuis 2006, l’expérience est étendue à l’ensemble des régions 
 françaises.

Cadre de l’expérimentation

Contexte
Chez les assurés de la MSA, les affections cardio-vasculaires et le diabète repré-
sentent 60 % des effectifs des patients en ALD, soit environ 430 000 personnes. 
Ces patients n’ont pas facilement accès à l’éducation thérapeutique alors 
qu’elle se justifi e pleinement dans leur cas. C’est ainsi que de 2004 à 2005, la 
MSA a réalisé dans 9 régions de France une expérience d’éducation thérapeu-
tique des patients en ALD atteints de maladies cardio-vasculaires.

18. Cyril Crozet est maître de conférences en sciences de l’éducation, chercheur au Laboratoire de pédagogie de la 
santé EA 3412, UFR SMBH Léonard de Vinci, université Paris 13 à Bobigny. Ses recherches au Laboratoire de péda-
gogie de la santé portent sur l’éducation thérapeutique, notamment sur les patients sentinelles. 
19. Vincent Van Bockstael est médecin conseiller technique national, Caisse centrale de Mutualité sociale agricole, 
Bagnolet.
20. Jean-François d’Ivernois est médecin, professeur des universités en sciences de l’éducation, directeur du 
Laboratoire de pédagogie de la santé EA 3412, université Paris 13, Bobigny.
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Évaluée par le Laboratoire de pédagogie de la santé de l’Université Paris ı3 
[21], l’expérience a consisté à faire éduquer les patients par des profession-
nels de santé de la MSA et d’autres professionnels extérieurs à cet organisme. 
Ces derniers avaient tous reçu une formation préalable à la dimension péda-
gogique de l’éducation thérapeutique (par l’Institut de perfectionnement en 
communication et éducation médicales, Ipcem) ainsi qu’une formation à la 
cardiologie (par la Fédération française de cardiologie, FFC).
Une première expérience s’est déroulée de septembre 2004 à 2005 sur ı7 sites 
répartis dans 9 régions françaises21. Les ı58 patients inclus, atteints d’une 
affection cardio-vasculaire (maladie coronarienne et insuffi sance cardiaque) 
et suivis en ALD, ont été adressés par leur médecin traitant (qui avait réalisé 
un diagnostic éducatif transmis ensuite aux animateurs des séances d’édu-
cation). Au nombre de 35 (20 médecins, 8 infi rmières et 7 diététiciennes), 
ces éducateurs étaient pour moitié des salariés de la MSA et pour l’autre, des 
professionnels de santé libéraux ou salariés d’autres organismes. 

Fondements et modèles théoriques
L’éducation thérapeutique justifi e le recours à une pédagogie spécifi que. D’une 
part, les patients sont des apprenants particuliers qui représentent différents 
niveaux et univers socioculturels. D’autre part, la motivation à apprendre à 
gérer sa maladie n’est aucunement comparable aux motivations que créé tout 
autre enseignement. Pour le malade, pas de succès ni de diplôme, encore 
moins de promotion : « La guérison elle-même n’est pas au bout du chemin et 
l’échec éducatif se paie au niveau de la vie, de la santé » [26].
L’approche pédagogique qui sous-tend le programme d’éducation présenté 
ici est de nature systémique : elle part des besoins et des caractéristiques 
individuelles des patients. Ce sont ces besoins spécifi ques et ces réalités du 
patient que le médecin généraliste tente de repérer au cours d’un entretien 
aboutissant à un diagnostic éducatif [28]. C’est en concertation et sur les 
bases de ce diagnostic éducatif que les éducateurs-soignants proposent au 
patient des objectifs pédagogiques indiquant les fi nalités de son apprentis-
sage, et constituant un contrat d’éducation discuté et négocié entre les éduca-
teurs et le patient. L’éducation thérapeutique a recours à une variété assez 
large de méthodes pédagogiques qui tiennent compte à la fois des caractéris-
tiques d’apprentissage des patients, des objectifs et du contexte d’enseigne-
ment. Une évaluation systématique, également multiforme, est proposée et 
 s’applique à vérifi er ce que le patient a appris, ce qu’il accomplit au quotidien, 
son état bioclinique, mais aussi sa satisfaction. Dans la mise en œuvre et l’éva-
luation du programme d’éducation thérapeutique, l’équipe tient compte des 
critères de qualité incluant les interventions des acteurs, les supports et les 
outils éducatifs utilisés [42].

21. Alsace, Champagne-Ardenne, Franche-Comté, Haute-Normandie, Île-de-France, Languedoc-Roussillon, Lorraine, 
Midi-Pyrénées, Poitou-Charentes. 
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Public concerné par l’étude 
L’échantillon est constitué de ıı4 hommes (72 %) et de 44 femmes (28 %), 
sex-ratio 2,6. L’âge moyen des patients est de 70 ans (hommes = 70 ans ; 
femmes = 70,5 ans). Tous les patients inclus sont en ALD.
Les patients n’ont pas tous répondu aux différents tests : le nombre de réponses 
varie entre ı47 et ı05. Sur les ı58 patients présents à la première séance, ı54 
ont suivi la formation jusqu’au bout. Cent sept patients ont rempli les ques-
tionnaires à 6 mois.
Le fi nancement de l’ensemble du travail a été assuré par le Fonds national de 
prévention de la MSA (FNPEISA).

Description des séances
Les objectifs des six modules du programme d’éducation thérapeutique 
de la MSA et les méthodes pédagogiques utilisées sont présentés dans le 
tableau V22. Chaque séquence est constituée d’exposés interactifs23 qui 
prennent appui sur des schémas imprimés à l’avance et réalisés à partir des 
tableaux de papier. Les exposés sont suivis d’ateliers pratiques qui portent sur 
les facteurs de risque des maladies cardio-vasculaires, la nutrition et la diété-
tique, les activités physiques, les signes d’alerte clinique, l’autosurveillance, 
le traitement avec remise de documents (cibles des facteurs de risques, sets 
de tables « conseils nutrition », semainier d’activité physique, grille d’auto- 
évaluation clinique pour l’appréciation des douleurs et des essouffl ements, 
fi ches de planifi cation hebdomadaire de prise des médicaments, etc.).
Les ateliers sont concrets : par exemple, sur une cible individuelle dans laquelle 
chaque axe représente un facteur de risque de la maladie coronarienne, les patients 
sont invités à indiquer les valeurs actuelles de leur taux de cholestérol, d’indice de 
masse corporelle (IMC) et de tension artérielle (TA), le nombre de cigarettes… Le 
principe général est de réussir à s’éloigner du centre rouge de la cible dans lequel 
se concentrent les chiffres maximaux de chaque facteur de risque pour gagner les 
zones périphériques moins dangereuses. Grâce à cette technique, le patient peut 
décider sur quel(s) facteur(s) de risque il va faire porter prioritairement son effort. 
À moyen terme, il peut visualiser les progrès accomplis. 
Un autre travail de groupe en éducation nutritionnelle consiste à trier des 
images d’aliments courants en allant du plus salé au moins salé, du plus sucré 
au moins sucré, du plus gras au moins gras. Des sets de table remis après la 
séance d’éducation reprennent cette classifi cation, ce qui permet au patient de 
la mémoriser à long terme.

22. Les animateurs des séances ont été formés par l’Ipcem pendant six jours et ont reçu des documents spéciale-
ment conçus et développés par l’Ipcem pour l’aide à l’enseignement et à l’apprentissage. Les documents compor-
taient des feuilles pré-imprimées rassemblant les éléments de contenu à apprendre, des schémas explicatifs, des 
instructions pour les exercices et les activités que les patients devaient réaliser. D’autres outils pédagogiques origi-
naux ont été proposés en complément : des jeux pour les travaux de groupe, des sets de table permettant aux 
patients de comprendre les principes nutritionnels et de sélectionner les aliments adaptés à leur état en fonction de 
leur teneur en sucre, en graisses et en sel. Les animateurs disposaient ainsi d’un ensemble de ressources d’appren-
tissage qui leur permettaient de mener à bien les séances éducatives.  
23. L’exposé interactif est un échange verbal entre le formateur et son groupe de participants, sur un thème précis. Son 
aspect interactif l’apparente à la discussion. Le formateur y joue néanmoins un rôle actif (il n’est pas seulement anima-
teur) en visant le développement du savoir de l’apprenant et en prenant appui sur ses connaissances et expériences. 
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TABLEAU V

Description des séances d’éducation thérapeutique proposées par la MSA

Modules Durée Objectifs pédagogiques Méthodes 
pédagogiques

Documents remis 
au patient

Vécu de la maladie 50 min 1. Exprimer le vécu de sa maladie
2. Négocier le contrat d’éducation

Table ronde
Exposé – discussion

Contrat d’édu-
cation

Facteurs 
de risques 

des maladies 
cardio-vasculaires

1 h 45 1. Expliquer les causes et les conséquences 
des différentes maladies cardio-vasculaires
2. Expliquer les concepts de facteurs de risque 
et de cumul de facteurs de risque
3. Identifi er les facteurs de risque de la 
maladie et les moyens de les réduire
4. Identifi er ses propres facteurs de risques
5. Décider des facteurs de risque sur lesquels 
le patient peut agir en priorité

Exposé interactif 
(tableau-imagier)

Jeu des pastilles24

Méthode de la cible25

Cible des facteurs 
de risques

Nutrition, 
diététique

1 h 45 1. Citer les aliments constituant un repas 
équilibré (pyramide)
2. Identifi er et classer les aliments riches en 
sel, en graisses, en sucre
3. Composer les menus équilibrés d’une 
journée type
4. Citer les bonnes pratiques culinaires

Atelier Exposé 
interactif

Jeu des sets de table 
avec pictogrammes

Sets de tables 
« conseils »

Activité physique 1 h 15 1. Identifi er les bienfaits de l’activité physique
2. Identifi er la dépense calorique entraînée 
par différentes activités physiques
3. Choisir une activité physique adaptée à sa 
situation
4. Planifi er une activité physique régulière sur 
une semaine

Exposé interactif 
(tableau imagier)

Promenade 
didactique26

Semainier d’activi-
té physique, avec 
convertisseur au 
recto

Signes d’alerte 
vigilance/

autosurveillance

1 h 20 1. Identifi er les caractéristiques d’une douleur
2. Reconnaître les signes d’apparition d’un 
œdème
3. Expliquer une variation rapide du poids
4. Reconnaître les signes d’aggravation d’un 
essouffl ement
5. Prendre son pouls
6 Pratiquer une automesure tensionnelle

Exposé interactif

Ateliers pratiques

Modèles de grille 
d’observation

Traitement 1 h 20 1. Reconnaître ses médicaments
2. Expliquer le rôle de chaque médicament 
3. Planifi er la prise des médicaments
4. Gérer son stock de médicaments
5. Réagir/adapter son traitement en cas 
d’oubli ou d’arrêt du traitement
6. Identifi er les principaux effets secondaires 
de chaque médicament

Exposé interactif

Ateliers pratiques

Fiches de planifi -
cation 
d’une semaine 
Buts des 
médicaments 
Livret pour 
patient sous AVK

24 25 26

24. Ce jeu symbolise la réduction partielle ou totale des facteurs de risque. Des pastilles jaunes, représentant les 
facteurs de risque des maladies cardio-vasculaires, sont disposées dans le désordre sur support. Les patients dispo-
sent de pastilles bleues correspondant aux moyens de réduire chaque facteur de risque (réductible). Ils sont invités 
à couvrir la pastille jaune avec la pastille bleue correspondante.
25. Cette méthode montre le bénéfice d’agir simultanément sur plusieurs facteurs de risque. Elle permet de 
comprendre l’accumulation des facteurs de risque à partir de la graduation de chacun d’eux. Au centre de la cible 
(rouge) chaque facteur de risque (IMC, TA, Cholestérol, Tabac, etc.) est au maximum. Le patient doit, pour « sortir 
du rouge » qui constitue la zone dangereuse, agir sur les facteurs de risque.
26. Pendant vingt à trente minutes, accompagnés par les animateurs, les patients apprennent à marcher en fonction 
de leur capacité et prennent conscience de la faisabilité et de l’intérêt de l’activité physique.
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Dans le domaine de l’activité physique, les patients apprennent à calibrer une 
marche rapide quotidienne de trente minutes en effectuant une « prome-
nade didactique » [27]. Accompagnés par leurs animateurs, les patients intè-
grent les activités usuelles dans leur bilan hebdomadaire d’activité physique 
au moyen d’un « tableau convertisseur » en kilocalories qui leur est remis en 
fi n de séance.
L’éducation à la compréhension du traitement comporte des exercices au 
cours desquels les patients observent leurs propres médicaments pour en 
comprendre les indications. Des « semainiers » leur permettent de planifi er la 
prise de leurs médicaments sur la semaine.

Résultats de l’évaluation

Modalités de l’évaluation
L’évaluation de l’expérience de 2004-2005 a comporté trois volets : les patients, 
les animateurs de l’éducation thérapeutique et les médecins généralistes. 

Les patients 27

Les animateurs de l’éducation thérapeutique

 Évaluation de leur opinion sur l’expérience menée, au moyen d’un 
questionnaire de 24 questions à échelle de réponses nuancées, de type 
Likert.

Les médecins généralistes

 Évaluation à 6 mois de leur opinion vis-à-vis de l’éducation thérapeu-
tique reçue par leurs patients et des changements éventuels constatés 
chez ces derniers. 

27. Les questions portent sur la physiopathologie de la maladie coronarienne et de l’hypertension artérielle, les 
facteurs de risque, l’alimentation, l’activité physique, les lipides sanguins, le traitement de l’insuffi sance cardiaque et 
de l’infarctus du myocarde, et le traitement par anti-vitamine K.

Items Périodes Questionnaires

Évaluation des connaissances Avant et juste après les séances 
d’éducation, et à 6 mois (pré-test/
post-test 1/post-test 2)

Questionnaire de 46 questions de 
type vrai/faux27

Évaluation des comportements Avant l’éducation et à 6 mois (pré-
test/post-test)

Questionnaire de 25 questions 
sur l’alimentation, l’activité 
physique, l’autosurveillance et le 
traitement

Satisfaction vis-à-vis de l’ETP Après les séances d’éducation 28 questions à échelle de réponse 
nuancée, de type Likert
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Résultats du pré-test
Le questionnaire du pré-test indique que les patients ont des comportements 
alimentaires et d’activité physique « plutôt sains ». Leur alimentation semble 
être conforme aux recommandations nutritionnelles du PNNS : elle est diver-
sifi ée et sans excès.28

Acquisitions au cours de la première séance 
L’analyse des pré-test/post-test de connaissances (n = ı24) fait apparaître un 
gain moyen de connaissances de ıı % après l’ETP, ce qui est faible mais attri-
buable au niveau élevé du pré-test (6ı % de bonnes réponses). Les recomman-
dations nationales sur la diététique et l’activité physique sont connues par les 
patients. Ils connaissent les taux maximaux de cholestérol et de glycémie ainsi 
que les chiffres normaux de la pression artérielle. Les patients présentent 
aussi un niveau de connaissances élevé sur les symptômes de l’insuffi sance 
cardiaque, les mécanismes des diurétiques, de l’aspirine, des béta-bloquants 
et des AVK. Ce que l’éducation thérapeutique leur fait acquérir, c’est une 
connaissance plus spécifi que – mais vitale – des formes typiques et atypi-
ques de la douleur de l’infarctus (le gain en pré-test et post-test ı est de 3ı %) 
et de l’origine d’une prise de poids importante dans l’insuffi sance cardiaque 
(gain de ı8,6 %). Du fait de l’éducation, les patients changent leurs repré-
sentations de l’alimentation, notamment par rapport à la teneur en gras 
du beurre, de la margarine et des huiles (gains : ı7 % et 24 %). Ils savent 
aussi mieux distinguer le LDL cholestérol du HDL cholestérol (gain : 42 % 

28. Il faut noter cependant que ces comportements ne sont attendus que des patients insuffi sants cardiaques, pas de 
l’ensemble des patients inclus dans ce programme.

Activité physique Déclarent que le jardinage est l’activité la plus fréquente 45 %

Déclarent effectuer 30 à 60 min. de marche rapide par jour 33 %

Autosurveillance Savent mesurer leur pression artérielle 15 %

Savent évaluer les oedèmes aux chevilles et aux pieds 21 %

Se pèsent tous les jours28 15 %

Disent qu’ils savent évaluer leur degré d’essouffl ement 50 %

Savent apprécier leur rythme cardiaque et ses troubles éventuels 30 %

Savent repérer la réapparition de douleurs d’origine cardiaque 43 %

Peuvent les distinguer d’autres douleurs 53 %

Traitement Déclarent connaître le nom des médicaments qu’ils prennent 82 %

Peuvent en expliquer le but 65 %

Prennent régulièrement leurs médicaments sans les oublier 89 %

Suivi médical Vont régulièrement aux consultations médicales 89 %

Prennent l’initiative de parler de leur maladie avec leur médecin 80 %
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et 29 %) et mieux interpréter les valeurs de l’INR29 (gain : ı2 %). Ce sont les 
patients les plus âgés (75 à 80 ans) qui obtiennent le gain de connaissances 
pré-test/post-test ı le plus important (+ ı3 %), mais il faut tenir compte du fait 
que leur niveau de départ est plus faible que celui des autres patients. Les 
femmes réalisent un gain supérieur à celui des hommes (ı2 % de gain pour 
les femmes contre 7 % pour les hommes). Des différences interrégionales 
existent, mais elles restent relativement faibles (leur amplitude ne dépasse 
jamais 2 %).

Des progrès substantiels six mois après l’éducation thérapeutique 
Pour les ı07 patients qui ont rempli les questionnaires à 6 mois, les connais-
sances acquises sont stables : l’écart moyen post-test ı/post-test 2 est de 0,3 % 
ce qui indique qu’il n’y a pratiquement pas eu d’érosion des connaissances. 
Les baisses de connaissances n’excèdent jamais ı5 %. En revanche, les gains 
de connaissances à 6 mois peuvent être importants : on note, en particulier, 
un gain de ı6 % et de 20 % sur les questions concernant les médicaments 
anti-coagulants, ce qui peut s’expliquer par une mise en application pratique 
des connaissances acquises (par exemple, savoir quoi faire en cas d’oubli de 
prise du traitement anticoagulant). Plusieurs comportements demeurent 
inchangés ou changent de façon minime (changement inférieur à 3 %) : utili-
sation de l’huile d’arachide, consommation de charcuterie… Après l’éduca-
tion, ils sont moins nombreux (– 7 %) à rajouter du sel à table et à cuisiner au 
beurre (– 9 %). Davantage de patients (+ 9 %) consomment désormais deux 
fois et plus du poisson par semaine et 5 % de patients en plus mangent des 
fruits et légumes 3 à 4 fois par jour.
Concernant l’activité physique, ıı % en plus des patients déclarent effec-
tuer chaque semaine une sortie à vélo (de 20 à 3ı %), 22 % en plus font du 
jardinage (de 45 à 68 %), 8 % du ménage. De même, on constate qu’ils sont 
30 % (contre ı5 % de patients 6 mois auparavant) à déclarer effectuer quinze 
à trente minutes de marche rapide. On peut se demander ici si les patients 
ont effectivement adopté de nouvelles activités physiques ou appris, grâce à 
l’éducation thérapeutique, que des activités comme le jardinage ou le ménage 
 constituaient des activités physiques favorables à leur santé.
Concernant les compétences d’autosurveillance, les patients ne se pèsent pas 
davantage. En revanche, on compte davantage de patients sachant mesurer 
leur pression artérielle (+ ı3 %), davantage sachant évaluer les œdèmes aux 
chevilles et aux pieds (+ ı0 %) et mesurer la fréquence de leur rythme cardiaque 
(+ ı0 %). C’est au niveau du repérage des douleurs d’origine cardiaque et du 
diagnostic différentiel des douleurs thoraciques que les gains sont les plus 
importants : respectivement ı4 % et ı2,4 %. 
Six mois après l’éducation, 75 % des patients peuvent expliquer le rôle des 
médicaments qu’ils prennent (+ ı0 % par rapport au pré-test) et savent quoi 
faire en cas d’oubli de leur traitement anticoagulant (+ 7,4 %). Vingt-neuf 

29. International Normalised Ratio : test de laboratoire concernant la coagulation du sang pour le suivi des traite-
ments anticoagulants par les AVK.
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pour cent des patients ne le savaient pas au pré-test, mais il faut tenir compte 
du fait que seulement 5ı % des patients étaient concernés par la prise d’anti- 
coagulants. Enfi n, 9ı % disent prendre l’initiative de parler de leur maladie 
avec leur médecin (gain : + ıı %).

Satisfaction des patients
La satisfaction des patients vis-à-vis de l’ETP est très élevée : pour toutes 
les dimensions explorées, elle est supérieure à 90 %. Dans leur immense 
 majorité, les patients considèrent que : 

Enfi n, à la question : « Souhaiteriez vous participer à d’autres séances d’éduca-
tion ? », 93 % des patients répondent oui et 98 % d’entre eux considèrent que 
la MSA devrait proposer cette expérience d’éducation à d’autres patients. 

Satisfaction des médecins 
Les 55 médecins généralistes qui ont envoyé leurs patients en ETP considè-
rent que ceux-ci ont acquis des connaissances (85 %) et ont amélioré leur 
hygiène de vie, suite au programme d’éducation (69 %). Ils sont 70 % à 
estimer qu’après l’éducation, leurs patients ont augmenté leur confi ance 
dans la gestion de leur maladie. Quatre-vingt-huit % des médecins déclarent 
que leurs patients ont exprimé une satisfaction vis-à-vis de l’éducation reçue 
et 85 % estiment que grâce à cette éducation, ils collaboreront mieux avec 
eux. Pour 8ı % d’entre eux, l’expérience menée par la MSA est utile et il est 
souhaitable de la continuer (83 %). Cependant, ils ne sont que 53 % à vouloir 
être davantage impliqués dans l’élaboration et la mise en œuvre des futurs 
programmes d’éducation thérapeutique de la MSA.
Les 40 médecins de la MSA et autres professionnels de santé ont été satis-
faits de la formation pédagogique qu’ils ont reçue (87 %). Elle a accru leur 
confi ance et leur volonté de conduire de façon autonome des actions en ETP. 
Après coup, les actions éducatives ont néanmoins été jugées diffi ciles, notam-
ment à cause du manque de temps, du manque d’expérience dans l’élabora-
tion de techniques pédagogiques, et de la relative hétérogénéité des patients 
(âge, type de pathologie cardiaque, niveau de connaissances  préalables, 
etc.). En revanche, l’expérience a été enrichissante pour tous : la plupart des 

Ils ont été bien accueillis 98 %

Ils ont appris des choses qu’ils ne connaissaient pas 91 %

Les séances d’éducation leur ont permis de préciser et de consolider des connaissances qu’ils 
possédaient déjà

93 %

Les notions enseignées ont été conformes à leurs attentes et l’éducation a répondu aux 
questions qu’ils se posaient

94 %

Suite à cette éducation, ils se sentent capables de modifi er certaines habitudes 92 %

Ils ont « un autre regard » sur leur maladie 90 %

Ils souhaitent en savoir encore plus, en étant davantage partenaires des soignants 94 %
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 animateurs  souhaitent la renouveler, à condition de pouvoir disposer de 
davantage de temps et de moyens pédagogiques. 

Discussion critique et perspectives

Limites de l’expérimentation
Malgré son intérêt, l’étude présente certaines limites. La plus importante 
concerne l’évaluation des comportements de santé des patients, basée sur 
du déclaratif. Cependant, même s’il est légitime de relativiser la fi abilité des 
modifi cations de comportements observés, on peut ici, comme dans d’autres 
études, accorder du crédit aux dires des patients et considérer que dans 
 l’ensemble, ils ont modifi é leurs comportements suite à l’éducation théra-
peutique. L’évaluation chiffrée de ces variations de comportements reste 
 cependant très discutable.
Le fait que le groupe de patients comporte davantage d’éléments masculins 
que féminins est lié à leur pathologie, les maladies cardiaques étant plus 
fréquentes chez les hommes (selon les études épidémiologiques). 

Atouts de l’expérimentation
L’expérimentation est positive à plusieurs égards. Elle indique tout d’abord 
que l’âge ne constitue pas un obstacle à l’éducation thérapeutique. Les patients 
éduqués sont d’une moyenne d’âge élevée (70 ans) : ils acquièrent néanmoins 
des connaissances pour leur santé et déclarent modifi er plusieurs comporte-
ments et habitudes de vie. Ces résultats sont retrouvés dans d’autres études 
[17, 16]. Les patients sont très satisfaits de l’éducation thérapeutique proposée, 
presque enthousiastes. Il n’y a pas de résistance à cette nouvelle pratique. Au 
contraire, l’expérience est accueillie comme une marque d’intérêt de la part 
des professionnels de santé et de leur organisme de sécurité sociale (MSA). Le 
taux de suivi des séances d’éducation thérapeutique et la bonne acceptation 
des contraintes de l’évaluation indiquent que les patients ont « joué le jeu », 
même si on peut évoquer ici l’inévitable « effet de nouveauté ». 
Était-il légitime de proposer, comme dans le projet de la MSA, à des personnes 
âgées de participer à des séquences d’éducation thérapeutique ? Ne risquait-on 
pas d’aboutir à un effet contraire, déstabilisant pour l’équilibre patient/maladie ? 
Il faut en effet se méfi er de vouloir faire le bien d’autrui contre sa volonté car 
le risque est d’aboutir à un manque de respect. Néanmoins, ce respect de la 
volonté d’autrui ne doit pas conduire non plus à une indifférence à son égard, 
qui serait la résultante d’une primauté absolue donnée au « principe d’auto-
nomie ». En ce sens, proposer une éducation au patient ne doit pas limiter sa 
liberté, mais au contraire contribuer à la restaurer. La promotion de l’éducation 
thérapeutique chez le sujet âgé implique de sortir du strict registre de la santé 
et de ne pas s’enfermer dans un modèle purement biomédical. Les facteurs 
environnementaux (lieux de vie, ressources fi nancières, inégalités sociales, etc.) 
et les comportements à risque (hygiène alimentaire, comportements addictifs, 
manque d’activité physique, etc.) apparaissent tout aussi déterminants dans le 
maintien ou l’amélioration de la qualité de vie des personnes âgées.
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Certaines représentations (image sociale, vécu de la vieillesse, soutien de l’en-
tourage proche, expression des angoisses, estime de soi, perception des profes-
sionnels de santé, etc.) ne peuvent être ignorées par le soignant qui anime des 
séances d’éducation thérapeutique, car elles infl uencent les comportements. 
Les concepts précités étaient indispensables à connaître par les soignants 
éducateurs chargés de mettre en place le projet expérimental mené par la 
MSA. Prescrire des activités d’éducation à des personnes âgées entre dans une 
dynamique allant à contre-courant de certaines logiques d’abandon véhiculées 
par le « corps médical » : quand l’âge est trop avancé, à quoi bon ? N’est-ce pas, 
au contraire, l’occasion pour la personne malade de se soucier d’elle-même ? 
Il s’agit de l’être tout entier du sujet, qui doit, tout au long de son existence, se 
soucier de lui, et de lui en tant que tel.
Cette expérience montre qu’une éducation thérapeutique en dehors des lieux 
de soins est possible et effi cace. Les séances éducatives ont eu lieu dans des 
locaux coopératifs ou dans des salles mises à la disposition des organisateurs 
par les municipalités. Les résultats de notre expérience rejoignent ainsi ceux 
des auteurs suédois A. Sarkadi et U. Rosenqvist qui dès ı999, ont rapporté 
une expérience d’éducation thérapeutique en Suède pour des patients diabéti-
ques de type 2, se déroulant sur l’ensemble du territoire, le soir, dans des phar-
macies [57]. L’éducation réalisée à distance de la phase aiguë et en dehors 
d’une structure de soins permet à la fois d’éviter la dramatisation de l’état de 
santé et d’enrichir l’approche psychosociale des répercussions de la maladie. 

Facteurs facilitants
Dans notre expérience, une étroite collaboration avec les médecins traitants a 
été indispensable. Ils ont réalisé un diagnostic éducatif, encouragé les patients 
à venir suivre les séances d’éducation thérapeutique et ont apprécié les chan-
gements intervenus chez eux après l’éducation. Cette coopération avec les 
médecins généralistes s’est avérée pertinente, même si ces derniers décla-
rent qu’ils n’ont ni le temps ni les moyens suffi sants pour participer à une 
éducation thérapeutique de groupe. L’investissement du médecin traitant est 
pourtant essentiel, d’autant que l’éducation thérapeutique constitue l’un des 
éléments de la stratégie thérapeutique dont le médecin traitant a la charge. 
Son implication directe dans la réalisation du programme dépend de sa moti-
vation, de son degré de formation, de son temps disponible : elle est possible 
sans être obligatoire. A minima, le médecin traitant doit être informé réguliè-
rement des actions engagées pour son patient.

Projets et perspectives de développement
Les résultats de l’expérimentation ont été suffi samment pertinents pour 
déclencher la généralisation du projet sur toute la France, en l’enrichissant 
des différents enseignements tirés de la phase exploratoire. Le projet est 
ambitieux puisqu’il s’appuie sur une modélisation qui devrait permettre de 
répondre à un objectif d’éducation thérapeutique proposée à l’ensemble des 
assurés MSA atteints de certaines affections cardio-vasculaires. 
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Depuis mai 2006, les assurés MSA de moins de 75 ans se voient proposer par 
le service médical de leur Caisse un programme d’éducation thérapeutique lors 
d’une demande de mise en ALD pour les affections suivantes : hypertension 
artérielle (HTA), insuffi sance cardiaque et maladie coronaire (soit un fl ux de 
plus de ı2 000 personnes par an). Pour chaque patient volontaire, le médecin 
généraliste est informé parallèlement de cette proposition : lors d’une consul-
tation avec son patient, il complète le diagnostic éducatif nécessaire pour fi xer 
les objectifs à atteindre. À travers cet échange avec le médecin traitant, le recru-
tement des patients peut se faire directement sur sa proposition, en dehors du 
cadre de l’ALD [fi gure 1]. Comme dans la phase expérimentale, les patients 
bénéfi cient de trois séances (d’une durée de trois heures) d’éducation théra-
peutique de groupe (8 à ı5 personnes) qui leur permettent de s’approprier la 
maladie, d’identifi er les facteurs de risque, de connaître les aliments à réduire 
ou privilégier, de planifi er une activité physique adaptée à leur situation, d’iden-
tifi er les signes d’alerte et de gérer le traitement  médicamenteux.

Les patients se voient remettre différents supports lors de ces séances (sets 
de table, semainier, etc.) dont certains (comme le contrat d’éducation et la 
cible des facteurs de risque) peuvent servir d’appui au médecin généraliste 
pour poursuivre l’accompagnement de son patient, en accord avec les objec-
tifs qu’il s’est fi xés. 
L’objectif est d’atteindre un taux de participation de 30 % à ces ateliers (soit 
environ 3 500 personnes par an). Le coût estimé par patient est de l’ordre de 
ı20 euros pour les trois séances, soit un budget annuel de 420 000 euros 
fi nancé par le fonds de prévention de la MSA. À travers ce déploiement, la 
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MSA inscrit sa volonté de promouvoir l’éducation du patient dans le secteur 
ambulatoire en respectant l’accessibilité géographique, élément contribuant 
au principe d’équité. Ce projet ne correspond cependant qu’à une offre parmi 
d’autres : il est complémentaire des structures d’éducation thérapeutique déjà 
existantes (notamment les réseaux de soins) [39].

Conclusion
La MSA se félicite de la volonté institutionnelle forte de développer ces actions 
dont ne bénéfi cie à ce jour qu’un nombre restreint de patients atteints de mala-
dies chroniques. En témoigne la place centrale réservée à l’éducation thérapeu-
tique par le plan ministériel « Amélioration de la qualité de vie des personnes 
atteintes de maladies chroniques » lancé en avril 2007 [49]. La généralisation 
du programme d’éducation thérapeutique réalisé par la MSA de 2006 à 2008 
a été évaluée auprès de plus de 700 patients. Elle a confi rmé les résultats et a 
apporté des résultats positifs supplémentaires, notamment dans le domaine 
bioclinique [22]. Néanmoins, la réflexion mérite d’être approfondie avec 
 l’ensemble des acteurs institutionnels concernés et les professionnels afi n de 
lever les freins existants, tant sur le plan organisationnel que fi nancier. Dans un 
premier temps, cette réfl exion devra porter sur la défi nition d’axes stratégiques 
en vue d’une plus grande structuration de l’offre d’éducation thérapeutique, 
dans une approche systémique. Une fois ce préalable rempli, des modalités de 
fi nancement adaptées à l’organisation retenue peuvent être défi nies.
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Résumé

Nous présentons ici l’analyse des résultats d’une démarche éducative destinée 
à des personnes atteintes d’une maladie thrombo-embolique veineuse (MTEV) 
sous traitement anticoagulant oral par antivitamines K (AVK). Avant d’être géné-
ralisée à plus large échelle, l’approche éducative a fait l’objet d’une première 
étude pilote contrôlée qui a permis de mettre au point le processus d’éducation 
en milieu hospitalier. En complément, une étude prospective, multicentrique 
et randomisée* a été développée. Cette étude a permis de confi rmer les résul-
tats préliminaires : à 3 mois, les patients ayant bénéfi cié du processus éducatif 
ont un risque quatre fois plus faible de présenter un accident hémorragique et/
ou une récidive thrombotique clinique que les patients du groupe témoin. Le 
programme a évolué ensuite dans le cadre du réseau ville-hôpital Granted avec 
une population plus largement concernée, une adaptation des outils pédago-
giques utilisés et un souci d’amélioration des liens entre les différents profes-
sionnels de santé. Une nouvelle évaluation a permis de vérifi er la persistance 
des résultats du programme initial en  situation réelle. 

Cadre de l’expérimentation

L’éducation pour les personnes sous traitement anticoagulant oral 
par antivitamines K 

Un traitement largement prescrit 
Les AVK sont des traitements anticoagulants utilisables par voie orale à dose 
curative. Ils sont utilisés dans la prévention et le traitement des thromboses 
artérielles ou veineuses. Leurs indications thérapeutiques sont essentielle-
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 l’insuffi sance veineuse chronique, l’artériopathie oblitérante des membres inférieurs ou les pathologies nécessitant 
un traitement anticoagulant par AVK.
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Granted. Ils dirigent tous les deux une unité de recherche dédiée à l’épidémiologie et aux innovations diagnostiques 
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ment cardiaques (prothèse valvulaire mécanique, troubles du rythme tels que 
la fi brillation auriculaire ou la cardiopathie ischémique) ou liées à une maladie 
thromboembolique veineuse (thrombose veineuse, embolie pulmonaire). 
La fréquence de ces pathologies augmente avec l’âge. Ainsi, avec  l’évolution 
démographique actuelle et le vieillissement de la population, le nombre de 
personnes concernées par un traitement anticoagulant va croissant. Les AVK 
sont prescrits à environ ı % de la population française, essentiellement des 
personnes âgées, pour une période de quelques mois ou au long cours (selon 
les indications). 

Un risque iatrogénique important
Un traitement par AVK doit être bien équilibré. En effet, un sous-dosage du 
médicament expose à un risque de récidive de thrombose et inversement, un 
surdosage expose à un risque d’hémorragie. Le risque hémorragique est lié au 
patient lui-même, aux diffi cultés de gestion du traitement et aux nombreuses 
causes de déséquilibre du traitement. L’incidence des hémorragies majeures 
est estimée de 3 à 5 pour ı00 patients traités pendant un an [50].
Selon une enquête réalisée par le Réseau des Centres régionaux de pharmacovi-
gilance en ı998, les hémorragies sous AVK sont la première cause d’accidents 
iatrogènes médicamenteux. Elles sont responsables de ı7 000 hospitalisa-
tions et environ 4 000 hémorragies mortelles par an (Rapport sur l’iatrogénie 
médicamenteuse, ı997, [4]). Devant ce constat préoccupant, des recomman-
dations de pratiques cliniques pour les professionnels de santé et les patients 
ont été diffusées en 200ı et renouvelées en 2004 et 2008 par l’Agence fran-
çaise de sécurité sanitaire des aliments et des produits de santé (Afssaps). Ces 
recommandations rappellent les règles de bon usage des AVK et indiquent en 
particulier que « tout patient doit être correctement et suffi samment informé 
et éduqué », notamment à l’aide d’un carnet d’information et de suivi mis à la 
disposition des soignants et des patients [1].
Les particularités pharmacologiques des AVK en font un traitement de manie-
ment délicat. La posologie nécessaire pour un patient ne peut être déterminée 
a priori : elle est strictement individuelle et variable d’une personne à l’autre. 
La surveillance du traitement et l’ajustement des doses se font en fonction 
d’un résultat biologique : l’International Normalized Ratio (INR), qui doit être 
régulièrement pratiqué. Les schémas de prise conseillés aux patients compor-
tent parfois des posologies différentes sur 2 à 3 jours et des manipulations de 
quart, demi ou trois quarts de comprimé, ou des manipulations de comprimés 
de différents dosages selon les résultats de l’INR du jour même. La zone 
thérapeutique des AVK est étroite : un sur dosage ou un sous-dosage du trai-
tement peut facilement survenir pour un changement minime de dose ou 
une inter action médicamenteuse. L’action des AVK peut être modifi ée par de 
nombreux médicaments (dont certains disponibles en automédication), par 
des produits de phytothérapie, par l’alimentation ou la survenue éventuelle de 
troubles digestifs, ou du fait d’une hyperthermie. Le traitement par AVK peut 
donc être facilement déséquilibré avec un risque de surdosage ou de sous- 
dosage : il est alors nécessaire d’en adapter les  posologies. 
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L’éducation doit faire partie de la prise en charge des patients sous AVK : 
une personne sous traitement AVK doit pouvoir adopter des mesures 
 particulières au quotidien pour limiter le risque iatrogénique lié à son traite-
ment. La  perspective est de permettre la mise en place d’un traitement avec 
le maximum de sécurité, en sachant que les accidents iatrogéniques liés aux 
AVK sont parfois liés à une lésion saignant sous traitement bien équilibré 
(INR normal) ou à des facteurs indépendants du patient (par exemple, des 
conseils de posologies inadéquats).

Place de l’éducation dans les différents modèles de prise en charge 
des patients sous AVK
Différents modèles de prise en charge sont proposés en Europe pour réduire 
les complications liées au traitement anticoagulant par AVK : gestion du traite-
ment assurée par le médecin traitant (modèle prépondérant en France), suivi 
des patients par des centres spécialisés dans la gestion des traitements anti-
coagulants (appelés cliniques d’anticoagulants) ou autosurveillance par les 
patients eux-mêmes. L’information et l’éducation tiennent une place variable 
dans ces différentes prises en charge.
En France, le suivi du traitement par AVK est habituellement fait par le médecin 
traitant. L’information et l’éducation sont proposées au patient lors des consul-
tations et au contact des différents professionnels de santé  rencontrés. Le plus 
souvent l’éducation proposée se confond avec un apport d’informations, mais 
il existe des programmes d’éducation structurés [7, 47, 52, 56]. Les « clini-
ques d’anticoagulants » sont développées en Italie, aux Pays-Bas, en Espagne, 
en Allemagne et au Royaume-Uni. Elles ont deux missions : l’éducation du 
patient et la gestion des traitements anticoagulants, avec une prise en charge 
de l’adaptation des posologies (aidée d’un logiciel d’aide à la prescription). 
Le suivi par une clinique d’anticoagulant diminue le risque de complications 
hémorragiques ou thrombotiques [50], mais ces structures sont encore peu 
développées en France [7]. 
L’automesure de l’INR par les patients eux-mêmes est rendue possible par l’uti-
lisation d’un appareil mesurant l’INR à partir d’une goutte de sang prélevée 
au bout du doigt. Les patients adaptent parfois eux-mêmes la posologie de 
l’AVK en fonction du résultat de l’INR. Une formation à l’utilisation de l’appa-
reil constitue un préalable. La gestion par le patient lui-même se révèle aussi 
sûre et effi cace qu’une prise en charge par une clinique  d’anticoagulants, en 
termes de stabilité du traitement (INR) et avec une satisfaction plus impor-
tante des patients [48, 37]. Cette méthode de surveillance est utilisée dans 
différents pays européens. Des appareils d’automesure d’INR sont  disponibles 
en France depuis 2008.

Quelques expérimentations et évaluations 
L’éducation du patient basée sur la compréhension de sa pathologie et de son 
traitement semble jouer un rôle certain dans la prévention d’une instabilité 
du traitement et des accidents hémorragiques liés au surdosage. La compré-
hension insuffi sante du traitement AVK est un facteur de risque important 
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d’instabilité du traitement [51]. Le simple fait de distribuer un questionnaire 
d’évaluation des connaissances sur le traitement anticoagulant permet d’amé-
liorer la stabilité des INR à 3 mois chez des personnes dont les INR sont mal 
équilibrés [2]. Interviewer des personnes sous traitement depuis au moins un 
an à l’aide d’un questionnaire permet aussi d’améliorer la stabilité des INR 
à court terme : les résultats sont aussi satisfaisants qu’avec la remise d’une 
brochure ou un cours collectif fait par un médecin [3]. Ces études concernent 
des patients qui ont eu dès le départ une éducation au sein d’une clinique des 
anticoagulants et qui sont suivis régulièrement dans ces centres. Les question-
naires ont un effet motivant pour les patients dans le suivi de leur  pathologie.
La littérature concernant l’efficacité de l’éducation basée sur des essais 
contrôlés et randomisés* est peu abondante. Selon les études, l’effi cacité de 
l’éducation est évaluée sur des critères variables : stabilité des INR, taux de 
complications hémorragiques, taux de récidive thrombotique, décès, évolu-
tion des connaissances des patients, mesure de leur qualité de vie. L’éducation 
est souvent associée à une prise en charge particulière (autosurveillance des 
INR, suivi des INR par un centre expert). Chez des patients de plus de 65 ans 
qui sont depuis plus de ı2 mois sous AVK pour fi brillation auriculaire, une 
étude randomisée a mis en évidence une plus grande stabilité de l’INR dans 
les 6 mois qui suivaient l’intervention éducative par rapport aux 6 mois précé-
dents (l’éducation étant associée ou non à une autosurveillance des INR). 
L’intervention éducative comprenait une séance de groupe de deux heures, 
animée par un médecin qui réunissait 2 à 3 personnes. La séance était de type 
interactif avec des discussions, des réponses aux questions et une remise de 
documents à l’issue de la séance [44].
Une autre étude randomisée* a mis en évidence une moins grande fréquence 
d’événements hémorragiques majeurs et une plus grande stabilité de l’INR 
dans les 6 mois suivant une prise en charge qui associait une intervention 
éducative et une autosurveillance des INR. Cette étude a concerné des patients 
de plus de 65 ans chez qui était institué un traitement AVK en milieu hospita-
lier. La prise en charge comprenait une démarche éducative multiple avec des 
séances d’éducation en individuel, assurées par un éducateur non médecin. 
L’éducation était centrée sur le traitement et la manipulation du matériel 
d’autosurveillance de l’INR : la démarche insistait sur l’implication du patient 
dans son traitement. La première séance durait de trente minutes à une heure. 
Le patient était vu quotidiennement durant son hospitalisation et une visite 
était effectuée dans les 3 jours qui suivaient son retour à domicile. L’ajustement 
des doses s’est fait par contact téléphonique au centre de référence. Le patient 
devait appeler s’il avait un nouveau traitement associé. Finalement, l’étude 
a permis d’évaluer les bénéfi ces d’une prise en charge éducative dans son 
ensemble, mais les résultats montrent que l’effet du travail mené disparaît 
après 6 mois, le taux d’hémorragie majeure étant identique ensuite [5]. Enfi n, 
aucune différence signifi cative n’est constatée en termes d’observance et de 
stabilité des INR à 3 mois entre un groupe de patients hospitalisés recevant 
une éducation dite intensive et une éducation « minimale » de type informa-
tion. Certains indicateurs sont plutôt favorables à  l’éducation intensive, mais 
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les résultats sont à considérer avec précaution du fait d’un nombre trop faible 
de patients [46].

Schéma d’expérimentation
L’éducation pour les personnes sous traitement anticoagulant par AVK s’est 
initialement développée sous forme d’un programme dénommé « Éduc’AVK » 
destiné à des personnes sous AVK pour une maladie thrombo-embolique 
veineuse (MTEV) [47]. La MTEV regroupe la notion de thrombose veineuse 
profonde et sa complication possible (l’embolie pulmonaire) qui présente un 
risque vital. Cette pathologie nécessite un traitement par anticoagulant (sous 
forme d’injections) relayé par un traitement par voie orale par AVK pour une 
durée variable de un à plusieurs mois ou au long cours, selon la cause de la 
MTEV. Le traitement vise à prévenir les récidives de thrombose. 
Le programme d’éducation pour les anticoagulants a fait l’objet d’une évalua-
tion en deux temps avant d’être généralisé à plus large échelle. Dans un 
premier temps, l’étude pilote contrôlée en milieu hospitalier a permis de 
mettre au point le processus d’éducation avec ses outils, puis de le valider 
sur des résultats préliminaires [47]. Dans un second temps, les équipes ont 
poursuivi avec une étude prospective, multicentrique et randomisée* [52]. 
Cette étude a permis de confi rmer les résultats préliminaires et de généraliser 
la méthode éducative à plus grande échelle dans le cadre d’un réseau ville- 
hôpital (Réseau Granted des pathologies vasculaires).

L’étude pilote contrôlée 
Dans l’expérimentation initiale, la démarche éducative visait à améliorer la 
sécurité du traitement anticoagulant en impliquant directement le patient 
dans la gestion de son traitement. Elle a été mise au point grâce à une collabo-
ration entre des pharmaciens, des médecins et des spécialistes des sciences 
de l’éducation. Elle s’est adressée à des patients hospitalisés présentant une 
MTEV chez lesquels était institué un traitement par AVK pour une durée de 
trois à six mois. Les patients concernés étaient indemnes de handicaps cogni-
tifs connus et jugés aptes à gérer eux-mêmes leur prise médicamenteuse. 
L’intervention éducative a consisté en une seule séance individuelle de trente 
à quarante-cinq minutes conduite par un pharmacien référent formé. Au 
décours de l’intervention, un carnet spécifi que de la MTEV et du  traitement 
AVK a été donné au patient. 
L’étude préliminaire s’est déroulée en milieu hospitalier : elle visait à évaluer 
l’impact du programme d’éducation sur les attitudes de prévention des 
patients vis-à-vis du risque iatrogène médicamenteux. Il s’agissait notamment 
de savoir si les patients adoptent des comportements adaptés dans des situa-
tions où le traitement leur fait courir un risque iatrogénique (en particulier 
en cas d’oubli de médicaments, de soins à risque hémorragique ou de signes 
annonciateurs de surdosage).
La comparaison a porté sur 2 cohortes de patients. Les patients du groupe expé-
rimental (29 personnes) ont bénéfi cié d’une séance éducative avec remise du 
carnet spécifi que. Les patients du groupe témoin (30 personnes) ont suivi les 
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pratiques habituelles proposées dans leur service d’hospitalisation. Le groupe 
témoin a été constitué par tirage au sort à partir du registre de la maladie 
 thrombo-embolique du CHU, à une période où le programme d’éducation 
était inopérant. 

L’étude prospective, multicentrique et randomisée
Du fait de résultats encourageants, l’étude pilote contrôlée a conduit l’équipe 
à mener une étude prospective, multicentrique et randomisée*. Cette étude 
s’est effectuée avec le soutien fi nancier de l’Anaes et de la Direction régio-
nale de la recherche clinique du CHU de Grenoble (appel d’offres 200ı). Un 
groupe expérimental de patients bénéfi ciant d’une séance éducative person-
nalisée et de la remise du carnet spécifi que du programme Éduc’AVK a été 
comparé à un groupe témoin de patients recevant une information conven-
tionnelle selon les pratiques habituelles du médecin. Le groupe expérimental a 
bénéfi cié d’une séance d’éducation effectuée par un pharmacien ou une infi r-
mière en milieu hospitalier ou par un médecin vasculaire en milieu libéral 
(ces praticiens ayant eu une formation à cette démarche d’éducation). Cette 
séance éducative a été associée au carnet spécifi que qui a été commenté et 
remis au patient en tant que support de rappel.

Fondements de l’approche éducative
En référence aux recommandations de l’Agence française de sécurité sani-
taire des produits de santé AVK [1], six objectifs opérationnels d’éducation 
sont défi nis. 
Le patient doit être capable de : 

 prendre régulièrement son traitement, conformément aux recomman-
dations (prise régulière et surveillance biologique) ;

 prendre des décisions adaptées lors d’un oubli de prise (savoir-faire 
opérationnel) ;

 détecter un effet indésirable lié au traitement et prendre une décision 
pertinente (identifi cation d’un signe d’alerte et demande d’avis médical 
dans un délai plus ou moins rapide) ;

 identifi er un acte de soins à risque hémorragique (nécessité d’informa-
tion des personnels soignants avant un acte de soin) ;

 interpréter un résultat biologique exprimé en termes d’INR (savoir-
faire opérationnel permettant l’acquisition d’un comportement d’antici-
pation du risque). Par exemple, devant un INR trop élevé le patient pense 
au risque hémorragique et contacte le médecin, de même que devant un 
INR trop bas, il pense au risque de récidive thrombotique et contacte le 
médecin) ;

 résoudre un problème complexe lié à la thérapeutique (il sait déter-
miner des facteurs potentiellement responsables d’un résultat d’INR non 
prévisible. Par exemple, devant un INR plus bas alors que la  posologie 
d’AVK a augmenté).
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Au cours des séances, les échanges avec le patient portent sur la MTEV, les buts 
de l’anticoagulation, les bénéfi ces et les dangers du traitement, la surveillance 
biologique par l’INR (comment et pourquoi on fait une surveillance biolo-
gique du traitement anticoagulant, quelle est la zone thérapeutique exprimée 
en INR qui est visée, etc.), les interactions médicamenteuses, la diététique, 
les attitudes à adopter en cas de situations particulières (oubli de prise, 
 saignements, actes de soins). Des notions plus spécifi ques sont travaillées 
avec certains patients : la contraception, les voyages ou la pratique sportive. 
En situation, les pratiques développées font référence à ce que Bruner appelle 
« l’interaction de tutelle » : l’adulte expert vient en aide à une personne qui est 
moins experte qu’elle. L’intervention du « tuteur » comprend un processus 
d’étayage qui permet au novice de résoudre un problème, de mener à bien une 
tâche ou d’atteindre un but qui aurait été, sans cette assistance, au-delà de ses 
possibilités [15]. Le travail s’exerce à travers une relation individuelle. 

L’échange interactif entre le professionnel et le patient
L’échange avec le patient se fait selon une trame établie au préalable. Le 
tutorat exercé par l’éducateur vise un transfert d’informations, mais l’édu-
cateur s’assure continuellement du niveau de compréhension du patient. 
L’écoute est active et empathique : elle consiste à saisir avec autant d’exacti-
tude que possible les références internes et les composantes émotionnelles 
d’une autre personne et à les comprendre comme si l’on était cette autre 
personne [55]. Après la présentation de l’éducateur et l’explication du but de 
l’échange (apporter des informations et des conseils sur le traitement anti-
coagulant), un diagnostic éducatif est établi. Des informations sont données 
et des études de cas concrets sont utilisées. L’évaluation de la compréhen-
sion du patient se fait tout au long de l’échange. L’éducateur a à sa disposi-
tion des outils didactiques : un support imagier et un carnet d’informations 
(avec suivi) sur la MTE et le traitement par les AVK. Ensuite, le carnet est 
remis au patient.
Des études de cas sous forme d’histoires racontées sont utilisées. Les histoires 
présentent une situation adaptée au mode de vie du patient et permettent une 
démarche d’interprétation de données et d’analyse de sa part. Une évaluation 
formative est intégrée à la démarche : en intervenant au terme de chaque tâche 
d’apprentissage et en informant le patient et l’éducateur du degré de maîtrise 
atteint, l’évaluation formative permet ainsi de surmonter les diffi cultés et 
de découvrir des stratégies qui permettent de progresser [25]. L’éducateur 
s’assure de la bonne compréhension des notions abordées en demandant 
au patient de reformuler les explications données. Les outils pédagogiques 
(support imagier et carnet) permettent de favoriser la mémorisation des 
 informations transmises oralement. 
Le support imagier représente une aide visuelle : des schémas simplifi és 
permettent d’expliquer des notions théoriques concernant la formation d’une 
thrombose veineuse et d’une embolie pulmonaire. Des dessins sont à la 
disposition de l’éducateur pour illustrer des situations de la vie quotidienne. 
Le carnet de suivi est commenté pendant la séance et remis au patient au 
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décours de celle-ci. Le carnet contient des informations sur la maladie throm-
boembolique veineuse et le traitement AVK. Il a une double fonction : consti-
tuer une trace écrite des informations données lors de la séance et être une 
aide à  l’implication du patient dans le suivi du traitement, en fournissant des 
éléments de rappel au moment de la décision. À cet effet, le carnet comporte un 
tableau pour noter les résultats de l’INR (avec un code couleur selon la valeur 
de l’INR) et des précisions sur la conduite pratique à tenir  correspondante : 

 couleur verte : l’INR est bien dans la zone thérapeutique ;
 couleur allant de rouge clair à rouge plus foncé : l’INR est au dessus de 

la zone thérapeutique, le traitement est surdosé ;
 couleur allant de bleu clair à bleu foncé : l’INR est en dessous de la zone 

thérapeutique, le traitement est sous-dosé. 

Le patient est invité à cocher la case correspondante à la valeur de l’INR. Il 
interprète le résultat à partir des couleurs et contacte ensuite son médecin 
pour l’adaptation éventuelle des doses d’anticoagulant. Le but est d’impliquer 
directement le patient dans la gestion de son traitement en l’aidant à devenir 
un interlocuteur « averti ». En présentant son carnet à différents profession-
nels de santé, le patient devient aussi un transmetteur de « bonnes »  pratiques 
[fi gure 2].

Résultats de l’expérimentation 

Critères et modalités d’évaluation 
Dans l’étude pilote contrôlée, une évaluation a été proposée au groupe expé-
rimental avant l’intervention éducative (T0) et à 3 mois (T3) après la sortie 
d’hospitalisation. Dans les deux groupes, le travail a été réalisé au moyen d’un 
entretien téléphonique construit à partir d’une batterie de questions fermées. 
Les dimensions cognitive et comportementale ont été évaluées. Pour la 
dimension cognitive, les questions portaient sur la mémorisation des infor-
mations concernant le traitement AVK et la capacité à interpréter un résultat 
biologique. Pour la dimension comportementale, les questions portaient sur 
la capacité d’anticipation et de prise de décision dans des situations dites « à 
risques ». Il s’agissait de savoir quelle serait la conduite adoptée face à un 
oubli de prise ou à la survenue d’un signe hémorragique mineur, et quelles 
seraient les pratiques mises en œuvre avant la réalisation d’un acte de soins. 
En objectif secondaire de l’étude, deux variables de type biomédical ont été 
étudiées : la stabilité de l’INR et la survenue d’un événement hémorragique. 
Ces deux variables ont été utilisées pour évaluer l’effi cacité de l’intervention 
éducative. 
Dans l’étude randomisée, les patients ont été inclus en milieu hospita-
lier ou libéral (les critères d’inclusion étaient les mêmes que pour l’étude 
pilote). Pour éviter tout phénomène de contamination dans le processus 
d’éducation, la randomisation* s’est faite à partir du médecin prescripteur 
du traitement initial AVK ou de l’unité de soins du centre hospitalier. Les 
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FIGURE 2

Rappel des recommandations de bonne pratique au moment de la décision 
par le patient lui-même (extrait du carnet de suivi de la MTEV et du traitement, 
version 2009)

Surveillance du traitement anticoagulant par AVK

Date
INR

10 sept 13 sept1 + 1/4 3,8 1

Dose de l'AVC
avant INR

(comprimé ou
milligrammes)

INR Dose de l'AVC
après INR

(comprimé ou
milligrammes)

Remarques éventuelles 
(oubli de prise,

autre évènement, etc.)

Remarques éventuelles 
(oubli de prise,

autre évènement, etc.)

Date du
prochain

INR

EXEMPLE
La dose du médicament est indiquée en « comprimé » pour le Préviscan,

et en « comprimé » ou en « milligrammes » pour la Coumadine.

Le 10 septembre, vous avez un comprimé + un quart de comprimé de Préviscan (1 + 1/4), 
votre INR est à 3,8. Votre médecin vous demande de diminuer à 1 comprimé par jour 

et de refaire un INR le 13 septembre.

Traitement surdosé, contactez en urgence un médecin. Arrêt des prises, envisager 
une prescription de vitamine K. Contrôle quotidien de l'INR.

Traitement surdosé, contactez rapidement un médecin. Arrêt des prises. Contrôle quotidien
de l'INR, reprendre l'AVK à plus faible dose lorsque l'INR revient dans la zone thérapeutique.

Traitement légèrement surdosé, contactez un médecin. Adaptation des doses à discuter
après le contrôle le l'INR à 24 heures.

Traitement équilibré. Contrôle au minimum 1 fois par mois.

Traitement légèrement sous-dosé, contactez un médecin. Adaptation des doses si ce sous
dosage est confirmé par un contrôle de l'INR à 24 heures.

Traitement sous dosé, contactez rapidement votre médecin. Adaptation des doses 
indispensables.

Le 13 septembre, votre INR est maintenant à 2,7. Votre médecin vous conseille de continuer
la même dose de Préviscan (1 comprimé) et de refaire un INR le 20 septembre.

13 sept 20 sept1 2,7 1
Remarques éventuelles 

(oubli de prise,
autre évènement, etc.)

4320,80 26

2,5

Date
INR

Dose de l'AVC
avant INR

(comprimé ou
milligrammes)

INR Dose de l'AVC
après INR

(comprimé ou
milligrammes)

Remarques éventuelles 
(oubli de prise,

autre évènement, etc.)

Date du
prochain

INR4320,80 26

2,5

Près chaque prélèvement
sanguin,

interprétez votre résultat
à partir des couleurs

et appelez votre médecin

Nom du médicament :                                                            INR cible :

Date de début du traitement :



185Maladies cardio-vasculaires 

patients ont signé un consentement éclairé et l’étude a reçu l’approbation 
du Comité de protection des personnes (CPP) de Grenoble. Le critère de 
jugement principal était un critère clinique pragmatique, à savoir l’inci-
dence cumulée à 3 mois des accidents hémorragiques (ayant nécessité le 
recours à un médecin) et des récidives thrombotiques cliniques  (thrombose 
veineuse profonde et/ou embolie pulmonaire) confi rmées par explorations 
complémentaires. Les critères secondaires ont permis d’évaluer les compé-
tences d’ordre cognitif et comportemental ainsi que la satisfaction des 
patients. 
La comparaison a porté sur 302 patients inclus (ı60 dans le groupe éducation et 
ı42 dans le groupe témoin), d’un âge médian égal à 62 ans (de ı8 à 9ı ans). Il n’y 
avait pas de différence signifi cative entre les deux groupes en ce qui concerne la 
situation familiale, professionnelle et le niveau scolaire des patients.

Résultats de l’étude pilote contrôlée
Quels que soient l’âge des patients et leur niveau d’étude (avec ou sans bac), 
les résultats à 3 mois montrent un niveau de connaissance plus élevé chez les 
personnes éduquées par rapport à celles qui ont bénéfi cié d’une prise en charge 
selon la pratique courante. La différence est signifi cative pour les connais-
sances portant sur des notions abstraites (valeur cible de l’INR, les risques 
en cas de surdosage ou sous-dosage en AVK, les médicaments contre-indi-
qués) et sur la capacité d’interprétation d’un résultat d’INR [fi gure 3]. Sur le 
plan comportemental, les conduites préventives (vis-à-vis d’un oubli de médi-
caments, de signes annonciateurs de surdosage, de soins à risque hémorra-
gique) sont signifi cativement plus fréquentes chez les patients éduqués. 32

À 3 mois, les patients n’ayant pas bénéfi cié du programme d’éducation 
ont, eux aussi, acquis un certain niveau de connaissance (leur niveau de 

32. Cette fi gure est un extrait du tableau II situé à la page 155 dans la publication suivante : Leger S., Allenet B., Pichot 
O., Figari G., Calop J., Carpentier P., Bosson J.-L. Impact d’un programme d’éducation thérapeutique sur les attitudes 
de prévention vis-à-vis du risque iatrogène : étude pilote contrôlée visant les patients sous anticoagulants oraux pour 
maladie thromboembolique veineuse. J. mal. vasc. 2004, vol 29, n° 3 : p. 152-158.

FIGURE 3

Évolution des connaissances du groupe expérimental versus le groupe témoin32
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connaissance et de compétences à Tı est supérieur à celui du groupe expé-
rimental à T0 avant intervention éducative). Ces acquisitions sont liées à la 
prise en charge par les soignants en milieu ambulatoire et aux informations 
variées reçues par les patients au cours du temps. Ce niveau de connais-
sance reste néanmoins nettement inférieur à celui des patients ayant béné-
fi cié du programme éducatif. Les résultats concernant la stabilité biologique 
du traitement montrent des INR plus stables pour les patients du groupe 
 expérimental. L’analyse de la survenue des événements hémorragiques met 
en évidence un risque environ quatre fois plus élevé d’avoir une hémor-
ragie chez un patient n’ayant pas  bénéfi cié du programme d’éducation 
(toute chose égale par ailleurs) par rapport à un patient ayant bénéfi cié du 
programme.

Résultats de l’étude randomisée
Par rapport au groupe témoin, un risque quatre fois plus faible de présenter 
un accident hémorragique et/ou une récidive thrombotique clinique est 
observé dans le groupe des patients ayant bénéfi cié du processus éducatif. La 
diminution du risque est observée quel que soit l’âge, le niveau d’étude (bac 
ou pas) ou le type de recrutement hospitalier ou libéral du patient [fi gures 4 

et 5]. Tout en étant à la limite de la signifi cativité statistique, l’évaluation des 
compétences à 3 mois montre un meilleur niveau de connaissance dans le 
groupe expérimental (connaissance sur le traitement, capacité d’interpréta-
tion d’un INR). Par contre, il n’y a pas de différence statistiquement signi-
fi cative entre les 2 groupes pour les compétences d’ordre comportemental 
(comportement de décision et d’anticipation dans une situation à risque). Il 
en est de même pour la satisfaction des patients par rapport à l’information 
donnée et à la qualité du contact avec les soignants. Ces résultats s’expliquent 
par le fait que les patients du groupe témoin ont bénéfi cié d’une informa-
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tion de routine optimale et d’une attention particulière dès l’inclusion : expli-
cations sur les modalités et les raisons de l’étude, informations orales sur 
les AVK, lettre d’information détaillée, formulaire de consentement à signer, 
carnet de surveillance classique. 

Discussion critique et perspectives

Les expérimentations en question
Les deux expérimentations ont permis de valider les avantages d’une approche 
éducative basée sur l’implication directe du patient dans la gestion du  traitement 
anticoagulant. L’approche a associé une séance d’éducation, un travail sur un 
carnet spécifi que et la possibilité, pour le patient, de devenir un vecteur de 
bonnes pratiques auprès des professionnels de santé. Le processus éducatif 
permet une réduction de 75 % des risques hémorragiques et/ou thromboti-
ques dans la prise en charge thérapeutique par AVK de la MTEV. En ce qui 
concerne l’étude randomisée*, les deux groupes étudiés sont bien  équivalents. 
La randomisation s’est faite par centres (praticien libéral ou service hospita-
lier). Pour assurer la comparabilité, la randomisation a été stratifi ée selon le 
type d’activité du centre. Les praticiens assurant les séances d’éducation du 
groupe expérimental étaient pharmaciens, médecins ou  infi rmiers et avaient 
bénéfi cié d’une formation à cette démarche.
Il existe cependant des limites à ces expérimentations, notamment au regard 
des contraintes de la recherche clinique. Le choix d’une population cible ne 
correspond pas tout à fait à la pratique quotidienne. En effet, une population 
tout venant comprendrait entre autres des personnes présentant des troubles 
divers ; or, ces personnes ne sont pas prises en compte dans notre étude. 
Les critères d’inclusion limitent ainsi la population qui peut bénéfi cier d’une 

FIGURE 5
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action éducative et excluent de fait des personnes qui pourraient sans doute 
tirer parti d’un programme éducatif. 
Une autre limite concerne l’intervention éducative ponctuelle (une seule 
séance) avec des patients sous traitement AVK pour une période limitée. Cette 
prise en charge peut suffi re si elle est relayée par les différents professionnels 
de santé impliqués dans le suivi du patient, mais elle peut s’avérer insuffi sante 
pour prendre en compte toutes les dimensions d’un traitement anticoagulant 
sur un temps long. La généralisation de l’activité d’éducation à une popula-
tion plus large et dans un autre contexte entraîne ainsi une légère évolution 
du modèle initialement décrit.

Les bénéfi ciaires du programme dans le réseau Granted
Avec sa mise en place dans le cadre d’un réseau ville-hôpital centré sur les 
pathologies vasculaires, le programme éducatif a évolué sur différents points : 
la population bénéfi ciaire de l’éducation, le travail de suivi des patients dans le 
temps, la mise en lien avec les différents soignants gravitant autour du patient 
et les outils éducatifs utilisés. 
Le programme Éduc’AVK s’adressait à des personnes sélectionnées, mises 
sous AVK pour une MTEV. Dans le cadre du réseau, ce sont a priori toutes les 
personnes sous traitement AVK (quelle qu’en soit l’indication, cardiologique 
ou pour MTEV) qui sont concernées par l’éducation. L’intervention éduca-
tive s’adapte ainsi à un éventuel handicap et au contexte psychosocial de la 
personne. Un premier échange avec le patient permet d’établir un diagnostic 
éducatif selon les différentes dimensions décrites dans le programme 
Éduc’AVK. Les comprimés d’AVK prescrits sont montrés au patient pour lui 
permettre de bien les identifi er (en particulier en cas de comprimé d’AVK 
se présentant sous deux dosages différents). Leur manipulation permet de 
vérifi er l’habileté gestuelle du patient et sa compréhension des posologies 
complexes (quart, demi, trois quarts de comprimé ou le cas échéant, une poso-
logie exprimée en milligrammes). Cette séance permet de déceler et d’évaluer 
d’éventuels facteurs limitant la gestion du traitement en toute sécurité : un 
handicap cognitif connu, une diffi culté à manipuler les comprimés (arthrose 
invalidante des mains, tremblements, etc.), un handicap visuel ou auditif (le 
patient entend-il et comprend-il correctement des consignes téléphoniques 
d’adaptation de doses ?) En cas de doute sur la compréhension du patient ou 
sur ses capacités à gérer le traitement au retour à domicile, l’infi rmière effectue 
un nouvel échange avec lui ou invite une personne « ressource » de l’entourage 
à participer à une séance d’éducation. Dans certains cas, l’aide d’une infi rmière 
à domicile pour la gestion du traitement est programmée après une concer-
tation avec le médecin traitant. Durant les premiers temps du traitement, le 
patient et son entourage doivent se familiariser avec les contraintes de celui-ci : 
la prise en charge éducative est donc envisagée de façon temporaire ou au long 
cours. Dans le cas particulier des patients mal entendants, le travail d’éduca-
tion est mené avec un interprète du langage des signes. Pour les personnes ne 
maîtrisant pas bien la langue française, l’échange est mené avec un interprète 
ou une personne ressource de l’entourage.
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Le suivi sur un temps long

Le lien entre les différents soignants  
L’action éducative est envisagée dans un processus continu impliquant diffé-
rents professionnels de santé gravitant autour du patient. Le lien se fait grâce 
à un compte-rendu d’éducation : c’est un document de transmission d’infor-
mations pour le médecin traitant, pour le service hospitalier (si le patient est 
hospitalisé) ou pour l’infi rmière à domicile. Un double du compte-rendu est 
donné au patient. Réalisée par l’infi rmière en collaboration avec le patient, 
la synthèse s’effectue en fi n de séance ou lors de la dernière séance d’éduca-
tion (si plusieurs séances ont été nécessaires). Le but est de vérifi er l’atteinte 
des objectifs de la séance d’éducation, de noter les éventuelles diffi cultés et 
de mettre en évidence des points à reprendre ultérieurement avec le patient. 
Le compte-rendu précise si une personne de l’entourage a bénéfi cié de la 
séance d’éducation et si les services d’une infi rmière à domicile doivent être 
 envisagés (et pour quelles raisons). Si certains objectifs d’éducation n’ont pas 
été atteints33, les soignants destinataires du compte-rendu sont invités à les 
reprendre avec le patient. Comme le carnet de suivi spécifi que, le compte-
rendu constitue ainsi un outil de rappel du bon usage des AVK pour les diffé-
rents destinataires. 

Le suivi téléphonique et l’éducation de groupe
Un suivi dans le temps est organisé avec un appel téléphonique précoce 
(parfois répété) du patient et la possibilité, pour lui, de participer à des séances 
d’éducation de groupe. En particulier pour les patients rentrant à domicile 
après une hospitalisation, le suivi téléphonique précoce permet de déceler 
d’éventuels problèmes (par exemple, une surveillance par l’INR non faite 
selon les recommandations, ou des diffi cultés pour gérer le traitement) et d’y 
remédier (par exemple, en contactant le médecin traitant). En fonction des 
problèmes rencontrés et en accord avec le patient, l’infi rmière va décider de 
programmer ou non un nouveau suivi téléphonique. 
Régulièrement organisées par le réseau, des séances d’éducation de groupe 
sont proposées à tous les patients au décours de l’éducation individuelle (de 
façon annuelle pour les patients sous traitement au long cours). Ces séances 
de groupe sont complémentaires des séances individuelles et basées sur 
une participation volontaire. Elles permettent de faire un point à distance 
de la séance individuelle d’éducation et d’enrichir les modalités de suivi des 
patients. Les patients peuvent venir accompagnés s’ils le désirent : ils  apportent 
leur carnet de suivi ou tout support utilisé pour le suivi de leur traitement 
AVK. Animées par un médecin et une infi rmière, les séances  regroupent 
6 à ı0 personnes et durent environ deux heures. Elles ont pour objectif de 
rappeler le bon usage des AVK, de favoriser l’expression des patients sur le 
vécu de leur maladie et de leur traitement et de répondre à leurs interroga-

33. Les objectifs ont été écrits en adéquation avec les recommandations professionnelles du bon usage des AVK [1].
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tions. La séance est inter active, avec un contenu adapté à la demande des 
participants. L’utilisation de cas cliniques concrets adaptés au public vient 
en complément, ce qui permet de répondre aux interrogations formulées. 
Les éducateurs et les patients consultent ensemble les supports utilisés pour 
le suivi du traitement (carnet spécifi que, cahier ou carnet personnel), ce qui 
permet de s’assurer de la bonne gestion du traitement. En fi n de séance, une 
évaluation des connaissances est faite à l’aide d’un questionnaire à remplir 
individuellement. Le questionnaire est lu et commenté par les éducateurs, 
mais il fait aussi l’objet d’une synthèse réalisée par les patients. Un comp-
te-rendu de la séance est rédigé par les éducateurs et transmis aux autres 
intervenants du réseau. Il collige les problèmes mis en évidence et les princi-
pales remarques et questions des participants (avec les réponses qui ont été 
données). Il regroupe aussi les « trucs et astuces » donnés par les patients qui 
vivent au quotidien le traitement :  l’expérience des patients continue ainsi à 
enrichir les pratiques éducatives. 

Les outils : le compte-rendu et le dossier d’éducation, le carnet de suivi
Outre le compte-rendu d’éducation décrit précédemment (support du trans-
fert d’informations vers les soignants au décours des séances éducatives indi-
viduelles), un dossier d’éducation est développé dans le cadre du réseau. C’est 
un document qui reste interne à l’équipe : il regroupe des données adminis-
tratives, des données médicales et propose une synthèse en trois points de la 
première séance éducative (diffi cultés, points forts, mesures pratiques prises). 
Le suivi effectué est noté sur ce dossier. 
Un carnet de suivi est donné au patient au décours de la première séance 
d’éducation. Deux types de carnets sont utilisés : le carnet spécifi que créé 
pour le programme Éduc’AVK pour les patients présentant une maladie 
thrombo- embolique veineuse, le carnet de la Société française de cardio-
logie recommandé par la HAS pour les patients sous AVK pour une indica-
tion cardiologique. Par rapport au programme princeps, le carnet spécifi que 
a évolué en fonction des remarques des patients, avec en particulier l’ajout 
d’exemples pour remplir le tableau de suivi du traitement.

Les perspectives 
La généralisation du programme d’éducation pour les traitements anticoa-
gulants dans un contexte de réseau ville-hôpital n’a pas modifi é fondamen-
talement les principes de la méthode d’éducation initialement mise en place 
avec le programme Éduc’AVK. Cependant, elle s’est enrichie d’un suivi dans 
le temps et d’une communication plus importante vers les différents acteurs 
de santé. Elle s’est aussi diversifi ée en s’adressant à une population plus large 
« tout venant », sous AVK pour une indication de MTEV ou avec une indica-
tion cardiaque, dans un contexte de réseau. 
De nouvelles évaluations sont menées dans ce cadre. Une évaluation de type 
qualitatif menée en interne a permis d’effectuer des ajustements du processus 
éducatif, notamment sur les modes de communication et les supports éduca-
tifs. Le carnet a évolué en fonction des remarques des patients. Le compte-
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rendu d’éducation a été modifi é avec une formulation plus précise des objectifs 
éducatifs. De nouveaux cas cliniques utilisables pour les séances d’éducation 
de groupe ont été conçus par l’équipe à partir des expériences vécues par les 
patients, mettant ainsi à la disposition des animateurs un panel d’histoires à 
sélectionner en fonction des attentes et préoccupations des patients. 
Une autre évaluation est menée pour vérifi er la persistance des résultats 
du programme d’éducation princeps Éduc’AVK, en situation réelle, dans le 
contexte du réseau. Cette évaluation des pratiques (sans sélection de patients) 
comptabilise la survenue d’événements hémorragiques et/ou thrombotiques 
chez ı00 patients tirés au sort pris en charge par le réseau. L’étude est rétros-
pective et ses résultats sont conformes aux résultats attendus au regard des 
résultats des études prospectives préalables, montrant une diminution des 
complications à type d’hémorragie et/ou d’événements thrombo-emboliques 
veineux chez les patients pris en charge par le réseau. Sur 97 patients, 3,ı % 
présentaient une hémorragie grave et ı,03 % une récidive d’un événement 
thrombo-embolique [6].

En conclusion, la mise au point de ce programme éducatif pour les personnes 
sous traitement anticoagulant oral a été un point fort de la création et de la 
pérennisation d’un réseau ville-hôpital. Le programme d’éducation a permis 
de souder une équipe autour d’un projet et d’enrichir la relation soignant-pa-
tient en valorisant et en justifi ant une action d’éducation. Cette action reste 
toujours en évolution avec des pistes d’amélioration possibles, telles que la 
participation des pharmaciens d’offi cine au processus d’éducation et l’optimi-
sation du lien ville-hôpital.
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Le virus 
d’immunodéfi cience 
humaine (VIH)

L'ÉPIDÉMIE AUJOURD'HUI

Laurence Bentz
1

Presque trois décennies après l’apparition des premiers cas, le syndrome 
d’immuno défi cience acquise (sida) est une pandémie aux visages multi-
ples qui défi e notre siècle et ses attentes vis-à-vis de l’amélioration de la 
« santé pour tous ». Dans le monde, fi n 2008, 33,4 millions de personnes 
vivaient avec le VIH/sida ; pour cette seule année, on comptait 2,7 millions 
de nouveaux cas et presque 2 millions de décès [37]. En France, on estime 
à ı30 000 le nombre de personnes séropositives, dont 27 000 au stade sida 
de la maladie ; 6 000 à 7 000 personnes découvriraient leur séropositivité 
chaque année, la moitié ayant été contaminée récemment. Dans notre pays 
comme dans le reste du monde, la transmission sexuelle demeure le mode 
de propagation prédominant [28]. Avec la recherche et le développement 
de molécules antirétrovirales aux tropismes innovants (en particulier depuis 
l’avènement des antiprotéases en ı996), le profi l de l’épidémie s’est néan-
moins considérablement transformé. En France, la mortalité s’est infl échie 

1. Laurence Bentz est praticien hospitalier au Département de santé publique du CHU de Nice et médecin coordon-
nateur de la Coordination régionale de lutte contre le VIH/sida sur le territoire Paca-Est. Elle travaille depuis une 
dizaine d’années à la conception, à la mise en place et à l’évaluation de programmes éducatifs au soin et à la préven-
tion dans des unités cliniques hospitalières : personnes séropositives sous traitement, personnes ayant été exposées 
à un risque viral. Elle est impliquée dans l’évaluation de la qualité des programmes d’éducation dans les maladies 
chroniques, et, plus largement, dans la promotion de la santé à l’hôpital.
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de presque 80 % dans les deux années consécutives à la mise sur le marché 
des thérapies antirétrovirales hautement actives (Highly active antiretroviral 
therapy : HAART). Mais cet aspect n’atténue pas les disparités majeures qui 
existent entre les pays développés et ceux aux ressources limitées en termes 
sanitaires.
Sous réserve de l’accès aux traitements, l’infection inexorablement létale est 
devenue une infection chronique : l’allongement de la survie est tel qu’il 
ne peut actuellement être estimé. Extrêmement polymorphes, les manifes-
tations cliniques vont de la primo-infection2 jusqu’à des infections graves 
ou des tumeurs à un stade d’immunodépression avancé de la maladie, en 
passant par une phase asymptomatique. Sur le plan de la physiopathologie, 
l’une des cibles préférentielles du virus est représentée par une sous-popu-
lation lymphocytaire : les cellules CD4. Dans les premiers temps de l’infec-
tion, la production virale est d’abord contrôlée par le système immunitaire, 
puis s’installe un défi cit progressif et continu des lymphocytes CD4, à la fois 
d’ordre quantitatif et qualitatif. Ce défi cit va à son tour engendrer une réplica-
tion virale de plus en plus intense au fi l du temps. L’amplitude de la réplica-
tion virale est refl étée par la mesure quantitative de la « charge virale » (CV), 
c’est-à-dire de l’ARN viral plasmatique. Les combinaisons d’anti rétroviraux 
ayant comme objectif de neutraliser la réplication virale, l’observance théra-
peutique* a donc pour but premier d’aider à l’amélioration de l’effi cacité théra-
peutique, en utilisant comme marqueurs biologiques la CV à court terme 
(marqueur virologique) et l’évolution des CD4 à plus long terme (marqueur 
immunologique).

L’éducation du patient atteint 
du virus d’immunodéfi cience humaine : 
une thérapeutique indispensable

Comme toute pathologie chronique, l’infection par le VIH nécessite de déve-
lopper chez le patient des compétences d’autosoin et d’adaptation lui permet-
tant de vivre le mieux possible avec sa maladie et son traitement : c’est l’un des 
objectifs principaux de l’éducation thérapeutique du patient.
Au-delà de l’apprentissage de la gestion au long cours des traitements, la spéci-
fi cité de la maladie et la prégnance de ses répercussions sociales – notamment 
en lien avec la stigmatisation et la sexualité – ont nécessité de penser des 
modèles interventionnels dépassant le domaine strictement biomédical pour 
englober les dimensions socioculturelle et environnementale de la maladie et 
de l’individu. Dans cette infection, les personnes doivent faire face à une grande 
variété de situations stressantes et angoissantes parmi lesquelles on retrouve 
en premier lieu l’annonce de la sérologie (souvent précédée du stress occa-
sionné par la passation du test). Cette annonce constitue  incontestablement 

2. La primo-infection survient chez 20 à 50 % des personnes infectées, quel que soit le mode de contamination, 
dans les 15 jours à 3 mois qui suivent celle-ci. Cette primo-infection a des aspects communs avec la mononucléose 
 infectieuse. Elle passe parfois inaperçue.
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la première étape de la démarche éducative car elle nécessite un accompagne-
ment spécifi que du soignant. La gestion de la maladie nécessite un remanie-
ment identitaire de la part du patient, le développement de comportements 
protecteurs pour lui et pour les autres, et la mise en place de nouvelles habi-
tudes de vie qui ne sont pas sans conséquences psychologiques [7]. La prise 
quotidienne de médicaments fait partie de ces nouvelles habitudes de vie. 
Les données scientifi ques démontrent que la pleine effi cacité des traitements 
se situe autour d’une prise d’au moins 95 %, des molécules antirétrovirales 
prescrites pour maintenir la suppression de la réplication virale (CV plasma-
tique maintenue en dessous d’un seuil de détection de 40 copies/ml). Ce taux 
de 95 % est bien au-dessus des 60 à 80 % habituellement rapportés dans 
la littérature sur l’observance dans différentes maladies chroniques [48]. 
Ainsi, la baisse du niveau d’observance entraîne la poursuite de la réplication 
virale [40] : elle est un co- facteur de progression de la maladie vers le stade 
sida [3]. En l’absence d’un traitement suffi samment puissant, la capacité de 
réplication du virus génère la production de mutants résistants susceptibles 
d’échapper à leur tour à  l’action du traitement en cours. Cette situation néces-
site d’adapter la thérapeutique, souvent à l’aide d’associations de molécules 
de plus en plus complexes3, donc potentiellement de plus en plus diffi ciles à 
prendre pour les patients. Ceci est particulièrement vrai dans les pays du Sud 
qui ne bénéfi cient pas toujours de l’accès aux nouvelles thérapeutiques et où 
les patients doivent prendre des quantités très importantes de médicaments 
dans des conditions rarement optimales.
Très tôt, les associations de malades ont mentionné les diffi cultés face aux 
prises de traitements, soulignant ainsi la complexité des régimes thérapeu-
tiques alliant un nombre important de comprimés, des prises répétées dans 
la journée, un respect des intervalles de prises et l’existence de contraintes 
alimentaires et hydriques. Des composantes majeures du traitement sont 
susceptibles d’affecter l’observance : la survenue d’effets secondaires multi-
ples liés à la diversité de l’arsenal thérapeutique (troubles digestifs en parti-
culier), les risques d’interactions entre différentes molécules (mais aussi avec 
la coexistence de pratiques de médecine parallèles/traditionnelles fréquentes 
dans les pays du Sud), la toxicité à long terme des antirétroviraux (transforma-
tions physiques ou lipodystrophies, troubles métaboliques tels dyslipidémies 
et diabète, complications cardio-vasculaires), la prise au quotidien des traite-
ments par une population qui vieillit. Ces aspects sont à aborder au cours de 
la démarche éducative.
Bien que l’article suivant traite de l’intérêt des interventions vues principale-
ment dans une mise en perspective biomédicale, cette direction ne doit pas 

3. C’est la combinaison de molécules de différentes classes thérapeutiques, ayant des cibles spécifi ques et diver-
sifi ées dans le cycle de réplication du VIH, qui apporte le maximum d’effi cacité sur le contrôle de la charge virale. 
On dénombre 5 classes thérapeutiques principales : inhibiteurs nucléosidiques de la transcriptase inverse ou INTI 
(7 molécules disponibles début 2010), inhibiteurs non-nucléosidiques de la transcriptase inverse ou INNTI (3), anti-
protéases ou IP (10), inhibiteurs de l’intégrase (1), antagonistes des corécepteurs CCR5 (1), ainsi que des combinai-
sons entre différentes classes. D’autres molécules sont en cours de développement.



200 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

occulter l’indispensable collaboration avec les sciences humaines sociales, 
illustration du besoin de multidisciplinarité dans les pratiques de terrain.

REVUE D’OPINION
QUELLE EST L’EFFICACITÉ DE L’ÉDUCATION 
THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT 
DANS LA PRISE EN CHARGE DU SIDA ?

D’une façon générale, on compte peu d’évaluations biomédicales concernant 
l’effi cacité des interventions éducationnelles menées auprès des patients sous 
traitements et vivant avec le VIH. Les interventions éducatives nécessitent de 
concevoir des dispositifs lourds qui requièrent des moyens humains et matériels 
importants. Des lectures critiques de la littérature émanant d’équipes du conti-
nent nord-américain ont montré que sur une période de presque une décennie 
(ı996-2005), seule une vingtaine d’études suffi samment robustes retiennent 
l’attention. Parmi elles, environ la moitié rapportent l’existence d’effets signifi -
catifs sur l’observance thérapeutique [12, 1, 17], l’impact sur les variables immu-
novirologiques étant quant à lui d’une grande variabilité. Une méta-analyse 
ciblée sur des interventions comportementales illustre que les patients VIH qui 
en bénéfi cient ont ı,5 fois plus de chances d’accéder à une observance de plus 
de 95 % et ı,25 fois plus d’atteindre une CV indétectable, en comparaison de 
patients bénéfi ciant de suivis de soins traditionnels [46, 22]. Mais les modes 
d’interventions, leurs cadres théoriques de référence, les catégories de profes-
sionnels qui les réalisent (infi rmières, pharmaciens, médecins, psychologues, 
etc.), les profi ls de patients auxquelles elles s’adressent (profi ls sociodémogra-
phiques, ethniques, biomédicaux, phases de prises de traitements), les critères 
(biomédicaux, psychosociaux, de qualité de vie, santé mentale) et les durées 
d’évaluation (3, 6, ı2 mois ou plus) diffèrent selon les études.
Ces publications se rejoignent sur un certain nombre de points de fragilité 
méthodologique communs à nombre d’études. Elles proposent notamment 
les objectifs suivants : adopter des schémas d’interventions qui s’adaptent 
aux attributs de la population (en termes de profi ls spécifi ques ou de carac-
téristiques objectivées d’observance), expliciter le(les) modèle(s) théorique(s) 
utilisé(s), développer des stratégies plurielles, contrôler leur fréquence et leur 
intensité, sélectionner soigneusement les critères d’évaluation et avoir des 
délais de mesure appropriés [12]. Certains auteurs précisent que les évalua-
tions doivent être menées au minimum 6 semaines après la fi n des inter-
ventions [43] ; d’une façon générale, il faudrait présenter de façon plus 
standardisée les caractéristiques des études et résultats [17]. Ces études rappel-
lent globalement la nécessité de rigueur méthodologique et la place privilé-
giée accordée aux essais contrôlés randomisés dans l’évaluation [22, 43]. 
Un aspect important concerne le choix de la population de patients appelés à 
recevoir l’intervention : en effet, si les participants ne sont pas ciblés a priori 
comme ayant des diffi cultés connues ou potentiellement mal maîtrisables vis-
à-vis de l’observance, les effets des interventions risquent fort d’être faibles, 
voire dérisoires. En conséquence, il vaut mieux éviter d’intervenir auprès de 
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populations présentant des niveaux d’observance hétérogènes à l’inclusion [1]. 
Cela permet en outre de mieux affi ner les modes d’intervention.

Quels modes d’intervention privilégier ?

Plusieurs déterminants de l’observance thérapeutique ont été identifi és, 
incluant des variables liées au patient, au traitement, aux caractéristiques de la 
maladie, à la relation avec l’équipe de soin et l’environnement médical [11]. Les 
interventions visant à améliorer l’observance thérapeutique cherchent donc à 
prendre en compte ces différents facteurs par des méthodologies alliant la 
technicité et la dimension relationnelle dans des proportions variables. Les 
interventions décrites dans la littérature mobilisent un large panel de stra-
tégies : thérapies par observation directe de prise des médicaments (DOT), 
interventions éducatives, cognitives et/ou comportementales [51, 23, 39, 52], 
entretiens motivationnels*, accompagnements psychiques et/ou de support 
social [46, 17] avec suivis hospitaliers et/ou visites à  domicile, voire support 
téléphonique seul [41].
Parmi les essais contrôlés randomisés* menés en Europe et dont l’évalua-
tion a montré des éléments d’effi cacité, outre celui que nous allons déve-
lopper plus loin [39] on peut citer, sans viser à l’exhaustivité, des études qui 
étaient toutes multifactorielles [51, 23, 52]. Des interventions centrées sur 
un aspect plus spécifi que, parfois de nature très différente (pilulier électro-
nique, support social effectué par des pairs par exemple) n’ont obtenu que 
de timides résultats [44]. Parmi les différentes composantes de l’observance 
thérapeutique, aucune étude ne permet d’isoler un facteur spécifi que qui 
aurait pesé de façon signifi cative sur les résultats d’évaluation. Concluons avec 
M. Chesney qu’il ne semble pas exister de « gold standard » en matière de 
modèle  d’intervention [10].
Les modèles d’intervention des pays du Nord ne peuvent être immédiatement 
transposables aux contextes et spécifi cités culturelles des pays à ressources 
limitées. Leur adaptation requiert au préalable une prise en compte de la 
dimension anthropologique en lien avec les questions de santé et de maladie, 
une observation des pratiques et une analyse qualitative des besoins à visée 
exploratrice, ce qui suppose un niveau élevé de participation de la part des 
populations concernées. De plus, les stratégies d’intervention doivent 
accorder une place particulière aux problématiques de stigmatisation sociale 
et d’accès aux soins de santé [5]. De par l’existence de fi les actives de patients 
souvent élevées, l’objectif d’équité s’avère indispensable dans la capacité des 
services de soins et des professionnels à assurer l’accueil des populations à de 
nouveaux services de soutien et d’éducation.
Cette section, consacrée au VIH/sida décrit tout d’abord une expérience 
en éducation thérapeutique menée dans des pays à ressources limitées. 
Elle aborde notamment les conditions nécessaires à la réalisation et à la 
 pérennisation de ce type de programme. Cette première approche est suivie 
de la description d’une démarche de Counseling* motivationnel développée en 
France et de son évaluation.
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L’IMPLANTATION DE PROGRAMMES D’ÉDUCATION 
THÉRAPEUTIQUE POUR PERSONNES ATTEINTES DU SIDA 
DANS DES PAYS À RESSOURCES LIMITÉES 

Claire Marchand
4
, Jacqueline Iguenane

5

Résumé

À la suite d’une première expérience d’éducation thérapeutique dans le 
domaine du VIH au Maroc, une modalité d’implantation de programme a 
été modélisée et proposée dans différents pays à ressources limitées. Cette 
 intervention s’est faite en plusieurs étapes :

 une étude exploratoire afi n d’examiner les conditions préalables à 
 l’implantation d’un programme d’éducation thérapeutique du patient ;

 une formation des éducateurs à la méthodologie de l’éducation 
 thérapeutique selon une approche systémique raisonnée ;

 la formation d’un coordinateur visant le développement de compé-
tences en supervision et en formation ;

 une évaluation formative du programme.

Les résultats de deux évaluations de programmes seront décrits :

 une évaluation du processus d’implantation ;
 une évaluation des effets du programme sur les patients, les profes-

sionnels et les représentant des réseaux associatifs.

L’analyse de cette expérimentation témoigne de la capacité des pays à s’appro-
prier et à diffuser la démarche d’éducation thérapeutique. L’accompagnement 
des professionnels durant l’implantation, l’adaptation de la démarche à 
chaque contexte et la réfl exion sur les conditions préalables à l’implantation 
du programme sont considérés comme des facteurs de réussite.
Si l’intervention des associations de patients dans ces programmes semble 
souhaitable, elle soulève certaines questions concernant leur place et leur recon-
naissance dans la prise en charge éducative des patients. Le  développement et 
la pérennisation de cette expérimentation sont en partie assurés par la mise en 
place d’un soutien des coordinateurs sous la forme d’une formation continue 
à distance.

4. Claire Marchand est maître de conférences en sciences de l’éducation, Laboratoire de pédagogie de la Santé 
EA 3412, université Paris 13, Bobigny.
5. Jacqueline Iguenane est docteur en sciences de l’éducation, formatrice, Association Format Santé pour le dévelop-
pement de l’éducation et de la formation.
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Cadre de l’expérimentation

Contexte et publics concernés
Dans le cadre de l’infection par le VIH dans les pays à ressources limitées, 
une première expérience d’éducation thérapeutique du patient (ETP) a été 
menée en 2000 à Casablanca, au Maroc [31]. Cette expérience, demandée 
par l’Association de lutte contre le sida (ALCS), a été soutenue par la fonda-
tion GlaxoSmithKline (GSK). Elle a résulté de l’adaptation d’un programme 
d’éducation thérapeutique dans le domaine du VIH nommé « Ciel Bleu »6, 
développé dans différentes structures hospitalières en France. Ce dernier 
programme a fait l’objet d’une évaluation sous la forme d’une étude rando-
misée* qui a montré, entre autres effets, l’impact de l’éducation thérapeutique 
sur l’adhésion du patient à son traitement [23].
Cette première expérience marocaine a mis en évidence la faisabilité d’un tel 
programme dans des contextes à ressources limitées et a permis de souligner 
les conditions nécessaires à l’implantation de programmes d’éducation théra-
peutique dans le domaine du VIH [30]. Sur ces bases, une modalité d’inter-
vention a été proposée dans dix pays d’Afrique francophone et un pays d’Asie 
du Sud-Est, pour aider différentes structures de prise en charge des patients 
VIH7. Selon les contextes, différents acteurs de santé (incluant des profession-
nels de santé, des bénévoles et des patients vivants avec le VIH) ont été impli-
qués dans les programmes d’éducation thérapeutique [tableau I].

6. Le programme d’éducation thérapeutique « Ciel Bleu » a été développé en France par Fédialis Médica, fi liale 
du groupe GlaxoSmithKline, dès 1997. Ce programme révisé et adapté se poursuit actuellement sous l’appellation 
« Temps Clair ».
7. Ces programmes ont été mis en œuvre par Format Santé (association pour le développement de la formation et 
de l’éducation en santé), en partenariat avec les responsables locaux (PNLS) et différents organismes (la fondation 
GSK, la Croix Rouge française, l’association Solthis, le GIP Esther).

TABLEAU I

Répartition des acteurs impliqués au cours de l’implantation 
des programmes d’éducation thérapeutique du patient

Professionnels de santé* Autres** Total

Pays

Bénin 2 0 2

Burkina Faso 1 0 1

Cameroun 17 0 17

Congo 18 6 24

Gabon 22 0 22

Mali 21 22 43

Maroc 16 7 23

Mauritanie 3 0 3

Niger 32 10 42

* Professionnels de santé : incluant médecin, infi rmier, pharmacien, assistant social, psychologue, agent de santé, sage-femme
** Autres : les patients vivants avec le VIH et/ou les bénévoles impliqués dans une association de lutte contre le sida
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Modalités d’implantation et modèles de référence
L’aide à l’implantation d’un programme d’éducation thérapeutique du patient 
(ETP) respecte plusieurs étapes : une étude exploratoire, la formation des 
éducateurs, la formation d’un « coordinateur ETP », l’évaluation du processus 
d’implantation du programme. Ces étapes sont réalisées sur deux années, 
permettant ainsi d’accompagner dans le temps les professionnels et les autres 
acteurs de santé concernés.

Première étape : l’étude exploratoire
Elle consiste à :

  Examiner avec les responsables locaux l’existence ou non des conditions 
nécessaires à la mise en place de l’éducation thérapeutique. À noter 
que ces conditions sont le plus souvent applicables aux programmes 
implantés dans les pays du Nord [tableau II]. L’absence de certaines 
d’entre elles n’empêche pas forcément la poursuite de l’implanta-
tion du programme. En revanche, chaque condition fait l’objet d’une 
réfl exion avec les acteurs locaux pour en apprécier la pertinence dans 
le contexte concerné et la nécessité ou non d’envisager son instauration 
progressive [30]. C’est le cas par exemple de l’existence d’un partena-
riat avec une structure associative, de la reconnaissance institutionnelle 
ou de l’existence de lieux dédiés à l’éducation thérapeutique du patient, 
qui sont autant d’éléments pouvant évoluer en cours de programme.

TABLEAU II

Conditions préalables à l’implantation d’un programme d’éducation thérapeutique du 
patient dans le domaine du VIH [30]

Pertinence Prévalence de l’infection par le VIH
Accès aux antirétroviraux (ARV), approvisionnement pérenne
Accès des patients aux soins
Prise en charge médicale et biologique des patients atteints par le VIH
Action d’information, communication et éducation sur le VIH dans la communauté

Faisabilité Implication d’une équipe multiprofessionnelle : médecins prescripteurs et autres 
professionnels de santé
Partenariat éventuel avec une structure associative pour un relais
Identifi cation d’un coordinateur de programme ETP
Existence d’un lieu spécifi que pour l’ETP
Existence d’un budget pour le démarrage de l’activité et pour son maintien (forma-
tion, rémunération éventuelle des éducateurs et du coordinateur, frais logistiques)

Fonctionnalité Disponibilité et motivation des éducateurs (rémunération éventuelle)
Formation des éducateurs sur : la maladie, les traitements, la démarche d’ETP
Place de l’ETP dans l’organisation de la prise en charge des patients
Organisation des séances d’ETP en fonction du contexte (ordre des séances)
Organisation de réunions multiprofessionnelles sur le suivi éducatif des patients

Pérennisation Sensibilisation dès le départ des instances politiques, médicales, administratives, 
associatives
Reconnaissance institutionnelle du programme
Supervision et formation continue des éducateurs
Formation de nouveaux éducateurs
Évaluation du programme d’ETP
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  Identifi er les activités déjà mises en œuvre et le circuit de prise en 
charge du patient. Des équipes peuvent avoir déjà développé des acti-
vités éducatives qu’il importe de reconnaître pour proposer des amélio-
rations. Dans le domaine du VIH, de nombreuses équipes ont été 
formées au Counseling*. Cette technique s’apparente à une démarche de 
conseil et de soutien permettant de préparer les individus à l’annonce 
du diagnostic (Counseling pré et post test) et d’accompagner l’accepta-
tion des patients aux contraintes des traitements antirétroviraux (ARV) 
afi n de favoriser leur observance thérapeutique* (consultation d’obser-
vance) [49]. En référence à la défi nition de l’éducation thérapeutique 
du patient selon l’OMS [36], le Counseling* fait partie des techniques 
pouvant être intégrées à la démarche d’éducation thérapeutique.
  Identifi er les personnes susceptibles de pouvoir participer à l’éducation 
et devant être formées. Il s’agit à cette étape de s’assurer de l’implica-
tion d’une équipe multiprofessionnelle dans la démarche d’éducation 
thérapeutique, même si les différents soignants/éducateurs peuvent 
avoir un niveau d’implication variable selon leur disponibilité, leur 
charge de travail et leur niveau de connaissances. Par exemple dans 
l’expérience marocaine, les médecins prescripteurs ont été formés à 
l’éducation thérapeutique du patient. Leur charge de travail ne leur 
permet pas de s’impliquer totalement dans les séances éducatives ; 
cependant, leur rôle reste déterminant pour expliquer au patient 
les buts de l’éducation thérapeutique et ce qui va lui être proposé à 
Casablanca par des éducateurs de l’Association de lutte contre le sida 
(ALCS). La formation peut donc concerner des médecins, des infi r-
miers, des pharmaciens, des psychologues, des assistants sociaux, des 
conseillers psychosociaux et parfois des patients vivants avec le VIH et 
investis dans une association de lutte contre le sida.

Enfi n, cette étape donne l’opportunité d’identifi er une personne pouvant coor-
donner les activités d’éducation thérapeutique et mettre en œuvre les actions 
nécessaires au soutien et à la pérennisation des activités.

Deuxième étape : la formation des éducateurs
Elle consiste à former les personnes préalablement identifi ées sur une durée 
d’environ huit jours, en deux temps séparés de quelques mois, incitant les 
acteurs concernés à intégrer progressivement l’éducation thérapeutique du 
patient dans leur pratique, à discuter leurs diffi cultés de mise en œuvre et 
à instaurer un suivi des activités. Le modèle éducatif proposé au cours de la 
formation s’appuie sur une approche systémique raisonnée de l’ETP, permet-
tant d’appréhender sa complexité [14]. Cette approche offre des repères d’ac-
tion aux éducateurs en décrivant la démarche éducative en quatre étapes 
reliées entre elles :

  le diagnostic d’éducation ;
  la détermination de compétences et d’objectifs d’éducation ;
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 la mise en œuvre des séances d’éducation ;
 l’évaluation des apprentissages facilitant le suivi éducatif des patients.

À chacune de ces étapes, des principes de fonctionnement s’appuyant à la fois 
sur les théories de l’apprentissage et les théories psychosociales explicatives 
des comportements de santé sont utilisés [47, 8].
Ainsi, les futurs soignants/éducateurs sont formés à mettre en œuvre cinq 
compétences principales [19].

  Réaliser un diagnostic d’éducation. Dans la démarche éducative, le 
diagnostic d’éducation s’apparente à une étape d’analyse de besoins. 
Elle consiste à instaurer un autre type de relation soignant/soigné 
dont la principale caractéristique est d’être centrée sur le patient et son 
entourage [26]. Plus précisément, il s’agit dès le premier entretien 
(et à chaque rencontre) de mieux connaître et comprendre le patient, 
d’apprécier ses potentialités à suivre l’éducation et à mettre en œuvre 
ses nouvelles compétences dans sa vie quotidienne. Au cours de cet 
entretien basé sur une relation de confi ance et d’échanges mutuels, 
les éléments suivants sont explorés : les connaissances du patient, ses 
représentations et ses croyances, la façon dont il résout des problèmes 
liés à sa maladie et son traitement, son vécu de la maladie, ses habi-
tudes de vie, son ou ses projets de vie, etc. Cette étape de la démarche 
d’éducation permet d’apprécier certains éléments pouvant infl uencer 
l’adoption par le patient de comportements de santé. Les éducateurs 
sont par exemple invités à s’intéresser à la perception qu’a le patient 
de sa capacité à agir sur sa maladie (sentiment d’autoeffi cacité*), 
à quoi il attribue ce qui lui arrive (théorie de l’attribution causale), 
l’image et l’estime qu’il a de lui-même ainsi que l’infl uence possible 
de son entourage sur la gestion de sa maladie, etc.
  Déterminer avec le patient les compétences et les objectifs d’éduca-
tion à développer. C’est en s’appuyant sur les éléments du diagnostic 
éducatif que vont être déterminées les compétences que le patient 
devra acquérir pour gérer au mieux sa maladie dans sa vie quotidienne. 
Dans le cadre de la formation, il est proposé une liste d’objectifs d’édu-
cation pré-établie8, traduisant les principales compétences d’un patient 
atteint de l’infection par le VIH. Cette liste est discutée, complétée, 
adaptée et validée par les participants en fonction de leur contexte 
[tableau III]. Les éducateurs sont ensuite invités à se référer à cette liste 
pour choisir avec le patient les objectifs d’éducation répondant à ses 
besoins  spécifi ques.
  Mettre en œuvre des séances d’éducation permettant au patient 
 d’atteindre les objectifs visés. La structure d’une séance  d’éducation, 

8. Un référentiel d’objectif d’éducation dans le domaine du VIH a été établi et validé par des professionnels de santé 
travaillant dans le domaine de l’infection par le VIH en France, dans le cadre du projet « Temps Clair ».
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qu’elle soit individuelle ou collective, s’appuie sur les théories  cognitives 
de l’apprentissage [47].

En référence à ces théories, les séances suivent le déroulement suivant :

  faciliter l’expression des connaissances antérieures du patient ;
 les valider et les compléter par des informations importantes ;
 développer l’interactivité tout au long de la séance ;
 vérifi er la compréhension du patient régulièrement en lui proposant 

des exercices d’application ;
 terminer par une discussion sur le transfert de ses apprentissages dans 

son quotidien et établir un lien avec la séance suivante.

Par souci d’exemplarité pédagogique, les formateurs en ETP tentent 
 d’appliquer ces mêmes principes tout au long de la formation.

Les séances individuelles
Dans les expériences recensées, les éducateurs ont appris à utiliser des outils 
d’aide à l’apprentissage9 [38], notamment un classeur imagier reprenant les 
principales thématiques liées à l’infection par le VIH et des approfondisse-
ments possibles en fonction des connaissances des patients10. Ces différents 
outils ont fait l’objet d’adaptations progressives sur la base des remarques et 
suggestions émises par les participants pendant les formations : améliora-
tion du conditionnement des outils (commodité d’utilisation), ajout d’images 
dans le classeur imagier ou de vignettes spécifi ques concernant les activités 
pour le planning thérapeutique (exemple : prière), proposition de situations 
psychosociales adaptées au contexte (exemple : ramadan) et élimination de 
situations non-adaptées. L’appropriation de ces différents outils et leur utili-
sation par les soignants/éducateurs en simulation pendant la formation sont 
l’occasion d’harmoniser et de renforcer leurs connaissances sur la maladie et 
les traitements [30].

Les séances d’éducation collective
Les études sur l’apprentissage en groupe ainsi que les différentes expériences 
d’éducation thérapeutique collective menées auprès de patients atteints de 
pathologies chroniques (diabète, asthme, etc.) ont largement montré leur 
intérêt pour favoriser l’apprentissage et le soutien des apprenants – ici, des 
patients – [35, 29]. Dans le domaine du VIH, la stigmatisation engendrée par 
la maladie limite souvent la possibilité de regrouper des patients en séance 
d’éducation thérapeutique. Néanmoins, selon les contextes, la charge de 

9. Dans le cadre de cette expérimentation, des outils éducatifs ont été élaborés et fournis par la fondation GSK.
10. Un planning thérapeutique permettant de travailler avec le patient la répartition de ses prises médicamenteuses en 
lien avec ses habitudes de vie ; un jeu de cartes symptômes/conduites à tenir invitant à discuter et à envisager avec 
le patient les décisions à prendre face à des symptômes et/ou effets secondaires ; un jeu de cartes permettant d’an-
ticiper avec le patient des situations diffi ciles de la vie quotidienne ; des documents pouvant être remis au patient 
(« remis patient »).
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travail et l’organisation de la prise en charge des patients VIH dans la struc-
ture de soin incitent les soignants éducateurs à rassembler des patients qui 
sont intéressés et consentants pour des séances d’éducation de groupe et/ou 
des groupes de paroles [13]. C’est ainsi que les principes de la dynamique de 
groupe et quelques  techniques d’éducation en groupe sont abordés pendant 
la formation.

  Évaluer les acquis du patient à un moment de son suivi éducatif. 
Dans le domaine de l’éducation thérapeutique, l’évaluation s’entend 
comme un véritable moment d’apprentissage par la participation du 
patient à l’analyse des résultats de son évaluation et à la prise de déci-
sion qui en résulte [15]. Si une évaluation formative des acquisitions 
peut se faire progressivement au fur et à mesure des séances d’édu-
cation (vérifi cation en cours et en fi n de séance de la compréhension 
du patient et réajustement immédiat si besoin), il reste important de 
consacrer un moment spécifi que pour faire le bilan des acquisitions 
du patient et envisager son suivi éducatif. En effet, outre l’évaluation 
des effets de l’éducation sur des variables  biocliniques ou la perception 
par le patient de sa qualité de vie, il reste indispensable d’évaluer les 
effets directs de l’éducation thérapeutique sur  l’acquisition de compé-
tences permettant au patient de gérer sa maladie et son traitement. 
Un dispositif d’évaluation pédagogique de l’apprenant est proposé 
aux soignants éducateurs pendant la formation. Ce dispositif permet 
d’évaluer les éléments suivants : les connaissances du patient et la 
confi ance que celui-ci leur accorde (test vrai/faux et mesure du degré 
de certitude), les stratégies qu’il utilise pour résoudre des problèmes 
en lien avec sa maladie et son traitement, ses facultés d’autoévalua-
tion vis-à-vis de ses stratégies et de ses possibilités d’anticipation de 
nouveaux problèmes, la façon dont il s’y prend pour poser un préser-
vatif. De surcroît, les éducateurs sont invités à s’intéresser à l’évolu-
tion du sentiment d’autoeffi cacité* du patient, de son « image de soi » 
(estimée dans ce dispositif par la perception que le patient a du regard 
des autres), ainsi qu’à l’émergence et la réalisation d’un projet de 
vie [20]. Ces derniers éléments traduisent en partie les capacités du 
patient à s’adapter à la maladie : ils peuvent évoluer grâce à  l’éducation 
 thérapeutique.
  Assurer un suivi éducatif du patient et rendre compte des activités 
d’éducation thérapeutique mises en œuvre dans la structure. Selon 
l’OMS, l’éducation thérapeutique du patient doit être structurée, 
formalisée et évaluée : elle constitue un processus continu, intégré 
dans les soins. Pour répondre à ces impératifs, la notion de documents 
écrits s’est imposée. Ainsi, au cours de la formation, les soignants 
éducateurs élaborent ou adaptent des outils de suivi des activités 
éducatives, à un niveau individuel avec le dossier d’éducation et à un 
niveau institutionnel avec un relevé mensuel des activités d’éducation 
 thérapeutique.



209Le virus d’immunodéfi cience humaine (VIH)

Exemple d’organisation de l’éducation thérapeutique du patient
Outre l’acquisition de compétences en éducation thérapeutique pour les 
soignants/éducateurs, l’organisation pratique de l’éducation thérapeutique du 
patient est discutée au cours de la formation ainsi que les adaptations néces-
saires (processus, objectifs éducatifs, outils, etc.) compte tenu du contexte et 
des spécifi cités culturelles. À titre d’illustration, l’organisation pratique de 
l’éducation thérapeutique au sein des deux centres de traitement ambulatoire 
(CTA) du Congo est présentée dans le tableau III. Elle indique comment les 
professionnels de santé intègrent l’éducation thérapeutique dans la prise en 
charge du patient, en faisant correspondre les professionnels impliqués aux 
différents moments de cette prise en charge avec les objectifs et les outils 
pédagogiques utilisables pour faciliter l’apprentissage des patients.

Troisième étape : la formation des coordinateurs
Elle consiste à former les coordinateurs ou responsables des programmes 
d’éducation thérapeutique. Ce type de formation fait appel à des compétences 
de haut niveau et fait l’objet en Europe de programmes de formation sur une 
à deux années [36]. Dans le cadre de cette expérimentation, seulement deux 
compétences sont visées par la formation proposée :

 la supervision des équipes d’éducation thérapeutique ;
 la formation continue et initiale des éducateurs.

Les coordinateurs identifi és lors de la première étape sont accompagnés sur 
le terrain et à distance dans la mise en œuvre de l’éducation thérapeutique 
(conseils pour l’organisation de réunions multiprofessionnelles sur l’éduca-
tion thérapeutique, élaboration d’outils pour le suivi des activités, etc.). Ils 
bénéfi cient d’une formation de formateurs courte (3 à 5 jours) et/ou orga-
nisent et animent en tutorat avec un expert en éducation thérapeutique du 
patient une nouvelle formation de 5 jours à l’éducation thérapeutique pour 
des acteurs de santé non encore formés.

Quatrième étape : l’évaluation formative
Elle permet d’apprécier :

 le degré et les modalités d’intégration de l’éducation thérapeutique 
dans les structures concernées ;

 la qualité de l’éducation thérapeutique mise en œuvre ;
 les éléments favorables à la pérennisation des activités.

Cette évaluation s’appuie sur les critères de qualités d’un programme d’éduca-
tion thérapeutique du patient défi nis par l’OMS [36]. Elle est réalisée en colla-
boration avec le coordinateur du programme et aboutit à des  recommandations 
pour l’amélioration des activités d’éducation  thérapeutique.
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TABLEAU III

Organisation des séances d’éducation thérapeutique au sein des centres de traitement 
ambulatoire au Congo (extrait du rapport de formation, Format Santé, 2004)
Counseling pré et post test : utilisation possible du chevalet général et des cartes 
de situations psychosociales par les assistantes sociales et les psychologues

Professionnels concernés

1. Séance de diagnostic d’éducation +/- initiale

Exemples d’objectifs d’éducation CTA / PN UME / PN CTA / BZ

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses 
attentes, ses émotions, sa motivation

AS et Psy Psy AS et Inf

Cf. objectifs « initiale » Outils disponibles
Classeur imagier général
Classeur imagier « pour en savoir plus » vie quotidienne
Cartes de situations psychosociales
Remis patients

Professionnels concernés

2. Séance « initiale »

Exemples d’objectifs d’éducation CTA / PN UME / PN CTA / BZ

Expliquer les modes de contamination et de prévention 
de l’infection par le VIH

AS et Psy Psy

Citer les modalités de surveillance de l’infection (CD4, 
charge virale)

Outils disponibles

Comprendre l’importance et l’intérêt de respecter les 
rendez-vous de sa prise en charge

Classeur imagier général

Citer les règles d’une alimentation équilibrée et les 
aliments pouvant donner de l’appétit

Classeur imagier « pour en savoir plus » vie quotidienne

Utiliser des moyens de prévention adaptés pour ne pas 
contaminer son entourage (allaitement, relations sexuel-
les, blessures, etc.)

Cartes de situations psycho sociales
Remis patients

Poser un préservatif masculin ou féminin Préservatifs et phallus en bois

Convaincre son (ou sa partenaire) sexuel(le) de pratiquer 
le sexe à moindre risque (préservatif)

Etc.

Professionnels concernés

3. Séance « pré-thérapeutique »

Exemples d’objectifs d’éducation CTA / PN UME / PN CTA / BZ

Décrire la dynamique de l’infection par le VIH en l’ab-
sence de traitement

Méd et Inf Inf Méd et AS

Expliquer l’incidence du traitement sur la dynamique de 
l’infection par le VIH

Outils disponibles

Expliquer à quoi correspond une charge virale indétec-
table

Classeur imagier général

Expliquer l’intérêt de la prise d’un traitement court par 
ARV (mère et enfant) dans le cadre de la prévention de la 
transmission mère-enfant (UME)

Remis patients

Interpréter succinctement les modifi cations (augmenta-
tion ou baisse de la charge virale et des CD4)

Etc.

Professionnels concernés

4. Séance de « mise sous traitement »

Exemples d’objectifs d’éducation CTA / PN UME / PN CTA / BZ

Décrire le mode d’action, la posologie et les modalités de 
prise de chacun de ses médicaments

Méd et inf Inf Méd et inf
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Résultats de l’expérimentation

Deux types d’évaluation ont été menés :

 une évaluation du processus d’implantation des programmes d’éduca-
tion thérapeutique dans sept structures de prise en charge des patients 
VIH11 [27] ;

 une évaluation des effets de l’éducation thérapeutique dans un site 
[31].

11. Ces programmes implantés au Congo, Maroc, Sénégal et Cambodge étaient fi nancés par la fondation GSK.

TABLEAU III (suite)

Professionnels concernés

Expliquer l’importance du respect des doses, des horaires 
et des modalités de prise

Outils disponibles

Citer et identifi er les médicaments de son traitement Classeur imagier général

Gérer son stock de médicaments pour éviter les ruptures 
d’approvisionnement

Classeur imagier « pour en savoir plus » traitement

Stocker ses médicaments de manière appropriée pour 
leur bonne conservation

Planning thérapeutique

Utiliser un moyen de stockage approprié pour les 
prises médicamenteuses en dehors du domicile (travail, 
déplacements)

Remis patients

Décaler ou rattraper une prise médicamenteuse en cas 
d’oubli

Cartes symptômes

Etc.

Professionnels concernés

5. Séance de « suivi » (M1, M3, M6 minimum)

Exemples d’objectifs d’éducation CTA / PN UME / PN CTA / BZ

Dépister les signes cliniques pouvant évoquer des effets 
secondaires bénins de son traitement

Méd et Inf Inf +/-Méd Méd et inf

Dépister les effets secondaires graves et consulter un 
professionnel de santé en urgence

Outils disponibles

Avoir recours à une automédication simple et adaptée 
pour les troubles mineurs non liés au traitement

Classeur imagier général
Classeur imagier « pour en savoir plus » traitement

Gérer son stock de médicaments pour éviter les ruptures 
d’approvisionnement

Remis patients

Résoudre les diffi cultés de prise médicamenteuse liées 
à l’environnement (prise en public, horaires) de façon à 
conserver une bonne adhésion

Planning thérapeutique

Adapter les horaires de prise lors de circonstances 
exceptionnelles (voyage, événement social ou religieux)

Cartes symptômes

Etc.

Abréviations : CTA : centre de traitement ambulatoire ; PN : Pointe Noire ; BZ : Brazzaville ; UME : unité mère-enfant ; Psy : psychologue ; AS : assistant social ; 
Inf : infi rmier ; Méd : médecin.
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Évaluation du processus d’implantation des programmes d’éducation 
thérapeutique

Objectifs et méthode
L’évaluation du processus d’implantation des programmes a permis d’appré-
cier et de comprendre comment les acteurs de santé de sept structures de quatre 
pays différents (Congo, Maroc, Sénégal, Cambodge) se sont approprié l’éduca-
tion thérapeutique compte tenu des contextes et des modalités de prise en charge 
des patients [27]. Ces évaluations ont eu lieu en 2005, environ deux ans après le 
début de l’aide à l’implantation de l’éducation thérapeutique du patient. Elles se 
sont appuyées sur les critères de qualité d’un programme d’éducation thérapeu-
tique décrits par l’OMS (intégration de l’ETP aux soins, éducation centrée sur 
le patient, partenariat soignant/soigné, formalisation et structuration de l’ETP, 
évaluation) et sur des  techniques  d’observation, d’entretien et d’analyse de docu-
ments. Une analyse qualitative a été réalisée à partir des contenus des entre-
tiens, des documents, et des grilles d’observation utilisées.

Résultats
Toutes les structures évaluées ont intégré des activités d’éducation thérapeu-
tique à la prise en charge des patients vivants avec le VIH. Soixante-seize % 
des personnes formées participaient à l’éducation thérapeutique au moment 
des évaluations. Selon les lieux, l’éducation thérapeutique concernait entre 
9 % et 64 % des patients suivis : le nombre et le profi l des patients pouvant 
en bénéfi cier dépendaient principalement du rapport entre le nombre de 
patients suivis et le nombre d’éducateurs formés dans la structure. Les critères 
 d’inclusion des patients dans le programme d’éducation thérapeutique du 
patient pouvaient différer d’une structure à l’autre. Par exemple, l’éducation 
était proposée aux patients nouvellement mis sous antirétroviraux (ARV) et/
ou présentant des problèmes spécifi ques d’observance thérapeutique, ou 
encore en cas de  changement de traitement. Des séances d’éducation indivi-
duelle (dans les sept structures) et de groupe (dans cinq structures sur sept) 
étaient proposées. Des dossiers d’éducation étaient ouverts à l’inclusion de 
chaque patient dans le programme d’éducation thérapeutique du patient de 
quatre structures sur sept. Les outils éducatifs étaient correctement utilisés 
dans six structures, en particulier le classeur imagier et le planning théra-
peutique. Les cartes « symptômes/décisions » étaient peu utilisées par les 
éducateurs, nécessitant de leur part des connaissances solides et souvent insuf-
fi santes sur la clinique, les effets secondaires et les conduites à tenir. D’une 
manière générale, les séances portant sur l’apprentissage d’un geste (pose 
d’un préservatif) et sur l’évaluation des acquis du patient étaient peu dévelop-
pées et nécessitaient d’être améliorées. Les six coordinateurs formés avaient 
mis en œuvre certaines compétences en faveur du maintien de la qualité et de 
la  pérennisation des programmes d’éducation thérapeutique du patient :

 organisation de réunions d’équipes multiprofessionnelles sur l’ETP ;
 supervision et formation continue des éducateurs formés ;
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 organisation et animation de nouvelles formations à l’ETP ;
 développement d’activités de promotion de l’ETP.

Évaluation de l’effet de l’éducation thérapeutique du patient

Objectifs et méthodes
Une évaluation a été réalisée au Maroc en 200ı, après une année d’acti-
vité environ [31]. Durant cette première année, l’éducation thérapeutique 
du patient a été proposée à tous les patients de la fi le active mis sous ARV 
depuis au moins deux mois. Ils ont bénéfi cié en moyenne de ı4 séances 
d’éducation thérapeutique faisant suite à la consultation médicale et avant 
la dispensation des ARV (les patients recevant un traitement pour une durée 
d’un mois). Une salle spécifi que a été mise à disposition des éducateurs de 
l’ALCS au sein de  l’hôpital afi n d’assurer la confi dentialité et la continuité 
de la prise en charge. L’évaluation s’est intéressée aux effets du programme 
d’éducation thérapeutique sur des variables biomédicales, pédagogiques 
et psychosociales [36]. L’évolution de certaines variables a été analysée à 
partir de mesures chez 96 patients à l’inclusion dans le programme (M0), 
à 6 mois (M6) puis à ı2 mois (Mı2). Des questionnaires ont été adminis-
trés aux patients et des entretiens semi-directifs ont été réalisés. Des scores 
ont été attribués à chacune des variables explorées par questionnaire. Des 
tests statistiques ont été utilisés pour comparer la variation temporelle de ces 
scores. Une analyse qualitative du contenu des entretiens a été réalisée.

Résultats
Ne s’agissant pas d’une étude randomisée* comportant un groupe témoin 
mais d’une étude longitudinale portant sur une cohorte de patients, il ne peut 
être établi de relation de causalité directe entre certaines améliorations consta-
tées (telles que le bilan biologique) et l’éducation thérapeutique. Cependant, 
cette évaluation témoigne d’effets multiples touchant différents acteurs :
Concernant les patients. L’éducation thérapeutique a amélioré leurs connais-
sances sur leur maladie et les traitements (questionnaire) (p = 0,000ı), ainsi 
que leur l’observance thérapeutique, calculée à partir d’un score résultant d’un 
questionnaire (70 % à l’inclusion, 87 % à M6 et 9ı % à Mı2, p = 0,00ı). Par 
ailleurs, les marqueurs biologiques tels que la charge virale et le taux de CD4 
se sont aussi améliorés (différence signifi cative notée à 6 mois et ı2 mois, 
p = 0,00ı). Leur sentiment de dépendance vis-à-vis de l’équipe soignante a 
diminué et ils se sont dits plus satisfaits de la consultation médicale et de 
l’hôpital de jour (score obtenu à l’aide d’un questionnaire, p < 0,005). Les 
entretiens menés avec les patients ont confi rmé l’importance pour eux d’avoir 
accès à un espace d’écoute, d’information et d’apprentissage, mais aussi de 
pouvoir dialoguer plus librement avec des personnels compétents et surtout 
avec d’autres patients.
Concernant les médecins prescripteurs. Les entretiens menés avec les méde-
cins soulignent qu’ils estiment que l’éducation thérapeutique a amélioré la 
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prise en charge des patients en réduisant les abandons et des perdus de vue 
entre autres, l’organisation du travail par une meilleure répartition des tâches, 
la communication entre la structure hospitalière et l’ALCS.
Concernant l’ALCS. L’éducation thérapeutique du patient a permis de 
renforcer la reconnaissance de l’association dans son rôle auprès des personnes 
vivant avec le VIH et de souligner l’importance d’associer à la prise en charge 
des patients les dimensions médicales, éducatives et associatives (entretiens 
 révélant les bénéfi ces perçus par les membres de l’ALCS).

Discussion critique et perspectives

Apports majeurs de l’expérimentation

  L’appropriation de la démarche d’éducation thérapeutique et son inté-
gration à la prise en charge des patients. Dans tous les pays concernés, 
des activités d’éducation thérapeutique ont été mises en œuvre et ont 
contribué à améliorer la prise en charge des patients vivant avec le VIH. 
Dans certains pays, des données recueillies à distance, un an après les 
évaluations sur le terrain (en 2006)12 témoignent de l’augmentation des 
activités d’éducation thérapeutique. Cependant, en fonction des contextes, 
ces évolutions diffèrent. Dans certaines structures, des patients ne béné-
fi ciant pas encore d’ARV intègrent l’ETP (Congo, Maroc, Cambodge). 
L’ETP est réalisée soit par des membres associatifs (Marrakech), soit par 
des professionnels de santé (Cambodge), soit par ces deux types d’acteurs 
de santé (Congo). L’éducation est  majoritairement individuelle dans 
toutes ces structures, mais tous les programmes proposent des séances 
de groupe et/ou des groupes de parole. Il est à noter que progressive-
ment, les enfants et leur famille bénéfi cient d’ETP. Ce constat montre 
que de plus en plus de patients peuvent bénéfi cier de cette éducation, 
grâce à la capacité des structures à intégrer cette nouvelle activité dans 
l’organisation des soins et à celle des coordinateurs à soutenir les  activités 
et à former de nouveaux  éducateurs.
  L’extension des programmes d’ETP et le développement de compé-
tences reconnues. Dans certains pays, des programmes d’éducation 
thérapeutique ont été implantés par les coordinateurs/formateurs 
dans de nouvelles structures, voire de nouveaux pays. Par exemple au 
Mali, une équipe de formateurs en éducation thérapeutique (formée 
au sein de l’association Arcad Sida) favorise la démultiplication des 
programmes dans différentes provinces maliennes (Ségou, Mopti, 
Sikasso, Koulikoro). De même, le coordinateur du centre de traitement 
ambulatoire (CTA) de Pointe Noire au Congo a participé à la formation 
d’éducateurs pour des CTA du Gabon, de Mauritanie et du Burkina 
Faso. Cette expérimentation a donc permis à des acteurs de santé 

12. Les informations recueillies fi n 2006 ont été communiquées par les coordinateurs de quatre structures : 
Marrakech, Phnom Penh, Pointe Noire et Brazzaville.
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investis dans la prise en charge des patients atteint du VIH de déve-
lopper de nouvelles compétences en ETP reconnues tant au niveau 
national qu’international. Enfi n, les bénéfi ces perçus par les diffé-
rents acteurs de santé (professionnels, association et patients) sont 
multiples. D’une manière générale, ces acteurs, et en particulier les 
patients, s’accordent sur le fait que l’éducation thérapeutique améliore 
la  relation soignant/soigné.

Facteurs facilitant et conditions de réussite

  L’accompagnement des équipes sur deux années pour l’implantation 
d’un programme d’éducation thérapeutique est un élément essentiel 
à la réussite du projet. Ce délai donne la possibilité aux profession-
nels et acteurs de santé de s’approprier progressivement la démarche 
proposée en l’adaptant à leur contexte tout en bénéfi ciant d’un enca-
drement par des experts en éducation thérapeutique. Cependant, 
cet accompagnement représente un coût non négligeable, qui est 
rendu possible dans les pays concernés grâce à des fi nancements 
 spécifi ques13.
  Le travail d’adaptation à chaque contexte est aussi déterminant. Les 
acteurs formés sont incités au cours de la formation à réfl échir aux 
adaptations de la démarche d’ETP en fonction de leur contexte et de 
leur culture. Les adaptations portent par exemple sur les objectifs 
d’éducation, les outils d’apprentissage et l’organisation de l’éducation 
au sein de la structure. De surcroît, les évaluations menées ont montré 
que le cadre proposé autorisait l’éducateur à s’adapter à la singularité 
de chaque patient [27].
  La réfl exion sur les conditions préalables à l’implantation des 
programmes constitue un facteur de réussite. Parmi ces conditions, 
la compréhension et la reconnaissance de l’intérêt de l’éducation 
thérapeutique dans la prise en charge des patients par les responsa-
bles des structures de soins (médecin chef de service, représentant 
d’organisation internationale, etc.) déterminent en partie les moyens 
mis en œuvre pour son développement et sa pérennisation. Cela a 
été le cas à Casablanca (Maroc) et à Phnom Penh (Cambodge). De 
même, la représentation multiprofessionnelle ainsi que le nombre 
de personnes formées au sein d’une même équipe conditionnent la 
capacité de cette équipe à intégrer l’éducation thérapeutique dans 
le circuit de prise en charge du patient. Au Congo, le fait que l’en-
semble des membres de l’équipe ait été formé à la démarche d’édu-
cation thérapeutique en a facilité l’organisation pratique tout en 
créant une nouvelle dynamique au sein de l’équipe. Enfi n, le choix 
du  coordinateur sur des critères de légitimité (connaissances de la 

13. Fondation GSK, Association Solthis, la Croix Rouge.
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maladie et des traitements) et de reconnaissance au sein de l’équipe 
et plus largement de l’institution, sa motivation mais aussi la forma-
tion reçue dans le cadre de l’accompagnement proposé, infl uencent la 
pérennité du programme et parfois les possibilités de développement 
de l’ETP dans d’autres structures.

Diffi cultés rencontrées et recommandations
La principale diffi culté concerne la place des associations de patients dans 
l’éducation thérapeutique. Dans toutes les structures investies dans l’ETP, le 
nombre important de patients suivis ne permet pas toujours à tous de bénéfi -
cier de l’éducation comme cela serait souhaitable. En effet, l’éducation théra-
peutique nécessite de consacrer du temps avec le patient pour que s’instaure 
une relation éducative, centrée sur lui et ses besoins, et pour que soit respecté 
son rythme d’apprentissage. Dans ce sens, une étude récente montre de façon 
objective et signifi cative l’impact de la durée de la consultation sur l’obser-
vance thérapeutique [2]. Or, la charge de travail est tellement lourde dans le 
domaine du VIH que les professionnels investis dans la prise en charge des 
patients ne disposent pas toujours de ce temps nécessaire. Par ailleurs, les 
effectifs du personnel sont rarement augmentés pour la mise en œuvre de 
l’ETP. C’est ainsi que plusieurs structures de soin ont établi une collabora-
tion avec des patients et des associations dont les membres sont très souvent 
des personnes vivant avec le VIH. Si cette collaboration a été relativement 
facile et effi cace à Casablanca (en partie à cause de la double appartenance 
de la responsable du programme : chef de service hospitalier et présidente de 
l’ALCS), elle pose problèmes dans d’autres lieux de prise en charge :

 absence de lien entre la structure de soins et les responsables de 
l’ETP ;

 délégation presque totale de l’activité d’éducation aux associations ;
 manque de formation des « associatifs » sur la maladie et les 

 traitements ;
 manque de soutien et de reconnaissance des patients « éducateurs 

thérapeutiques » au sein de la structure de soin.

Ainsi, il semble nécessaire de rappeler que l’ETP est une responsabilité des 
professionnels de santé et que la participation des patients ou associations de 
patients ne peut être envisagée qu’en complémentarité, pour aider le patient à 
faire face à sa maladie et ses conséquences [25]. Les patients investis dans l’ETP 
doivent avoir une expérience positive de la gestion de la maladie et une aptitude 
à transmettre leur expérience, tout en étant capables de s’en distancer. Il est 
souhaitable qu’ils soient formés avec les professionnels de santé investis dans 
cette démarche afi n d’harmoniser les discours sur la maladie et les  traitements, 
et de les intégrer à l’ETP. Leur place dans le processus éducatif doit être claire-
ment défi nie au préalable par la rédaction d’un protocole ou d’une charte, car 
leur participation aux activités d’éducation thérapeutique peut signifi er, pour 
eux et pour l’institution, la création d’une nouvelle fonction et des attentes de 
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leur part en termes de statut et de reconnaissance fi nancière. La question de la 
reconnaissance fi nancière de l’éducation thérapeutique est commune au pays 
du Nord et du Sud, même si, en France, de nombreux progrès ont été réalisés 
[24]. Les possibilités budgétaires font partie des conditions à explorer avant et 
au cours de l’implantation d’un programme d’ETP car elles conditionnent en 
partie la pérennisation des activités.

Projets en cours et perspectives
L’éducation thérapeutique de la mère et de l’enfant. Les évaluations des 
programmes d’éducation thérapeutique du patient montrent que progressive-
ment, dans certaines structures, la prise en charge concerne aussi les enfants. 
Les enjeux de l’éducation thérapeutique de la mère puis de l’enfant et de sa 
famille sont multiples : diminuer le taux de contamination materno-fœtale, 
améliorer le vécu de la grossesse, favoriser la prise en charge médicale rapide 
de l’enfant, permettre à l’enfant séropositif de vivre le mieux possible avec sa 
maladie et prévenir, à la puberté, la contamination lors des premiers rapports 
sexuels. C’est ainsi qu’au Cameroun et au Bénin (où la prise en charge est 
orientée vers la mère et l’enfant atteints de l’infection par le VIH), une forma-
tion à l’ETP adaptée à cette problématique spécifi que est proposée14. Au 
moment du diagnostic éducatif, elle propose d’aborder ce sujet et le vécu de 
l’annonce du diagnostic, l’organisation de la famille, la fratrie, etc. Les stades 
de développement de l’enfant sont pris en compte par les éducateurs pour la 
détermination des objectifs d’apprentissage et la mise en œuvre de l’éduca-
tion. Des outils éducatifs adaptés à l’enfant sont conçus pendant la formation, 
puis testés et améliorés par les équipes formées. Enfi n, pour coordonner la 
prise en charge de l’enfant et de sa famille, une réfl exion sur les liens entre les 
différents services de soins (service adulte, maternité, service de prévention de 
la transmission mère-enfant, pédiatrie) est initiée pendant la formation.
La formation continue des coordinateurs. Pour conclure, la pérennisation 
des activités dépend aussi du soutien des programmes dans le temps et de 
la capacité des professionnels et acteurs de santé à maintenir et améliorer 
leurs compétences éducatives. Dans l’expérimentation présentée, bien que 
l’accompagnement pour l’implantation d’un programme d’ETP soit étalé sur 
une période relativement longue, les compétences développées par les éduca-
teurs et les coordinateurs nécessitent d’être stabilisées et complétées. Pour ces 
raisons, les coordinateurs devraient être encouragés à poursuivre leur forma-
tion à un niveau universitaire et par tout autre moyen. C’est dans cette pers-
pective qu’un programme de formation continue à distance a été élaboré au 
cours de l’année 200815. Il est accessible aux coordinateurs, formateurs et 
éducateurs en éducation thérapeutique du patient dans les pays du Sud.

14. Ces programmes sont mis en œuvre en collaboration avec la fondation GSK.
15. Cette formation est soutenue par Sidaction et le GIP Esther et elle est réalisée par Format Santé.
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LE COUNSELING MOTIVATIONNEL : MODÈLE D’OBSERVANCE 
THÉRAPEUTIQUE POUR LE VIH (MOTHIV)16

Laurence Bentz
17

, Catherine Tourette-Turgis
18

, Christian Pradier
19

Résumé

L’innovation venue de molécules antirétrovirales hautement actives a radica-
lement transformé le paysage de l’épidémie de VIH/sida dans les pays déve-
loppés. Malgré cela, la complexité des traitements, leurs effets secondaires et 
les risques liés à l’émergence de résistances virales ont justifi é la mise en place 
de programmes éducatifs pour les personnes vivant avec le VIH. Cet article 
présente le modèle d’une intervention menée dans trois services de soins du 
CHU de Nice et évaluée à 6 (M6) et 24 mois (M24).
Le counseling* motivationnel [42, 32, 33] qui a été développé a pris en compte 
les facteurs cognitifs, comportementaux, émotionnels et sociaux, connus pour 
être fragilisants ou protecteurs de l’observance thérapeutique* dans le VIH. 
Le programme a démarré sous forme d’une recherche-action, avec randomi-
sation* de la population en groupe « intervention » (GI) bénéfi ciant d’entre-
tiens menés par des infi rmières formées, et groupe « témoin » (GT) avec suivi 
médical traditionnel. L’évaluation du programme a porté sur deux phases 
successives. Une première (M0-M6, protocole ANRS), au cours de laquelle 
3 entretiens par patients ont été proposés, l’évaluation à M6 portant sur la 
comparaison des évolutions de l’observance thérapeutique (variable Inserm) et 
de la charge virale VIH entre GI et GT. Dans une deuxième phase (M6-M24), 
les entretiens ont été proposés à l’ensemble des patients, avec analyse rétros-
pective du suivi de la population initiale (entretiens de counseling dans le GI, 
consultations médicales) au fi l des semestres (Sı à S4).
Lors de la phase ı (M0-M6), 244 patients ont été inclus dans le protocole (ı23 
dans GI, ı2ı dans GT). À M6, le pourcentage de sujets ı00 % observants a été 
signifi cativement plus élevé dans le GI par rapport au GT (75 % versus 6ı %, 
p = 0,04), avec un indicateur d’évolution de charge virale meilleur dans le GI 
par rapport au GT. Phase 2 (M6-M24) : un total 603 entretiens a été réalisé en 
24 mois auprès de 227 patients (ı20 dans GI, ı07 dans GT) ; le nombre moyen 
d’entretiens par patient a décru au cours du temps (2,2 à Sı, ı,4 à S2, 0,7 à S3, 
0,6 à S4). Parallèlement, les patients se sont rendus aux consultations médi-
cales en moyenne tous les 2,2 mois dans le GI (ıı consultations sur 24 mois), 
tous les ı,8 mois dans le GT (ı3,5).

16. Ce modèle a été conçu par « Comment Dire », implanté sur plusieurs sites en France et à l’étranger, et développé 
maintenant dans des maladies chroniques (néphrologie, neurologie, allergologie, cancérologie).
17. Voir note 1 page 197.
18. Catherine Tourette-Turgis est maître de conférence des universités en sciences de l’éducation, université Pierre et 
Marie Curie et Comment Dire, Service de néphrologie, groupe hospitalier Pitié-Salpêtrière, Paris. 
Voir son blog http://master.educationtherapeutique.over-blog.com/
19. Christian Pradier est médecin, chef de service du Département de santé publique du CHU de Nice.
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Cette étude montre l’effet bénéfi que du counseling motivationnel pour poten-
tialiser les capacités des personnes à améliorer et/ou maintenir leur niveau 
d’observance thérapeutique, avec des conséquences positives sur la charge 
virale et le rythme de suivi médical. Au-delà de l’analyse de ces critères biomé-
dicaux, le modèle a montré sa pertinence à répondre à la demande d’aide et 
de soutien des personnes en traitement. L’article propose notamment des 
pistes de réfl exion sur les problématiques à privilégier dans le recours au 
 counseling*.

Cadre de l’expérimentation

Laurence Bentz et Catherine Tourette-Turgis

Contexte général
En France, le programme développé par le Centre d’informations et de 
soins (CISIH) du CHU de Nice a été l’une des premières applications insti-
tutionnelles de stratégie contrôlée d’intervention éducative sur le processus 
d’observance thérapeutique, fondée sur une approche de counseling motiva-
tionnel [50] en direction des patients séropositifs au VIH traités par HAART 
(thérapie antirétrovirale), en complément de leur suivi médical traditionnel. 
Ce programme pilote, appelé « Mothiv », est né en ı998 des suites de l’éla-
boration de la programmation triennale de la prise en charge du sida, coor-
donnée par la Ddass des Alpes-Maritimes. Les revendications des associations 
de malades visaient alors à y inscrire des objectifs d’aide et de soutien envers 
les patients en traitement. L’impérieuse nécessité de prise en compte des 
conséquences sociales de la pathologie et de ses traitements a orienté le mode 
d’accompagnement vers un type d’approche s’inspirant à la fois du counseling* 
rogérien20 et de l’approche motivationnelle défi nie par Miller [32, 33].

Le modèle de counseling motivationnel
Le counseling* développé pour ce programme intègre l’éthique et les valeurs 
du counseling spécifi que au VIH/sida développé dans le soin et la prévention 
depuis le milieu des années 80. Cette approche accorde une large place à l’em-
pathie, l’écoute et la sollicitude dans la relation de soin. En effet, la motiva-
tion du patient à prendre soin de lui (autosoin) est une variable dynamique 
qui se génère et se maintient dans certaines conditions : climat d’empathie, 
acceptation de son ambivalence, travail avec la résistance, soutien à l’estime 
de soi en cas d’échecs et de ruptures d’observance vécus dans son intention 
de soin [42]. Fondé sur le respect de l’autonomie de la personne, l’entretien 
motivationnel* trouve tout son sens lorsqu’il est utile et diffi cile d’accompa-
gner les personnes dans l’adoption de nouveaux comportements protecteurs 
de santé [32, 33]. L’un des postulats fondamentaux est que le malade ne doit 
pas disparaître derrière son traitement : les entretiens sont donc centrés sur 

20. De Carl Rogers, psychologue humaniste qui a développé une approche centrée sur la personne mettant l’accent 
sur la qualité de la relation entre le thérapeute et le client (écoute empathique, authenticité et non jugement).
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la personne et non pas seulement sur les médicaments. L’individu est consi-
déré comme un sujet ayant une histoire personnelle qui n’est pas réductible 
à son histoire thérapeutique. Par ailleurs, l’observance thérapeutique* est une 
variable multidimensionnelle qui ne dépend pas que du patient. L’intervention 
doit donc explorer et prendre en compte tous les déterminants de l’obser-
vance déjà identifi és par l’état des recherches dans la pathologie donnée. 
Parmi ceux-ci, on peut évoquer le degré de stigmatisation et de dicibilité21 de 
la séropositivité comme des obstacles à l’observance, avec lesquels le patient 
doit composer et élaborer des solutions avec l’aide de professionnels. Dans 
ce contexte, il s’agit de remobiliser les capacités d’anticipation des patients, 
endommagées par des épisodes de maladies graves, le décès de membres de 
leur entourage, la précarité de leur situation –  notamment chez les usagers de 
drogues intraveineuses.

Modalités pratiques de l’expérimentation
Le programme d’intervention a été développé conjointement au sein des trois 
services du CHU de Nice impliqués dans la prise en charge du VIH (infec-
tiologie, médecine interne, hématologie clinique). L’intervention a consisté 
à proposer aux patients traités par thérapies antirétrovirales un programme 
comprenant des entretiens de counseling* concernant leur traitement. Ces 
entretiens étaient menés par les infi rmières à l’issue de la consultation médi-
cale habituelle. Quatre d’entre elles, réparties dans les différents services, ont 
exercé cette activité. La mise en place de cette nouvelle pratique de soin au sein 
des services a été précédée de plusieurs phases qui ont nécessité plus d’une 
année de préparation. Elles ont compris tout d’abord une négociation institu-
tionnelle : présentation et justifi cation du projet avec implication forte de la 
direction hospitalière et de la direction des soins, redéploiement pérenne de 
moyens en effectifs infi rmiers dans les services, attribution d’un local pour 
l’un des services. Ensuite, le programme a donné lieu à une étape de forma-
tion des équipes et enfi n à une étape organisationnelle pour la mise en place 
de l’intervention et de son évaluation :

  accord et participation des chefferies de services ;
 collaboration avec l’ensemble de l’équipe soignante (tant médicale que 

paramédicale) ;
 mise en place d’outils de recueil de données à visée économique (néces-

saire à la justifi cation des postes infi rmiers) ;
 modalités de circulation de l’information entre corps infirmier et 

médical ;
 phase de tests de faisabilité.

Le programme d’intervention a démarré dans le cadre d’un protocole de 
recherche-action. Cette première phase d’évaluation a été fi nancée grâce à un 

21. Dans le champ du sida la dicibilité renvoie à la diffi culté de dire ou d’évoquer sa séropositivité.
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appel d’offres de l’Agence nationale de recherche sur le sida (ANRS) soumis 
par l’Unité Inserm U379 (Aix-Marseille, J.P. Moatti) en collaboration avec le 
Centre d’informations et de soins de l’immunodéfi cience humaine (CISIH). 
L’évaluation à plus long terme, centrée sur les pratiques d’intervention, a été 
réalisée par le CISIH.

Dispositif de formation
Les médecins désireux de se familiariser avec le modèle d’intervention ont 
bénéfi cié d’une formation initiale courte aux stratégies d’intervention en 
matière d’observance thérapeutique. Cette étape visait à les sensibiliser et à 
les impliquer dans le dispositif d’intervention et d’évaluation. Les quatre infi r-
mières volontaires ont suivi une formation initiale en counseling motiva-
tionnel organisée sur cinq jours et centrée sur l’apprentissage des techniques 
de base du counseling. Cette formation portait sur l’observance thérapeutique* 
des traitements antirétroviraux et sur l’utilisation de guides d’entretiens. De 
même, les infi rmières ont bénéfi cié d’une formation sur l’infection au VIH, 
les traitements antirétroviraux, l’accompagnement des patients dans les 
domaines de la sexualité et de la prévention, le suivi diététique, le travail en 
réseau au niveau départemental. La formation a été complétée par une super-
vision mensuelle, sorte de formation- action durant laquelle les infi rmières ont 
pu discuter et chercher des solutions aux diffi cultés (institutionnelles, orga-
nisationnelles, personnelles) rencontrées dans la mise en place de l’interven-
tion. Lors des séances de counseling avec les patients, les infi rmières ont aussi 
bénéfi cié de temps de supervision conduits par un psychologue formateur. À 
l’issue de ces supervisions, un compte rendu d’observations et de suggestions 
visant à optimiser leurs compétences leur a été remis.

Guides d’entretiens pour les infi rmières
Le principe d’une intervention standardisée s’est imposé pour plusieurs raisons. 
D’une part, l’intervention était rendue nécessaire par le cadre du protocole de 
recherche-action, nécessitant pour les infi rmières de suivre le fi l directeur 
d’objectifs prédéfi nis. D’autre part, hors des sentiers conventionnels du soin 
infi rmier exécuté sur prescription médicale, le nouveau rôle confi é à l’équipe 
soignante requérait vis-à-vis des médecins un retour d’information écrit, utile 
à la fois à la lisibilité de l’intervention et à la nécessité de penser à d’éventuelles 
adaptations à apporter aux prescriptions ou aux modalités des prises de traite-
ments. Les entretiens ont été conduits auprès des patients grâce à des guides-pa-
pier préalablement conçus comme des outils généralistes, c’est-à-dire prenant 
en compte la santé dans son aspect à la fois médical, psychologique et social. 
Le manuel d’intervention a été conçu par l’équipe d’intervention qui a aussi 
réalisé la formation des soignants [49] : trois séances d’entretiens ont ainsi 
été décrites sur papier à l’intention des infi rmières qui ont dû rendre compte 
par écrit des contenus des entretiens, des éléments de diagnostic infi rmier, de 
la liste des actions à entreprendre et/ou des décisions prises par le patient et 
aussi par l’infi rmière (dynamique de mobilisation de ressources). Les guides 
d’entretiens ont  participé à la constitution d’un dossier infi rmier auquel ont été 
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jointes des fi ches d’évaluation de l’observance thérapeutique*, spécifi ques pour 
chaque recours. Ces fi ches ont également été annexées au dossier médical, afi n 
de permettre le retour d’information sur l’évolution de  l’observance thérapeu-
tique du patient et sur les recommandations mises en place.

Éligibilité et recrutement des patients
La mise en place du programme d’accompagnement à l’observance thérapeu-
tique* des patients a été contemporaine d’un protocole d’évaluation sur les six 
premiers mois. Les patients éligibles devaient en particulier avoir été traités 
depuis au moins un mois par une combinaison thérapeutique comportant 
au moins un inhibiteur de protéase ou un analogue non-nucléosidique de la 
reverse transcriptase.

Randomisation*

Les patients éligibles ont été randomisés en groupe « intervention » bénéfi -
ciant d’entretiens de counseling (GI), et groupe « témoin » (GT) bénéfi ciant 
uniquement du suivi médical traditionnel. Tous les patients ont eu une consul-
tation médicale tous les deux mois, selon les recommandations nationales 
en vigueur à l’époque et la prescription médicale réalisée. Les deux groupes 
se sont vus proposer les mêmes autoquestionnaires permettant d’évaluer 
 l’observance thérapeutique à l’inclusion (M0) et six mois plus tard (M6).

Rythme de l’intervention
L’intervention auprès des patients du GI a été réalisée à travers trois entre-
tiens infi rmiers de counseling : un immédiatement après l’inclusion (M0), 
puis tous les deux mois (M2, M4). Après présentation du protocole par le 
médecin et consentement de participation, les patients du GI ont dû prendre 
volontairement leurs rendez-vous auprès de l’infi rmière pour les sessions de 
counseling, à des dates qui n’étaient pas nécessairement les mêmes que celles 
des consultations médicales. Des rappels téléphoniques n’ont pas été prévus. 
Dans la mesure du possible, le suivi des patients a été assuré par la même 
infi rmière de counseling durant les six mois de l’étude. Les patients du GT ont 
quant à eux bénéfi cié du suivi médical habituel pendant le  déroulement du 
protocole.

Contenu des séances
La démarche éducative élaborée dans ce modèle a permis de travailler sur 
quatre grands types de facteurs fragilisants ou protecteurs de l’observance : 
cognitifs, comportementaux, émotionnels et sociaux.

Facteurs cognitifs
Le travail sur les facteurs fragilisants ou protecteurs de l’observance a consisté 
à explorer et évaluer avec le patient ses motivations au traitement, ses attentes, 
son niveau d’information, ses croyances en matière de maladie, de santé, de 
traitement. Il s’est agi aussi d’anticiper les obstacles pouvant survenir dans la 
vie quotidienne de la personne et l’empêcher de prendre son traitement. Étant 
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donné que « penser à prendre » son traitement implique plusieurs fonctions 
cognitives (mémoire, compréhension, raisonnement), un temps important 
a été consacré à l’analyse des stratégies utilisées par les patients pour ne pas 
oublier les différents horaires de prise de leurs médicaments.

Facteurs comportementaux
Pour le travail sur les comportements, les patients ont été amenés à explorer 
les stratégies qu’ils avaient déjà mises en place dans la prise de leur traitement, 
de manière à envisager avec eux d’autres stratégies plus adaptées si les précé-
dentes s’avéraient intolérables ou impossibles à tenir. L’amélioration du traite-
ment au quotidien est passée par une analyse et une organisation de la gestion 
des prises (préparation pour la journée, transports, etc.). En cas de besoin 
(oubli de prise, diffi culté de mémorisation de prise), un pilulier journalier 
à quatre compartiments a été systématiquement fourni aux patients. Ils ont 
aussi été invités à se remémorer la situation, l’événement ou l’incident le plus 
récent les ayant conduits à sauter une ou plusieurs prises consécutives de leur 
traitement (méthode de l’incident critique). Cette étape a permis d’explorer 
non seulement les faits, mais aussi les sentiments liés à la non- observance 
(perte d’estime de soi, sentiment d’échec, peur, culpabilité, perte des compé-
tences, nécessité d’un réapprentissage dans un climat de sécurité intérieure). 
Les patients ont été amenés à distinguer ce qui relève de l’acte manqué, du 
lapsus (oubli unique, non intentionnel) et ce qui relève de l’oubli causé par la 
perte de motivation, l’idée étant d’aider chacun à trouver des stratégies autoré-
gulatrices personnelles. C’est seulement dans un climat d’écoute et de soutien 
que l’on peut explorer les obstacles rencontrés par les personnes en traitement 
face à la prévention de la transmission sexuelle du VIH.

Facteurs émotionnels
Le travail sur ces facteurs a consisté à proposer une forme de soutien de la 
personne au décours de la traversée des émotions et des sentiments causés 
par l’existence d’un traitement, l’amenant à devoir se positionner ou se repo-
sitionner face à la vie, y compris parfois face à la perte de l’être aimé et à un 
cumul de deuils. Les séances ont permis d’identifi er les peurs, les incertitudes, 
le désir d’abandon des traitements, la perte de l’espoir, les humeurs dépres-
sives, les états de stress survenant dans la vie des personnes. La personne 
malade a pu repérer en quoi la survenue de certains états émotionnels invali-
dait ou endommageait son désir et ses capacités de soin. Elle a réussi à mobi-
liser des stratégies d’ajustement lui permettant de faire face à la survenue 
d’états émotionnels mettant en danger son adhésion au soin. C’est dans ce 
module qu’ont été abordés les thèmes du développement personnel, comme 
le désir de faire de nouvelles rencontres, de construire une relation, de fonder 
une famille.

Facteurs sociaux
Le travail sur les facteurs sociaux a consisté à prendre en compte les obstacles 
rencontrés par les patients dans l’accès au soin et la prise de leur traitement 
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(isolement, ruptures du tissu social à cause de la maladie, stigmatisation, 
silence obligé sur la séropositivité sur le lieu de travail, dans les familles, etc.). 
On a présenté aux patients les ressources existantes en termes de groupes de 
soutien. En cas de situation sociale nécessitant un recours immédiat, il a été 
nécessaire d’assister le patient à chaque phase du recours, notamment dans 
les situations de grande précarité ou de vulnérabilité sociale. Dans bon nombre 
de cas, il a fallu mobiliser les capacités des patients à élargir leurs ressources 
en termes de socialisation et de soutien personnel, en les invitant à se penser 
comme sujets d’un projet de soin, mais aussi d’une histoire  personnelle et 
sociale en mouvement.

Résultats de l’expérimentation

Phase 1 : une évaluation biomédicale menée 
dans les six premiers mois du programme (M0-M6) 

Christian Pradier et Laurence Bentz

L’évaluation a eu lieu à l’inclusion (M0) et à six mois (M6), et elle a porté sur 
les résultats des trois entretiens de counseling dont ont bénéfi cié les patients 
(M0, M2, M4).
Les variables d’évaluation ont concerné le pourcentage de patients ı00 % 
observants à M6 et l’évolution de la charge virale (CV) entre M0 et M6.
L’observance a été mesurée par un score calculé à partir de 5 items proposés 
dans le cadre d’un autoquestionnaire patient, celui-ci ayant déjà été employé 
et validé dans des études de cohortes [9]. Il était tout d’abord demandé aux 
patients de citer, pour chaque molécule composant le traitement, le nombre 
de comprimés pris au cours des 4 derniers jours précédant la passation de 
l’autoquestionnaire. Les patients étaient considérés comme hautement 
observants s’ils avaient pris ı00 % des médicaments dans les 4 jours précé-
dents. Ils étaient considérés comme « non-observants » s’ils déclaraient 
avoir pris moins de ı00 % des doses prescrites dans les 4 jours précédents, 
avoir raté une dose durant le week-end précédent, avoir « presque totale-
ment, partiellement, ou pas du tout » suivi la prescription, avoir modifi é 
les horaires de prises ou encore avoir pris l’ensemble de la dose journalière 
en une seule fois. On voit donc qu’il s’agissait là d’un score extrêmement 
exigeant.
Les analyses statistiques ont été réalisées avec le test du Chi-2 pour la compa-
raison des variables qualitatives, le test t de Mann et Whitney pour la compa-
raison des variables quantitatives et risque de première espèce de 5 % (p est 
signifi catif si p < 0,05).

Principaux résultats
À l’inclusion, le protocole a porté sur 244 patients (ı23 patients dans le GI 
et ı2ı dans le GT). Les 2 groupes étaient comparables en ce qui concerne les 
caractéristiques sociodémographiques, cliniques et biologiques, la durée des 
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traitements, le nombre de symptômes liés à la prise de traitements dans le 
mois précédent et le score d’observance22.
Entretiens réalisés pour les patients du GI : les entretiens de counseling ont 
duré en moyenne 45 minutes pour le suivi habituel du traitement et ı h 30 
lors de l’inclusion ou lors d’un événement particulier (changement de traite-
ment par exemple). On observe chez les patients infectés par usage de drogues 
intraveineuses une tendance plus faible à avoir suivi les 3 entretiens proposés 
(43 % versus 59 %, p = 0,ı3).
Évolution de l’observance : le pourcentage de sujets ı00 % observants est 
devenu plus élevé à M6 dans le GI en comparaison du GT (75 % versus 6ı %, 
p = 0,04). Dans le GI, le pourcentage de patients ı00 % observants à M6 a été 
signifi cativement plus élevé parmi les patients ayant bénéfi cié de la totalité des 
3 entretiens de counseling, en comparaison à ceux n’ayant bénéfi cié que d’ı ou 
2 entretiens (83 % versus 63 %, p = 0,05).
Évolution immunovirologique : sur le plan virologique, l’analyse des moyennes 
des différences de charge virale (CV) entre M0 et M6 a baissé dans le GI 
(– 0,22 log de CV) tandis qu’elle a augmenté dans le GT (+ 0,ı2 log, p = 0,002). 
Cette différence a encore été accentuée pour la sous-population de patients 
ayant une CV détectable à l’inclusion (seuil de 400 cp/ml). Une augmenta-
tion de CD4 a été observée pour les 2 groupes, sans qu’il y ait de différence 
 signifi cative entre GI et GT.

Phase 2 : évaluation du suivi en counseling de M0 à M24

Laurence Bentz, Franck Le Duff, Laure Valerio, Serge Deric, 

Vanessa Barbet, Pierre Dellamonica, Jean-Gabriel Fuzibet, 

Jill-Patrice Cassuto, Christian Pradier

Cette phase a servi à analyser le suivi en counseling* des patients inclus dans 
le protocole : à quel rythme les patients du GI ont-ils continué à se rendre aux 
entretiens de counseling à l’issue du sixième mois ? Les patients du GT ont-ils 
bénéfi cié à leur tour d’entretiens de counseling ? Les caractéristiques immu-
novirologiques des patients ont-elles différé selon le nombre d’entretiens ? 
Enfi n, le fait de bénéfi cier d’entretiens de counseling a-t-il eu une infl uence sur 
le nombre de consultations médicales ?

Méthode
À l’issue du protocole de la phase ı, des entretiens de counseling ont été proposés 
soit par les médecins, soit par les infi rmières de counseling, à l’ensemble des 
patients des deux groupes. Les patients étaient libres de commencer, de pour-
suivre ou d’arrêter les entretiens. Un soutien téléphonique était également 
proposé en cas de diffi culté d’observance, ou lorsque le patient en ressentait 

22. À l’inclusion pour le GI : âge moyen de 40 ans, 71 % d’hommes, 33 % des sujets infectés par usage de drogues 
intraveineuses, 32 % au stade sida, moyenne de CD4 à 340/mm3, 41 % ayant une CV indétectable, 58 % de sujets 
100 % observants. Les caractéristiques du GT n’étaient pas signifi cativement différentes.
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le besoin. Différentes variables d’évaluation on été étudiées, notamment le 
nombre et les périodes d’entretiens de counseling réalisés à M0, M6, Mı2, Mı8, 
M24 pour chaque patient suivi, et le nombre et les périodes de  consultations 
médicales.
L’étude a consisté en une analyse rétrospective du suivi de la population 
initiale. Le recueil des données s’est effectué par analyse des agendas infi r-
miers pour le suivi des entretiens de counseling et par extraction des bases 
DMI2 et Nadis23 pour les dates de consultations médicales. Une analyse 
univariée a été réalisée pour connaître l’évolution du nombre d’entretiens de 
counseling et de consultations médicales selon l’appartenance au GI ou au GT. 
Le nombre moyen de consultations médicales réalisées entre GI et GT a été 
comparé sur la période de M0 à M24.

Principaux résultats
La population à M6 est demeurée inchangée (ı23 patients dans le GI, ı2ı dans 
le GT). Après retrait des patients du groupe témoin ayant bénéfi cié d’entretiens 
de counseling entre M6 et M24 (n = ı3) et des patients passés sous bithérapie, 
la population d’étude a porté sur 227 patients (GI, n = ı20 ; GT, n = ı07). Les 
2 groupes étaient comparables sur l’ensemble des critères précités en phase ı.
Durant la période de M0 à M24, un total de 603 entretiens de counseling ont 
été réalisés, avec une décroissance régulière du nombre global d’entretiens 
réalisés au cours du temps. Le nombre est passé de 2,2 entretiens/patient à ı,4 
au 2e semestre, puis à 0,7 au 3e et 0,6/patient au 4e semestre.

Évolution des entretiens de counseling dans le GT entre M6 et M24 (n = 107) : 
De M6 à M24, ıı % de patients du GT ont bénéfi cié des entretiens (n = ı3). Au 
total, 39 entretiens ont été réalisés pour ce groupe.

23. DMI 2 : dossier médico-économique de l’immunodéfi cience humaine, version 2 ; Nadis : dossier médical infor-
matisé pour les patients VIH.

FIGURE 1

Évolution des entretiens de counseling dans le GI entre M0 et M24 (n = 120)

263

169

89 82

0

50

100

150

200

250

300

[M0-M6] [M6-M12]

Mois

N
o
m

b
re

 d
'e

n
tr

et
ie

n
s

d
e 

co
u

n
se

li
n

g

[M12-M18] [M18-M24]



227Le virus d’immunodéfi cience humaine (VIH)

Entre M0 et M24, 2 762 consultations médicales ont été effectuées dans les 
3 services (ı 3ı9 pour le GI et ı 443 pour le GT).

Discussion critique et perspectives 

Laurence Bentz

Le choix du counseling motivationnel
Le modèle choisi semble avoir globalement démontré sa pertinence dans 
 l’accompagnement à l’observance thérapeutique des personnes infectées par 
le VIH. Bien que prometteur, il n’a pas été évalué sur sa capacité à améliorer 
 l’adhésion au suivi de soins lorsque celle-ci est susceptible d’être fragilisée 
(situation de précarité sociale, par exemple). Une des conditions de pérennisa-
tion de l’application des principes et valeurs qui sous-tendent le modèle réside 
dans la formation continue et la supervision des pratiques infi rmières : études 
de cas avec analyse des échecs de pratiques, analyse des affects ressentis, de 
la sensation d’isolement et de solitude potentiels du soignant éducateur. Le 
modèle étant à contre-courant du modèle biomédical dominant (« care » plutôt 
que « cure »), des infi rmières non supervisées risquent la perte de motiva-
tion au fi l du temps, l’émoussement de l’empathie en direction du patient, 
le retour de tendances à l’injonction ou aux conseils normatifs, l’évacuation 
progressive de la prise en compte de la dimension sociale, majeure dans cette 
infection.

La dimension biomédicale
Les résultats de l’évaluation de la première phase confi rment l’effet bénéfi que 
de l’intervention sur le niveau d’observance et sur la charge virale des sujets 
du groupe intervention. Ainsi, les éléments d’évaluation dont nous disposons 
tendent à valider l’hypothèse selon laquelle des interventions de counseling* 

FIGURE 2

Évolution du nombre de consultations médicales entre M0 et M24 pour les 2 
groupes (n = 227) (GI en vert foncé, GT en vert clair)
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motivationnel, visant à aider la personne à réduire un certain nombre d’obs-
tacles à la prise de son traitement, présentent des bénéfi ces qui lui permettent 
en retour de potentialiser ses capacités à prendre soin d’elle et d’améliorer et/
ou de maintenir son niveau d’observance thérapeutique.

Dimension psychosociale
Bien que les résultats rapportés soient surtout centrés sur les effets immuno-
virologiques de l’intervention et sur une évaluation quantitative du suivi des 
patients, ils ne doivent pas pour autant occulter l’impact multidimensionnel 
de l’approche mise en place. Le modèle de counseling motivationnel proposé 
ici a d’ailleurs fait l’objet d’une recherche qualitative en sciences sociales. 
Placée du point de vue des patients, cette étude a notamment illustré la part 
importante dévolue à la fonction d’écoute et à la réappropriation de la parole 
pour des personnes qui taisent leur vécu de la séropositivité et des traitements, 
ainsi que le recentrage de problématiques liées à la gestion des médicaments 
au profi t des questions en lien avec l’identité et les projets, conférant ainsi aux 
patients une plus grande maîtrise sur leurs choix de vie [6].

Entretiens infi rmiers
Sur la période de deux ans, on observe que le nombre d’entretiens réalisés par 
personne a décru au fi l du temps. Lors du ıer semestre (phase ı), les entretiens 
étaient proposés aux patients à un rythme standardisé défi ni par le protocole 
(ı entretien tous les 2 mois). Ensuite, ils n’étaient plus proposés systémati-
quement : infi rmières et médecins sont donc devenus les prescripteurs de 
ces entretiens. Plusieurs hypothèses peuvent expliquer cette évolution. 
Premièrement, les entretiens ont pu être moins prescrits, les professionnels 
estimant qu’ils avaient porté leurs fruits sur les facteurs identifi és comme 
les plus susceptibles d’affecter l’observance thérapeutique*. Deuxièmement, 
au-delà d’un certain nombre d’entretiens réalisés au cours du ıer semestre, les 
patients seraient devenus plus autonomes face à des diffi cultés liées aux trai-
tements : ils seraient devenus capables d’élaborer leurs propres stratégies de 
résolution de problèmes et auraient moins ressenti la nécessité de continuer à 
bénéfi cier de cette prestation de soin. L’observance étant un phénomène dyna-
mique dans le temps, il serait pertinent de se demander dans quelle mesure 
un soutien régulier intervenant à des moments clés pourrait constituer de fait 
une prévention des ruptures d’observance. Troisièmement, la disponibilité 
des infi rmières se serait déplacée vers d’autres patients de la fi le active devant 
être suivis, et se serait moins portée sur les patients qui avaient préalablement 
bénéfi cié des entretiens.
On observe ensuite que sur la période d’un an et demi qui a suivi le protocole 
initial, peu de patients du groupe témoin (GT) ont bénéfi cié des entretiens de 
counseling alors que leur état de santé n’était pas globalement meilleur que 
celui du groupe intervention (GI). La disponibilité des infi rmières de coun-
seling n’a pas été en cause, d’autant que l’équipe avait a priori la capacité de 
prendre en charge l’ensemble de cette population [4]. Il est possible que des 
causes non-apparentes, issues soit des professionnels de soins  (médecins 
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prescripteurs, infi rmières), soit des patients eux-mêmes, puissent expliquer 
ce résultat. Les « témoins » seraient restés « témoins » ! Les raisons de ce 
phénomène ne sont donc pas clairement établies. Elles mériteraient cepen-
dant une exploration plus approfondie afi n de garantir l’absence de pratiques 
professionnelles susceptibles de limiter l’accès de certaines populations de 
patients à des interventions de ce type [34].

L’accompagnement des patients atteints du VIH au long cours
On a vu que les patients ont adhéré au rythme d’entretiens qui leur était 
proposé au début du protocole, très standardisé et pour lequel un engagement 
de venue régulière était demandé, voire formalisé (signature de consentement 
éclairé). Avec 2,2 entretiens/semestre, le rythme a été d’un entretien environ 
tous les deux mois et demi, ce qui était globalement conforme à la demande. 
Il semblerait que dans une procédure plus souple, assimilable à la pratique 
courante, comme celle du suivi de la phase 2, il n’existe pas de réponse toute 
faite. Les entretiens devraient plutôt se centrer sur des problématiques parti-
culières qui pourraient être la prise d’un premier traitement antirétroviral, 
les changements de traitements, les échecs thérapeutiques ou immunovi-
rologiques, ou l’association avec d’autres traitements lourds (co-infections 
VIH/hépatite C/hépatite B par exemple). D’autant que dans un contexte de 
pénurie en effectifs infi rmiers, les équipes formées à l’aide à l’observance* et 
à  l’accompagnement thérapeutique n’ont pas la capacité de prendre en charge 
le suivi de l’ensemble de la fi le active des séropositifs en traitement dans les 
services de soins. Plus qu’une procédure informelle, l’orientation vers les 
infi rmières pourrait avoir lieu dans le cadre d’équipes pluridisciplinaires où 
sont abordés les cas cliniques dont l’évolution pose problème, ainsi que les 
différentes situations thérapeutiques requérant une aide à l’observance.
Enfi n, un autre aspect intéressant de cette étude concerne le fait que les 
patients du groupe intervention ont eu signifi cativement moins de consul-
tations médicales que les patients du groupe témoin. Il aurait été pertinent 
de savoir si les deux groupes étaient équivalents en termes de consultations 
médicales antérieurement au démarrage de l’inclusion dans le protocole, bien 
que l’on puisse supposer que la randomisation* ait équilibré GI et GT sur ce 
critère. La moyenne de ı0 consultations sur 24 mois pour le groupe inter-
vention, soit une moyenne d’une consultation médicale par trimestre, est 
conforme aux recommandations du rapport national d’experts qui prévalait 
à cette époque [16]. Il semblerait plutôt qu’il existe un supplément de consul-
tations médicales dans le groupe témoin, comme si les patients de ce groupe 
étaient venus en moyenne tous les deux mois. Ceci pourrait  s’expliquer par 
une nécessité de surveillance médicale accrue. Les hypothèses que l’on peut 
évoquer étant que les patients du groupe témoin aient eu un moins bon état 
immunovirologique et/ou un plus grand pourcentage de changements de 
traitements par exemple. Ces aspects mériteraient d’être approfondis, car ils 
pourraient conforter l’hypothèse de bénéfi ces des interventions en termes de 
coût-effi cacité. En effet, même des interventions ayant des effets bénéfi ques 
modestes sur l’observance sont susceptibles d’être « coût-effi caces » [45]. 
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En termes économiques, les études incitent à prioriser les interventions 
menées auprès de populations non-observantes, ou à un stade déjà avancé de 
la maladie [21, 18].

Évolution, recontextualisation et perspectives
Ce modèle d’intervention, décliné sous forme de programme institutionnel, 
n’existait pas en France avant ı999. Depuis, il a fait ses preuves et acquis 
une reconnaissance au fi l des années sur l’ensemble du territoire national. 
Ce constat positif est à attribuer aux efforts de la recherche dans ce domaine, 
à la mobilisation des professionnels du soin, à l’équipe universitaire qui a 
tenu à améliorer, adapter, décliner le modèle d’intervention de base, mais 
aussi aux moyens apportés par l’industrie pharmaceutique. Entre-temps, l’hô-
pital a vécu la mise en place de la tarifi cation à l’activité (T2A) et avec elle, la 
mise en concurrence de ce type de pratique avec le soin dit « traditionnel », 
plus rémunérateur : ceci a concouru à la tendance à la baisse de l’activité 
infi rmière observée récemment [4]. L’économie n’est cependant pas le seul 
moteur de l’évolution de cette activité. Pour conserver sa vitalité, elle doit se 
nourrir d’idées neuves, s’interroger, se frotter aux aspérités des demandes des 
patients et impulser des pratiques en mouvement. Le « suivi qualité » associé 
au programme d’intervention mériterait d’être maintenu dans le long terme. 
De plus, les professionnels en charge de ces pratiques ont à poursuivre sans 
relâche leur formation en éducation pour la santé des patients : formations 
initiales à de nouveaux registres, formations continues, supervisions auprès 
d’organismes dont l’expertise est confi rmée, intégration de la prévention dans 
le soin.
Les populations séropositives au VIH, bénéfi ciaires de ce service, doivent dans 
le long terme être davantage identifi ées par types de problématiques, et ce, de 
façon pluridisciplinaire, impliquant personnels médicaux et paramédicaux, 
notamment infi rmières, psychologues, pharmaciens et assistantes sociales, 
dans des confrontations plurielles de points de vue. Les équipes peuvent être 
le cadre de référence de cet exercice, à condition de jouer l’ouverture. La réus-
site de la prise en charge des patients en situation d’échecs multiples et celle, 
si sensible, des adolescents séropositifs, constituent des gageures susceptibles 
de stimuler les pratiques.
Il serait également intéressant d’impliquer davantage de patients et d’asso-
ciations de patients. La phase de conception de ce type de programme est 
née directement de l’expression de leurs besoins, de l’identifi cation de déter-
minants de l’observance et de la déclinaison d’objectifs spécifi ques dans le 
soutien aux prises de traitements. Le suivi des programmes nécessite d’aller 
au-delà des évaluations biomédicales telles que présentées dans cet article, 
pour recourir davantage à des évaluations d’ordre psychosocial qui viseraient 
par exemple à objectiver les liens et retentissements entre prestations hospita-
lières de counseling et vie quotidienne/vie sociale, ressentis dans les rythmes, 
les contenus et les renforcements de suivis. Cette perspective aurait le double 
avantage de permettre d’affi ner le suivi de programmes au long cours et de 
défendre le développement de l’activité dans les services.
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Asthme

CARACTÉRISTIQUES DE LA MALADIE

Yves Magar
1

L’asthme est l’une des maladies chroniques les plus fréquentes. Elle touche 
près de ı0 % des enfants et 5 % des adultes. En France comme dans de 
nombreux autres pays, sa prévalence n’a cessé d’augmenter durant ces trente 
dernières années et elle semble désormais se stabiliser.
Sur le plan physiopathologique, l’asthme est caractérisé par une infl amma-
tion et une obstruction partielle et réversible des bronches. En raison de leur 
sensibilité exagérée (hyperréactivité bronchique), les voies aériennes réagis-
sent en se contractant et s’obstruant sous l’infl uence de nombreux facteurs 
extérieurs allergiques ou irritants.
On dispose aujourd’hui de traitements efficaces pour traiter l’asthme et 
permettre aux patients de maintenir une bonne qualité de vie. En effet, il a 
été montré que grâce à un traitement simple, un contrôle « acceptable » de 
la maladie peut être obtenu chez deux tiers à trois quarts des patients, et un 
contrôle « parfait » chez un tiers des patients [6].

1. Yves Magar est docteur en médecine. Il exerce en tant que pneumo-allergologue au sein du groupe hospita-
lier Paris-Saint-Joseph. Il est directeur et fondateur d’Édusanté, une société spécialisée dans la conception de 
programmes d’éducation thérapeutique. Il est également chargé d’enseignement dans plusieurs universités en 
France et à l’étranger. Il est co-auteur de l’ouvrage Éduquer le patient asthmatique [21].
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En pratique cependant, la situation n’est pas aussi satisfaisante : plusieurs 
études récentes ont attesté que l’asthme reste insuffisamment contrôlé, 
entraînant des répercussions importantes sur la qualité de vie des patients 
et sur les coûts directs et indirects de la maladie [22]. Les facteurs à l’ori-
gine de ce constat sont principalement une insuffi sance ou des diffi cultés de 
prise en charge des facteurs aggravants, une prescription médicamenteuse 
inadéquate, une gestion imparfaite de sa maladie par le patient. Sur ce dernier 
point, plusieurs études ont montré que l’éducation des patients comportant 
 l’apprentissage d’un plan d’action permettait d’obtenir une amélioration 
signifi cative à plusieurs niveaux : meilleur contrôle de l’asthme, réduction des 
crises, des gênes respiratoires nocturnes, diminution des journées d’hospita-
lisations et d’absence à l’école ou au travail [25].
L’éducation des patients est désormais considérée comme une partie inté-
grante du traitement. Ses grands principes sont bien établis et font l’objet de 
recommandations  spécifi ques [2-4].
Sur le terrain, on assiste depuis une dizaine d’années à une implication crois-
sante des professionnels de santé, avec la multiplication des centres éduca-
tifs accueillant des patients asthmatiques. Une enquête réalisée à la demande 
de la Direction générale de la santé en 2006 [16] a montré qu’il existe une 
forte implication des professionnels, en dépit des nombreuses diffi cultés 
liées à l’insuffi sance des ressources humaines et l’absence de fi nancement 
adéquat. L’enquête révèle également un souci de qualité dans la mise en place 
des structures, se traduisant par une prise en compte des recommandations 
de l’Anaes et de l’OMS et par un effort important de formation des équipes. 
On observe aujourd’hui que l’éducation thérapeutique s’est fortement inté-
grée à la culture professionnelle des soignants en charge des asthmatiques 
 (pneumologie, pneumo-pédiatrie, allergologie).

REVUE D’OPINION

Jérôme Foucaud
2

La littérature concernant l’éducation thérapeutique du patient asthmatique 
a fait l’objet d’une multitude de publications. Cette revue d’opinion a été 
élaborée à partir de deux types de recherche3 : les essais contrôlés randomisés* 
d’une part et les expériences purement francophones avec ou sans groupe 

2. Jérôme Foucaud est docteur en sciences de l’éducation, chargé d’expertise scientifi que en promotion de la santé à 
l’Inpes et chercheur associé au Laboratoire de psychologie santé et qualité de vie EA4139 à l’université de Bordeaux 2. 
Il est également chargé d’enseignement dans différentes universités françaises. En charge notamment du dévelop-
pement de la formation en éducation pour la santé et en éducation thérapeutique à l’Inpes, il a réalisé différentes 
recherches sur ce thème et élaboré plusieurs modules de formation dans ce champ. Son approche de l’éducation 
thérapeutique du patient combine les apports des sciences de l’éducation et de la psychologie de la santé dans une 
perspective praxéologique.
3. Cette synthèse a été réalisée à partir de la revue de la littérature de Foucaud (2005) qui porte sur 36 études contrô-
lées publiées dans la littérature scientifi que entre 1986 et 2004 et de la revue de la littérature réalisée pour la publica-
tion de cet ouvrage. Cette dernière comporte notamment 17 expérimentations d’éducation thérapeutique du patient 
asthmatique adulte réalisées dans l’Hexagone, en Suisse ou au Canada et publiées entre 2000 et 2005. Cinq études 
sont communes à ces deux revues de la littérature. L’analyse proposée ici porte sur 50 études.
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contrôle mais ayant fait l’objet d’une évaluation d’autre part. Ce travail d’ana-
lyse a permis d’identifi er 50 études dont nous proposons une synthèse. Les 
paramètres des interventions éducatives qui ont été retenus sont les suivants : 
types, techniques, supports, contenus et évaluation des interventions.

Types d’interventions

Le modèle éducatif le plus fréquemment observé dans les études est de type 
individuel (24 sur 50 études). Le second modèle dominant est la forme collec-
tive (ı8 études). Des modèles mixtes articulant des temps d’éducation indivi-
duelle et collective sont observés dans 8 études. Deux études ayant comparé 
l’effi cacité d’une guidance individuelle et de séances de groupe rapportent 
une meilleure effi cacité des interventions collectives par rapport aux interven-
tions individuelles : les bénéfi ces portent notamment sur l’appropriation de 
compétences de gestion de la maladie, l’amélioration de l’activité physique, 
la réduction du nombre de crises et de recours aux soins d’urgence. Bien que 
les apports du groupe aient été largement montrés dans l’appropriation de 
compétences4, il apparaît que le débat n’a pas vraiment lieu d’être. En effet, 
tous les experts de la discipline s’accordent de plus en plus pour dire que 
les deux types d’intervention sont complémentaires [30]. Quoiqu’il en soit, 
les programmes doivent pouvoir s’adapter au choix du patient : c’est à lui de 
choisir le cadre dans lequel il se sent le plus à l’aise pour entreprendre le travail 
éducatif.

Modèles pédagogiques 
et techniques d’animation sous-jacents

Dans 24 des travaux analysés, on observe que les professionnels utilisent une 
analyse des besoins réalisée le plus souvent sous la forme d’un diagnostic 
éducatif et prenant en compte les représentations* des patients. Outre ces 
points concernant les démarches éducatives, les modèles d’éducation et les 
techniques d’animation sont peu décrits, confi rmant ainsi les conclusions de 
Sudre et al. [36]. Quelques rares études livrent des informations implicites 
sur les modèles pédagogiques : on relève ainsi le modèle de la pédagogie par 
objectif, de la pédagogie du contrat, de la pédagogie par problème, mais aussi 
certains modèles issus de la psychologie sociale ou en lien avec la planifi ca-
tion en santé et plus rarement des approches inspirées du modèle cognitivo- 
comportementaliste. En ce qui concerne les techniques d’animation des 
séances, on observe le recours à la technique de l’étude de cas, du jeu de rôle, 
l’atelier du souffl e, le jeu de la paille, le Photolangage®*, la table ronde/tour de 
table, ou encore la relaxation. Cette diversité des modèles et des techniques 
d’intervention utilisés en éducation thérapeutique du patient asthmatique 
apparaît comme un critère de qualité si l’on se réfère au courant  contemporain 

4. Pour en savoir plus sur ce point, les travaux de A. Cerclé et A. Soma [14] offrent une bonne synthèse.
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de la pédagogie [8]. En effet, l’un des défi s de l’éducation thérapeutique est de 
s’adapter aux modes d’apprentissage5 des patients et non de mettre en œuvre 
un modèle ou une technique unique pour tous.

Contenus des interventions

Les interventions abordent l’asthme sous ses différents aspects : signes et 
symptômes, facteurs déclenchants, surveillance, physiopathologie et traite-
ments. Dans la majorité des cas, un plan d’action écrit est remis au patient. 
Le contenu des interventions éducatives analysées est assez homogène et 
proche des recommandations de bonnes pratiques médicales [2-4]. La diffé-
rence majeure observée porte sur la surveillance de l’asthme à l’aide du débit-
mètre de pointe6 ou des symptômes : le plan d’action basé sur les symptômes 
est privilégié dans plus de la moitié des études, ce qui correspond à une plus 
grande facilité d’utilisation par les patients. Aucune étude ne permet de 
conclure à une plus grande effi cacité d’un type de plan d’action sur un autre. 
En l’absence de recommandations possibles, les modalités de surveillance 
devraient être négociées avec le patient.

Supports des interventions

Dix-neuf des travaux analysés ont succinctement évoqué les outils utilisés au 
cours des séances éducatives : matériel écrit (brochure, dépliants, etc.), cassette 
vidéo, CD. L’outil le plus cité est la brochure ou le dépliant. Sarma et al. [34] 

ont analysé les supports que l’on rencontre fréquemment dans l’asthme. Ils 
ont constaté que plus du tiers des 50 documents étudiés sont diffi cilement 
compréhensibles par les patients et qu’ils sont préférentiellement consti-
tués de textes peu illustrés. Or, les travaux déjà anciens de Partridge [31] ont 
montré que contrairement aux médecins, les malades ont davantage l’habi-
tude d’acquérir des informations par l’image que par la lecture. Ils privilé-
gient en première intention les images, la vidéo plutôt que les dépliants ou les 
livres. Par ailleurs, la diffi culté d’élaborer des outils pertinents sans la partici-
pation des patients a été soulignée [34]. La participation effective des patients 
à l’élaboration d’outils qui leur sont destinés reste une procédure marginale. Il 
n’a pas été identifi é de supports spécifi ques évalués et validés pour l’éducation 
thérapeutique du patient asthmatique. Néanmoins, les auteurs s’accordent 
pour considérer que la préférence doit plutôt être donnée aux outils visuels et 
à ceux élaborés pour et avec les patients.

5. La notion d’apprentissage est utilisée dans ce chapitre au sens large. Elle concerne les attitudes de l’individu (y 
compris les compétences psychosociales) et ses comportements.
6. Le débit de pointe se mesure au moyen du débitmètre de pointe, appelé Peak-Flow par les Anglo-Saxons. Il s’agit 
d’un petit appareil peu encombrant dans lequel le patient souffl e pour apprécier son état respiratoire. Il peut être 
utilisé en cas de crise pour apprécier la sévérité de celle-ci et au quotidien pour surveiller l’évolution de l’asthme.
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Durée des séances éducatives

Selon les programmes, la durée des séances varie d’une demi-heure à 
deux heures et demie et le nombre de séances est compris entre ı et 7. La 
durée totale du temps d’éducation varie de trente minutes à dix heures. 
Cette  hétérogénéité s’observe quel que soit le pays d’implantation des 
programmes. En termes d’effi cacité, les interventions éducatives d’une durée 
totale supérieure à cinq heures apparaissent les plus effi caces. Cependant, il 
est délicat de conclure sur ce point car aucune étude n’a permis de  trancher 
la  question.

Évaluation

Dans la majorité des études analysées, les critères d’évaluation principaux 
sont médicaux (nombre de crises, fonction respiratoire, recours aux soins 
d’urgence, adhésion thérapeutique, etc.) ou relatifs aux savoirs et savoir-faire 
sur la maladie et sa gestion. La plupart des travaux soulignent un effet positif 
sur les variables médicales de l’asthme, ce que confi rme la méta-analyse de 
Gibson et al. [25]. Ces auteurs concluent que l’éducation thérapeutique du 
patient permet de réduire le recours à l’hospitalisation pour crise d’asthme et 
le nombre de visites en urgence chez le médecin ou à l’hôpital. On peut faire le 
même constat pour l’adhésion thérapeutique*. En ce qui concerne les connais-
sances, on observe un effet positif à court terme dans la quasi- totalité des 
études et des résultats plus contrastés sur le long terme (avec de toute façon le 
plus souvent un manque de données sur la durée).
Bien que ces deux catégories de variables apparaissent comme fondamentales 
et particulièrement documentées dans le cadre de l’éducation thérapeutique 
des patients asthmatiques, d’autres, notamment les variables psychologi-
ques, le sont nettement moins. Seules dix-huit études ont analysé l’impact 
de l’éducation thérapeutique du patient sur sa qualité de vie, alors que c’est 
son objectif principal. Seules sept études se sont intéressées à la symptoma-
tologie dépressive, six à l’anxiété-état, quatre au sentiment de contrôle, deux 
à la disponibilité et à la satisfaction vis-à-vis du soutien social perçu, trois au 
sentiment d’auto-effi cacité personnelle perçue et trois aux stratégies de coping* 
face à l’asthme. Treize études sur les dix-huit concluent globalement à un effet 
positif de  l’éducation thérapeutique sur la qualité de vie.
Tous ces travaux sont diffi cilement comparables, tant les échelles de qualité de 
vie* utilisées sont différentes. Il semble cependant que les échelles de qualité 
de vie générale manquent de sensibilité dans le cadre de l’éducation thérapeu-
tique du patient et qu’il faille ainsi leur préférer des échelles spécifi ques : il en 
existe plus d’une dizaine [18].
En ce qui concerne les autres variables psychologiques qui viennent d’être 
citées, les résultats rapportés sont divergents, soulignant ainsi la nécessité 
de poursuivre les recherches dans ce domaine. En effet, plusieurs travaux 
montrent qu’un bon niveau de soutien social perçu*, d’auto-effi cacité person-
nelle* perçue, de contrôle perçu* et un faible niveau d’anxiété-état et de 
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 symptomatologie dépressive prédisent signifi cativement un bon ajustement à 
la maladie chronique [11, 13].
Dans la prise en charge de l’asthme, l’éducation thérapeutique répond à une 
forte demande des patients et semble faire partie intégrante du traitement 
de la maladie. Alors que les contenus des séances sont assez homogènes, on 
observe une diversité d’approches fondées sur des modèles pédagogiques et 
éducatifs différents. Cette diversité est incontestablement une richesse qui 
permet d’adapter les modèles aux besoins éducatifs des patients et à leur style 
d’apprentissage.
Les effets positifs de l’éducation sur des variables classiquement étudiées 
comme la dimension biomédicale ou la qualité de vie* apparaissent claire-
ment. Cependant, les résultats sont plus contrastés sur les variables psycholo-
giques. L’hétérogénéité des outils d’évaluation utilisés dans ces programmes 
est probablement en cause et ce résultat montre la nécessité de poursuivre la 
recherche dans ces domaines.
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INTERVENTION ÉDUCATIVE MENÉE AUPRÈS DE PATIENTS 
ASTHMATIQUES SUIVIS SUR DIX-HUIT MOIS

Jérôme Foucaud

Résumé

L’éducation thérapeutique du patient asthmatique fait partie des recomman-
dations de bonnes pratiques médicales depuis 200ı. Cependant, son impact 
sur différentes dimensions reste encore mal connu. Cette recherche [18], 
menée en 2005, a eu pour objectif d’évaluer l’effet d’une telle intervention sur 
diverses variables. Des patients asthmatiques (n = 76) ont été répartis dans un 
groupe expérimental (GE, n = 43) et un groupe contrôle (GC, n = 33). Quatre 
séances de groupe ont été proposées au GE. Le GC a fait l’objet d’un suivi 
« traditionnel ». Les connaissances sur l’asthme, la symptomatologie dépres-
sive, le soutien social perçu*, le contrôle perçu*, les stratégies de coping*, l’ad-
hésion thérapeutique*, la qualité de vie* et le recours aux soins d’urgence ont 
été évalués avant les séances, à la fi n des séances, et ı8 mois après. Les patients 
du GE ont répondu à un entretien sur leur vécu des séances.
L’analyse qualitative révèle un impact positif de l’intervention éducative sur 
le changement d’attitude et de comportement par rapport à la maladie, sur 
l’autonomisation des patients dans leur prise en charge et sur l’amélioration 
des rapports entre les asthmatiques et leur entourage. Les analyses de variance 
montrent que l’éducation améliore la disponibilité perçue du soutien social 
face à la crise, l’adhésion thérapeutique et la qualité de vie émotionnelle. De 
même, certaines stratégies de coping* (réactions émotionnelles, minimisation 
de la crise), la sensibilité aux stimuli environnementaux et le recours aux soins 
d’urgence sont, à l’issue de l’intervention, moins importants dans le GE que 
dans le GC.
Les résultats de l’étude soulignent l’impact favorable de l’approche éducative 
sur la qualité de vie des sujets asthmatiques ainsi que sur leur façon de perce-
voir et de gérer leur maladie. Il se dégage un modèle éducatif structuré, évalué 
et appropriable par les professionnels de santé.

Cadre de l’expérimentation

Contexte de départ
Le Pr André Taytard7 propose de modéliser et d’évaluer une démarche d’édu-
cation thérapeutique du patient (ETP) en partant du constat que la prise en 
charge d’un patient asthmatique dans une perspective d’adhésion thérapeu-
tique et d’autonomie de gestion de sa maladie confronte les professionnels 
de santé à la question de l’adoption de comportements de santé adaptés par 

7. Chef du service pneumologie du Centre hospitalier universitaire Xavier Arnozan de Pessac (33 600).
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ce patient. Pour cela, il sollicite les savoirs et les compétences d’une équipe 
de recherche en sciences de l’éducation, en psychologie de la santé et en 
 pneumologie.
Très rapidement, l’équipe met en place une recherche-action (en région 
Aquitaine) qui a pour objectif premier de proposer une démarche d’ETP 
prenant en compte les comportements et attitudes de santé des patients, et 
pour objectif second de produire des éléments de connaissance. Le premier 
travail de cette modélisation en ETP consiste à réaliser une analyse des besoins 
en ETP auprès de 42 adultes asthmatiques et 2ı médecins généralistes : tous 
sont interrogés sur l’asthme et l’ETP8. Les résultats de ces enquêtes permet-
tent ainsi de dégager quelques pistes à privilégier pour l’implantation des 
séances éducatives :

 mise en place de séances complémentaires à proximité du domicile des 
patients et en dehors de leurs heures de travail ;

 travail sur des thématiques relatives à l’asthme et à ses traitements ;
 mise en place de séances conduites par un professionnel compétent 

sur le thème traité, sur les techniques d’animation et sur l’utilisation 
d’un matériel pédagogique visuel adapté [19, 20].

C’est en partant de ces constats et en s’appuyant sur les travaux issus des 
sciences de l’éducation qu’il a été décidé de placer le patient au cœur de la 
démarche d’éducation thérapeutique et de modéliser une approche grou-
pale plus propice aux développements des apprentissages de l’adulte [17]. La 
perspective de « faible directivité » est retenue, ce qui doit permettre l’émer-
gence des représentations* sur la maladie, l’expression du vécu et du ressenti, 
l’échange de pratiques entre les patients, la mise en commun des savoirs. Le 
rôle de l’animateur est aussi défi ni : il aide le groupe à construire des solutions 
et l’accompagne en fonction des objectifs de la séance. Sur le plan langagier, le 
choix est fait de travailler avec le « code de communication » [7] des patients 
et non pas à partir du « code langagier médical ». L’enjeu est de communiquer 
avec les mots employés par les patients, il ne s’agit pas de dispenser un cours, 
mais bien de construire avec eux des solutions en adéquation avec la gestion 
de la maladie et avec la singularité de chacun. Enfi n, l’équipe considère dès 
le départ que le travail sur les savoir-être (compétences psychosociales, faire 
face à, prise de confi ance, etc.) est tout aussi important que le travail sur les 
connaissances.

Des fondements théoriques mixtes : 
l’apprentissage par problème et l’apprentissage coopératif
Les modèles de la « pédagogie par problème » et de la « pédagogie coopéra-
tive » répondent aux exigences précitées. La pédagogie par problème repose 
sur une « situation-problème » élaborée par l’intervenant dans le but de créer, 

8. Le descriptif des corpus et des méthodes a fait l’objet de deux publications : pour les médecins [19] et pour les 
patients [20].
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pour l’apprenant, un espace de réfl exion et d’analyse autour d’un problème 
à résoudre. Ce faisant, l’apprenant est amené à conceptualiser de nouvelles 
représentations* à partir de cet « espace problème » [32]. Cette forme de péda-
gogie mobilise trois grandes catégories d’activités :

 celles à travers lesquelles l’individu se construit une représentation 
mentale du problème ;

 les activités de raisonnement : ce sont les productions d’inférences qui 
permettent à l’individu de relier les informations initiales à la solution en 
mobilisant ses connaissances ;

 les activités d’évaluation qui assurent la régulation du système et 
permettent notamment de contrôler le sens de la procédure et d’estimer 
les écarts par rapport au but fi xé.

Le patient est ainsi conduit à observer, reformuler, émettre des hypothèses, 
comparer, mettre à l’épreuve, analyser, affi rmer et défendre une opinion. 
Utilisée en groupe, la pédagogie du problème va de pair avec un « appren-
tissage coopératif ». En effet, l’individu est susceptible de développer des 
apprentissages au sens large (psychosociaux, cognitifs, etc.) quand il inte-
ragit socialement avec autrui. L’apprentissage coopératif met à contribution 
le soutien et l’entraide des individus grâce aux interactions entre les partici-
pants selon des procédés préétablis, assurant ainsi la participation de tous à la 
réalisation d’une tâche. Cet apprentissage coopératif repose sur l’interaction 
entre pairs et nécessite que les apprenants disposent de compétences préa-
lables. Il est favorisé par la dimension socio-affective et l’hétérogénéité du 
groupe. L’apprentissage coopératif est propice à des controverses, des confl its 
d’idées, d’opinions, de théories et d’informations entre les membres [32]. 
L’interaction coopérative doit être structurée de manière à favoriser l’émer-
gence et la régulation des confl its sociocognitifs. Cette théorie s’appuie sur 
le postulat piagétien selon lequel le confl it sociocognitif * joue un rôle moteur 
dans la genèse de structures de nouveaux schémas de pensée. L’entrée en 
confl it engage le sujet dans la recherche d’un équilibre. Bourgeois et Nizet 
[9] proposent ainsi de faire travailler les individus en groupes suffi samment 
restreints pour que chacun ait la possibilité de participer à une tâche collective 
qui a été clairement assignée. Les apprenants sont censés réaliser des activités 
sans la supervision directe et immédiate du formateur. L’apprentissage coopé-
ratif suppose donc un travail en groupe, mais tout travail en groupe ne signifi e 
pas nécessairement qu’il y ait un apprentissage coopératif.

Mise en œuvre, partenariats et fi nancements
L’approche développée par l’équipe « installe » le médecin dans un rôle de 
relais et de médiateur des séances d’éducation. Il semble que les patients 
viennent plus facilement aux réunions quand leur médecin recommande d’y 
participer [18]. Le médecin doit connaître la démarche d’éducation et y être 
étroitement associé, dans une dynamique de réseau. En préalable à la mise en 
place des séances, nous avons rassemblé des médecins pour leur présenter les 
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principaux concepts mobilisés en ETP ainsi que l’approche pour laquelle nous 
avions opté (apprentissage par problème et apprentissage coopératif). Pour 
éviter les réticences liées aux termes « d’éducation thérapeutique du patient » 
[19], nous avons fait le choix de parler de « réunion de l’asthme », l’appellation 
ayant été choisie après une enquête réalisée auprès de patients asthmatiques.
Pour optimiser la participation des patients et limiter l’absentéisme, nous 
avons eu recours aux apports de la théorie de l’engagement de Kiesler [28]9.
La gestion de ce projet de recherche-action a été confi ée à une structure privée. 
À partir de la liste des participants adressés par les médecins, la structure a été 
chargée de contacter les patients pour fi xer une date de rencontre pour chaque 
groupe. Elle s’est aussi chargée de trouver une salle d’accueil à proximité du 
domicile des patients. En complément, la structure gérait la partie administra-
tive : l’envoi des courriers, les achats de prestations et la gestion du personnel 
d’éducation. Le projet été programmé pour trois ans et fi nancé par un labora-
toire pharmaceutique à hauteur de 45 000 euros par an.

Objectifs et démarches
L’objectif central de la démarche éducative est de donner au patient (et à son 
entourage selon le souhait du patient) les moyens de comprendre la maladie 
et le traitement, d’adopter des attitudes favorables à sa santé et de maintenir 
ou d’améliorer sa qualité de vie*.
Nous avons opté pour 4 séances de deux heures. Elles ont été co-animées par 
un intervenant ayant une formation initiale en sciences de l’éducation (et 
formé au préalable à la prise en charge de l’asthme) et par un psychologue de la 
santé. Chaque groupe comprenait 4 à 8 personnes (malades et éventuellement 
un membre de leur entourage).
L’expression des émotions, la construction des éléments de gestion de l’asthme 
et le partage du temps de parole ont été facilités et encouragés par l’anima-
teur dès la première séance, afi n d’établir une cohésion au sein du groupe. 
Différents outils pédagogiques, principalement visuels (schémas de l’appa-
reil respiratoire, des traitements, etc.) ont été utilisés et nous avons cherché 
à les améliorer en tenant compte du lexique employé et des représentations 
des patients. Ce travail a abouti à la création d’un CD-Rom comme support 
de séances permettant d’utiliser des animations. Élaboré par le Pr Taytard, le 
contenu des séances reprend les principaux axes proposés dans les recomman-
dations de bonnes pratiques de l’Anaes en 200ı [2]. L’ensemble est  structuré 
autour de 4 séances complémentaires décrites dans le tableau I.
L’intervention s’inscrit dans le cadre d’une approche éducative. Au-delà des 
contenus déterminés au préalable pour chaque séance, d’autres notions en 
lien avec l’asthme peuvent être abordées à tout moment. Ainsi, des questions 
comme l’asthme sur le lieu de travail, l’asthme chez les jeunes, l’asthme et le 

9. L’engagement est défi ni par l’auteur comme le lien qui unit l’individu à ses actes. Kiesler [28] souligne qu’il est 
plus engageant de faire quelque chose sous le regard d’autrui (ou après avoir décliné son identité) que dans l’ano-
nymat. Ainsi, une fois la date de la prochaine réunion fi xée, nous demandions à chaque patient de « s’engager » 
oralement devant le groupe à s’y rendre. Les séances d’éducation se sont tenues à proximité du lieu d’habitation des 
patients avec des créneaux horaires très souples.
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tabagisme ont été débattues… Les asthmatiques fumeurs ont un besoin impor-
tant de parler de leur comportement tabagique et nous les avons conduits à 
s’exprimer sur leur vécu du tabagisme et leur représentation de la cigarette. 
Ces échanges s’exercent en dehors de tout jugement de valeur. À l’issue de 
chaque réunion et afi n d’optimiser l’accompagnement du patient, le médecin 
généraliste qui a adressé le patient reçoit une fi che de compte-rendu compre-
nant les différents points abordés en séance ainsi que des observations.10

10. Il s’agit en général de représentations en lien avec la prise de poids.

TABLEAU I

Description des séances d’éducation

Objectifs Thèmes Démarches Synthèse

1 – Constituer le groupe
– Permettre aux 
patients d’appréhender 
différentes dimensions 
de la maladie
– Identifi er les signes 
avant-coureurs 
de la crise d’asthme 
(signes sentinelles)

– Vécu, ressenti, 
représentation de 
l’asthme
– Gènes, causes, 
conséquences de 
l’asthme, de la crise

– Autoquestionnaire d’évaluation 
(décrit plus loin)
– Groupe de parole (chaque 
patient se présente rapidement 
et raconte sa dernière crise 
d’asthme)

– Synthèse des points 
abordés
– Le groupe trouve 
une solution à la question 
« Comment gérer une crise 
d’asthme ? »
– Synthèse de la conduite 
à tenir par l’animateur 
et prise du rendez-vous 
suivant

2 – Construire une 
« physiopathologie 
opérationnelle » de 
l’asthme

– Représentation et 
fonctionnement de 
l’appareil respiratoire, et 
des bronches
– Physiopathologie de 
la crise (infl ammation 
bronchique, 
bronchospasme, 
hypersécrétion)

– Tour de table où chacun 
s’exprime sur ce qu’il a ressenti 
lors de la première séance
– Évaluation formative orale 
du travail élaboré lors de cette 
première rencontre (valoriser et 
renforcer les acquis)
– Construire la « physiopathologie 
de l’asthme » pour analyser 
les représentations

– L’animateur gère 
la communication et aide 
les patients dans leur tâche 
par des questions.
– La séance se poursuit 
par une synthèse en 
images à l’aide du CD-Rom, 
et se termine par la prise 
du rendez-vous suivant

3 – Identifi er les 
traitements de l’asthme
– Distinguer les 
traitements par voie 
générale 
des traitements par 
voie locale.

– Représentation 
des traitements 
de l’asthme
– Action des traitements 
en lien avec 
la physiopathologie 
de l’asthme et de la crise
– Intérêt de la voie 
inhalée

– Décrire et expliquer l’action des 
traitements de l’asthme
– Citer les médicaments connus 
et les classer en catégories 
(anti-infl ammatoires, broncho-
dilatateurs, antileucotrienes)

– L’animateur gère 
la communication et aide 
les patients dans leur tâche 
par des questions
– La séance se poursuit 
par une synthèse en 
images à l’aide du CD-Rom, 
et se termine par la prise 
du rendez-vous suivant

4 – Travail sur les 
« corticophobies » 
(réticence à prendre 
des corticoïdes par 
crainte des effets 
secondaires10

– Évocation des peurs 
en lien avec la 
dépendance et 
l’accoutumance

– Vécu des traitements 
et techniques de prise 
(oublis) des traitements 
inhalés

– Jeu de rôle durant lequel 
un patient novice téléphone 
à un patient plus expérimenté 
pour lui demander 
des renseignements 
sur les traitements de l’asthme 
et sur le fonctionnement 
des inhalateurs
– Utilisation, par chacun, 
de son traitement 
et correction des gestes

– L’animateur doit 
accompagner le patient 
dans la démarche 
d’exposition 
de son « handicap »
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Critères d’inclusion, variables retenues et méthodes
La population de l’étude est composée d’asthmatiques adultes, de tous stades 
de gravité, ne présentant pas de troubles psychologiques sévères, recrutés 
par des médecins exerçant en secteur libéral ou hospitalier et ayant posé 
le diagnostic d’asthme. Tous les patients sont volontaires pour participer à 
l’étude. Ceux du groupe éducation (GE) bénéfi cient de la démarche éducative 
décrite plus haut. Ceux du groupe contrôle (GC) bénéfi cient d’une prise en 
charge habituelle en attendant de pouvoir participer aux séances d’éducation. 
Les variables évaluées sont présentées dans le tableau II. 11 12 13

En complément de cette batterie de questionnaires, le nombre de jours d’hos-
pitalisation, de visites en urgence à l’hôpital et de visites en urgence chez le 
médecin généraliste pour cause de crise d’asthme sont recensés. En plus des 
questionnaires, les patients du GE répondent à un entretien qui explore le 
vécu et les apports perçus des séances.
Un test de puissance statistique a été utilisé de façon à déterminer le nombre 
de patients à inclure. Afi n de vérifi er la comparabilité des groupes, le test du t 
de Student pour échantillons indépendants avec comme critère de regroupe-
ment la variable dépendante groupe a été utilisé.
Enfi n, l’effet de l’intervention éducative sur les différentes variables sélection-
nées a été testé à l’aide de l’analyse de variance14.
Après leur retranscription exhaustive, les entretiens ont été traités par analyse 
de contenu, l’objectif étant de décrire de manière systématique et quantitative 
le contenu manifeste de la communication [26].

11. Questionnaire qui explore le contrôle perçu interne quant à l’évolution de l’asthme et l’attribution causale interne 
quant à la survenue de l’asthme.
12. Il mesure trois facteurs spécifi ques : tenir compte de la crise d’asthme, essayer de minimiser la gravité de la crise, 
réagir émotionnellement à la crise.
13. Il explore les symptômes de l’asthme, la limitation perçue dans les activités, la fonction émotive et la sensibilité 
aux stimuli environnementaux.
14. Il s’agit d’Anova à deux facteurs (deux groupes : GC versus GE X 2 temps : T1 versus T3). Lorsque l’effet d’interaction 
s’est révélé signifi catifs (p < 0,05), des tests de comparaison Post Hoc ont été employés pour en décrire le sens.

TABLEAU II

Description de variables mesurées et des outils d’évaluations

Variables mesurées
Outils utilisés

T1 avant la 1re séance ; T2 juste après la 4e séance ; 
T3 18 mois après la 1re séance

Connaissances biomédicales, symptômes et signes de gravité, 
connaissances générales et connaissances sur le traitement

QALF de Nguyen et al., 2003

Disponibilité et satisfaction du soutien social perçu* par rapport 
à l’asthme

Adaptation du questionnaire de Sarason et al., 1983

Symptomatologie dépressive CESD-20 de Fuhrer et Rouillon, 198911

Contrôle perçu* Adaptation de la CLCS de Pryun et al., 1988

Stratégies de coping* face à la crise ACL de Maes et al., 198612

Adhésion aux traitements de l’asthme Adaptation de l’échelle de Dantzer, 1998

Qualité de vie* Mini AQLQ de Juniper et al., 199913
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Résultats de l’expérimentation

Sur les ıı8 patients recrutés, ıı4 étaient éligibles, 62 ont fait partie du groupe 
éducation (GE) et 52 du groupe contrôle (GC). Finalement, 43 patients du GE 
et 33 du GC ont été suivis sur les 3 temps, soit 76 patients au total. Trente-
cinq patients du GE ont répondu à l’entretien proposé. La population de l’étude 
est présentée dans le tableau III. Les deux groupes étaient comparables.

Les analyses de variance réalisées sur les variables quantitatives et l’analyse 
des entretiens montrent un effet positif de la prise en charge proposée. La 
fi gure 1 présente la synthèse des résultats de l’analyse de variances.
Il ressort de l’intervention proposée :

 une plus grande disponibilité du soutien social perçu face à la crise 
d’asthme : les patients pensent pouvoir compter sur un plus grand 
nombre de personnes pour les aider à gérer une crise. Les entretiens 
permettent d’éclairer ce point : les patients rapportent que les séances 
leur ont permis de disposer d’un soutien informatif, d’un soutien 
 d’estime, d’un soutien émotionnel et de bénéfi cier d’un nouveau réseau 
social : « Je revois souvent Sophie, elle m’a beaucoup aidé après les séances » ; 
« Je me sens moins seul face à ma maladie et ça devient plus supportable » ;

 un recours moindre aux stratégies de coping visant à minimiser la gravité 
de l’asthme et à réagir émotionnellement face à la crise d’asthme15. Les 
entretiens illustrent ce résultat, plusieurs patients déclarant faire plus 
attention aux crises : « Maintenant je gère les crises, je ne fais pas comme si 
j’avais rien » ;

 un meilleur niveau d’adhésion thérapeutique aux traitements. Ici 
encore, les entretiens montrent que les patients déclarent suivre plus 
rigoureusement leur traitement au quotidien : « Pour moi, la prise du trai-
tement de fond est devenue aussi naturelle que de se brosser les dents » ou en 
cas de crise et de prévention des crises : « Je prends le traitement de crise dès 
que je fais du sport » ;

15. Ce type de stratégie est en général associé à une mauvaise qualité de vie [18].

TABLEAU III

Description de la population étudiée

Femme Homme Âge 
moyen

σ
age

Âge min/
Âge maxi

Stade de 
gravité 1 

(%)

Stade de 
gravité 2 

(%)

Stade de 
gravité 3 

(%)

Stade de 
gravité 4 

(%)

GC = 33 24 9 44.8 18.2 18/70 3 7 14 9

GE = 43 8 35 41.0 13.2 18/68 3 12 18 10
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 une amélioration de la qualité de vie émotionnelle, soulignant ainsi que 
les patients acceptent mieux leur asthme, le vivent mieux au quotidien. À 
ce titre, l’extrait de l’entretien d’une jeune patiente est éloquent : « […] J’en 
avais assez de passer ma vie à l’hôpital16, d’avoir des « amis  d’hôpitaux » qui 
mouraient dans les semaines suivantes de cancers […], de ne pas avoir de vie, 
d’attendre ma prochaine réanimation. Maintenant je gère seule à la maison 
[…] j’ai une vie, des copains qui ont mon âge. J’ai tout ce qu’il faut, les aéro-

16. Cette patiente de 18 ans était hospitalisée 80 jours par an dans des services de pneumologie particulièrement 
fréquentés, d’après sa perception, par des quinquagénaires atteints d’un cancer du poumon.

FIGURE 1

Synthèse des principaux résultats de la recherche

 

Participation
à des séances
d'éducation

thérapeutique
du patient

Connaissances générales
de l'asthme

Adhésion thérapeutique
aux traitements

Qualité de vie
« fonction émotive »

Qualité de vie « stimuli 
environnementaux »

Nombre de visites
en urgence

Disponibilité 
du soutien social perçu 
face à la crise d'asthme

Coping « essayer
de minimiser la gravité
de la crise d'asthme »

Coping « réagir
émotionnellement

à la crise d'asthme »

Changements d'attitude face à la maladie
(connaissances, croyances, prise de conscience acceptation)

Changements de comportement face à la maladie
(gestion au quotidien, gestion à la crise, évitement des crises)

Modification des rapports asthmatiques/entourage
(modification relation médecin/patient, patient/entourage personnel)

Autonomisation dans la prise en charge de l'asthme
(gestion plus autonome, capacité à s'organiser pour créer leurs propres séances)

F(1, 74) = 4,71 ; p < 0,041
Amélioration

F(1, 74) = 6,52 ; p < 0,02
Amélioration

F(1, 74) = 4,91 ; p < 0,03
Diminution

F(1, 74) = 6,42 ; p < 0,02
Diminution

F(1, 74) = 5,34 ; p < 0,03
Amélioration

F(1, 74) = 15,03 ; p < 0,0002
Amélioration

F(1, 74) = 14,91 ; p < 0,0002
Amélioration

F(1, 74) = 4,37 ; p < 0,04
Diminution
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sols, les injectables. Je suis pas moins malade mais je vis mieux. Bon c’est encore 
diffi cile […] le plus important c’était de m’en sortir, de stopper les hospitalisa-
tions. Les séances ont peut-être eu ce rôle là » ;

 une sensibilité moindre aux stimuli environnementaux : les patients 
se sentent davantage capables de gérer les environnements potentielle-
ment « asthmogènes » : « Je sais repérer les situations qui sont mauvaises 
pour moi […]. Je n’hésite plus à m’imposer, à exiger que l’on ne fume pas à côté 
de moi ! » ;

 un recours moindre aux visites en urgence chez le médecin. Alors que 
le nombre de visites en urgence est stable pour les patients du GC (autour 
de 6,5), il est presque nul pour le GE. Ainsi, la démarche éducative 
réduit le recours à ce type de soins d’urgence. Plusieurs points extraits 
des entretiens permettent d’expliquer ce constat : la meilleure gestion 
de la maladie, l’anticipation des crises rapportée par certains patients, 
mais aussi une meilleure relation médecin/malade. « J’arrive à parler, 
à dire ce que je ressens, à mieux parler avec le médecin. » Les patients ne 
 craignent plus de déranger leur médecin et réciproquement, les méde-
cins ne manquent pas de les recevoir. « Avant j’avais honte d’y aller pour 
un petit rhume, je me disais : que va-t-il penser ? Mais maintenant non. J’ai 
fait cette éducation thérapeutique, je sais quoi faire, le médecin sait que j’ai eu 
cette éducation, si je téléphone, il me reçoit tout de suite. »

Enfi n, les entretiens ont mis en évidence un résultat inattendu : les patients 
sont devenus plus autonomes dans leur capacité à se réunir entre eux et ont 
en quelque sorte « pris le pouvoir », notamment en poursuivant spontané-
ment les séances en dehors du cadre proposé : les patients s’étaient organisés 
pour créer ce qui semble relever de « groupes d’entraide »17 pour aborder des 
questions en lien avec leur maladie. Il semble que ces rencontres en « auto-
gestion » se déroulaient juste après chaque séance : « Après les séances, on se 
retrouvait tous au XX18, on restait des heures, vos séances fi nissaient à 20 heures, 
et une fois on est resté jusqu’à minuit ». Deux patients ont même rapporté que 
ces groupes d’entraide ont été pour eux particulièrement importants : « Ça a 
quand même changé ma vie, cela m’a permis de faire plus attention à moi et aux 
traitements. Mais il faut être honnête, c’est pas trop les séances qui m’ont aidé, c’est 
les discussions après, avec les autres ». Il est délicat de savoir exactement combien 
de personnes ont fait le choix de se réunir de façon informelle et quels ont été 
les éléments qui ont présidé à ces réunions.
Du point de vue des connaissances, les résultats ne sont signifi catifs que sur 
une seule dimension : les connaissances générales. En ce qui concerne la 
symptomatologie dépressive et le contrôle perçu*, il n’y a pas de  différence 
signifi cative entre les deux groupes. Enfi n, d’un point de vue organisationnel 

17. Dans le champ de la santé, Borgetto [10] défi nit les groupes d’entraide comme « des associations (au sens large) 
dont l’objectif est de soulager les conséquences des maladies. Ils sont composés de personnes ou de proches de personnes 
concernées par une maladie. Ils sont en général dirigés par des patients ou des groupes de patients ». Ce type de groupe 
apparaît complémentaire avec d’autres types de prise en charge.
18. Cette patiente cite une enseigne de restauration rapide.
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et pédagogique, l’expérience a montré qu’il était souhaitable de ne pas dépasser 
quinze jours entre chaque séance éducative19.

Discussion critique et perspectives

Apports majeurs de l’expérimentation
Menée en « condition réelle » avec toutes les contraintes rencontrées sur le 
terrain, cette recherche-action nous a mis sur la voie d’une éducation thérapeu-
tique de groupe dans laquelle l’enseignement et la transmission des savoirs 
laissent place à la construction des savoirs, attitudes et comportements par 
les patients eux-mêmes. Les évaluations qualitative et quantitative soulignent 
l’impact favorable de l’intervention sur l’amélioration des connaissances et 
des attitudes en lien avec la maladie, sur l’adhésion thérapeutique et la qualité 
de vie des patients. Les résultats confi rment ainsi la pertinence des interven-
tions éducatives pour réduire le recours aux soins d’urgence dus à une crise 
d’asthme. Ces interventions améliorent aussi la gestion de l’asthme au quoti-
dien et facilitent la relation médecin/patient tout en développant l’accès à 
l’autonomie des patients.
Par ailleurs, les bénéfi ces de l’éducation thérapeutique se situent à plusieurs 
niveaux. L’intervention éducative améliore en effet la communication 
médecin/patient dans les deux sens.

 Les patients déclarent mieux comprendre les propos de leur médecin, 
ils peuvent mieux utiliser le contenu du message qui leur est délivré. 
De plus l’éducation thérapeutique semble avoir un effet sur le recours 
à la consultation du médecin traitant. Les patients n’hésitent plus à 
aller chez leur médecin dès qu’ils sentent une gêne respiratoire ou les 
premiers signes d’une infection respiratoire, ils ne craignent plus de le 
« déranger » pour une chose sans importance.

 Parallèlement, le médecin semble disposé à recevoir plus facilement 
les patients asthmatiques qui demandent un rendez-vous en urgence 
alors que leur état ne relève pas (encore) vraiment de l’urgence. Ces 
éléments semblent montrer que l’éducation thérapeutique favorise un 
recours plus adapté aux consultations chez le médecin.

Notre étude montre aussi (et c’est là un point essentiel) un effet positif sur 
« l’autonomisation » des patients, que cela soit dans la gestion de la maladie, 
objectif explicite de l’éducation thérapeutique, mais aussi dans leur capacité à 
se réunir spontanément pour régler des problèmes spécifi ques entre pairs, en 
dehors de toute organisation. Ainsi, ce travail permet de faire l’inférence de 
l’effet positif d’une intervention éducative sur l’autonomie des patients dans 
le sens d’un empowerment*.

19. Au cours de notre pratique, nous avons constaté que les patients « oubliaient » de revenir si les réunions étaient 
espacées de plus de trois semaines ; de plus il faut recréer au sein du groupe une dynamique et une cohésion qui 
s’estompent avec le temps.
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Analyse critique et limites
Malgré ces résultats positifs, nous n’avons pas mis en évidence d’effet signi-
fi catif sur certaines variables. Contrairement à notre hypothèse de départ, il 
n’y pas de différence signifi cative entre les deux groupes quant à la sympto-
matologie dépressive. L’absence d’effet est peut-être imputable au manque 
de sensibilité de l’outil utilisé. Les résultats non signifi catifs observés sur le 
sentiment de contrôle apparaissent également principalement explicables par 
le manque de sensibilité de l’outil. Ce dernier ne permet pas de mesurer le 
contrôle perçu* et l’attribution causale de la crise d’asthme : il permet seule-
ment d’apprécier les résultats sur l’asthme au quotidien en dehors de la crise, 
ce qui manque de précision. En ce qui concerne les stratégies de coping* 
centrées sur le problème, c’est-à-dire le facteur « tenir compte de la crise 
d’asthme », les résultats non signifi catifs peuvent être expliqués par l’aug-
mentation des scores dans les deux groupes.
L’opportunité de la question de la randomisation* des patients à l’inclusion 
de l’enquête mérite aussi d’être posée. Nous n’avons pas fait ce choix pour 
plusieurs raisons. D’une part, notre recueil de données s’est opéré dans le 
cadre d’une action d’éducation thérapeutique dont l’objet principal était l’ani-
mation de séances éducatives et non la réalisation d’une recherche. D’autre 
part, la dimension éthique ne doit pas être perdue de vue et il reste humai-
nement diffi cile d’affecter de façon arbitraire les individus dans le groupe 
contrôle ou dans le groupe expérimental bénéfi ciant de l’intervention [33].
On peut aussi réfl échir sur la notion de groupe contrôle. Outre-Atlantique, 
différentes études ont montré que les patients affectés à un groupe contrôle 
ont tendance à entrer dans des groupes d’éducation thérapeutique du patient 
en dehors du protocole [15]. Même si cela semble peu vraisemblable dans le 
cadre de notre étude, il est vain de croire que le groupe contrôle est vierge de 
toute interaction. De plus, il ne faut pas négliger l’impact de l’effet « enquête » 
dans l’analyse des résultats, puisque le simple fait de donner un questionnaire 
provoque un effet qui ne peut être contrôlé.

Facteurs de réussite de l’expérimentation
Un regard distancié et une analyse a posteriori de notre expérimentation permet-
tent de dégager les facteurs facilitants pour le programme en général, plus spéci-
fi quement au niveau pédagogique. Le fait que les animateurs ne soient pas des 
professionnels de santé est une option intéressante. Cette « identité non-médi-
cale » permet de ne pas endosser la « norme médicale » et d’être dans une posture 
d’écoute et de compréhension du discours non fi ltré par cette identité profes-
sionnelle. Ce positionnement a été possible grâce au Pr Taytard qui a su assumer 
ce choix, générateur de réticences au début de l’expérimentation mais qui avec 
le recul, s’est avéré être un atout. En effet, le fait de ne pas être « soignant » nous 
a permis d’instaurer un climat de confi ance avec les médecins participants, qui 
n’avaient pas à craindre le jugement de leur pratique (dont leur manque de dispo-
nibilité) ou la récupération de leur clientèle. La disponibilité des animateurs est 
apparue comme un facteur positif : l’analyse du déroulement des séances montre 
qu’environ 70 % d’entre-elles ont été réalisées après ı8h30. L’implication du 
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médecin est néanmoins fondamentale pour la pleine participation des patients. 
En effet, l’expérience a montré que les patients viennent en premier lieu pour 
« faire plaisir » à leur médecin (qu’ils trouvent dévoué) et en second lieu pour 
parler d’eux et de leur expérience ou pour régler une question personnelle à 
travers l’asthme. Le positionnement du médecin, en tant que prescripteur des 
séances et relais, a considérablement facilité la mobilisation des patients.
Sur le plan pédagogique, on constate tout l’intérêt de proposer aux patients 
asthmatiques une démarche éducative structurée, centrée sur eux et non sur 
les objets d’apprentissage, utilisant leur code de communication – c’est-à-dire 
leurs mots, leur mode d’appréhension du monde – et des supports pédago-
giques visuels élaborés avec et pour eux, en collaboration avec l’équipe. De 
même, à l’heure où les interventions éducatives sont principalement indivi-
duelles, il convient sans aucun doute d’articuler le colloque singulier médecin/
patient autour d’interventions groupales dans lesquelles les patients ont la 
possibilité de rencontrer leurs pairs et de mieux appréhender leur maladie au 
travers les récits d’autres asthmatiques. À ce titre, l’hétérogénéité des groupes 
(tant en ce qui concerne le stade de gravité de la maladie que les origines 
sociales et culturelles des patients) ne constitue pas un problème, même si les 
soignants sont en général très dubitatifs sur ce point.

Diffi cultés rencontrées
En dehors des recherches de fi nancement, d’autres diffi cultés peuvent être 
rapportées, en premier lieu concernant la mobilisation des patients. Le 
nombre de patients éligibles était relativement faible compte tenu des moyens 
mobilisés pour les recruter. Or, lors du déroulement de l’expérimentation 
(programmée sur une durée de trois ans), nous avons eu de plus en plus de 
diffi culté à recruter de nouveaux patients pour créer les groupes. Plusieurs 
explications peuvent être avancées :

 la première est liée aux patients asthmatiques eux-mêmes. En France, 
ils ne sont pas encore habitués à ce genre d’interventions. Bien que 
recommandée par l’Anaes [2], l’éducation thérapeutique n’est pas encore 
insérée dans l’organisation de la prise en charge des patients. Cette 
pratique rompt avec la « passivité » de l’approche éducative  biomédicale 
qui reste encore largement dominante ;

 la deuxième est liée à la démobilisation progressive des médecins qui 
ont recruté les patients de l’étude ;

 la troisième concerne l’absentéisme. En effet, sur l’ensemble des 
patients éligibles, seuls environ 40 % ont participé aux séances d’édu-
cation thérapeutique proposées. Ce taux de participation approche 
 cependant la moyenne constatée dans la littérature scientifi que [1].

Projets en cours et perspectives de développement
Après avoir mis en évidence l’intérêt de l’intervention éducative auprès de 
patients asthmatiques tout venant, l’équipe a souhaité assurer la pérennité 
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du travail engagé. Les groupes ont pu continuer de manière indépendante 
de la recherche et se sont développés sur le Grand Sud Ouest et le sud de 
la Charente. Le porteur du projet a été contacté par un réseau de médecins 
généralistes pour adapter ce modèle au diabète de type 2. Les premiers résul-
tats montrent l’intérêt de la démarche, mais des problèmes identiques à ceux 
rencontrés dans l’asthme se profi lent : recrutement des patients et maintien 
de la motivation des médecins dans le temps.

Conclusion
Cette démarche éducative conduite par des professionnels des sciences 
sociales sous la responsabilité d’une équipe de soignants et d’universitaires en 
sciences de la vie constitue une contribution à l’étude de l’éducation thérapeu-
tique du patient asthmatique. Elle articule les apports de la pneumologie, des 
sciences de l’éducation, de la santé publique et de la psychologie de la santé, 
soulignant ainsi l’intérêt d’une approche pluridisciplinaire. Ce travail montre 
l’impact favorable de l’intervention éducative sur l’adhésion thérapeutique, 
l’ajustement psychologique et la qualité de vie*. Du point de vue pédagogique, 
il montre l’intérêt de proposer une démarche éducative structurée, centrée sur 
l’apprenant, et non sur les objets d’apprentissage, et qui utilise des supports 
pédagogiques adaptés, élaborés avec et pour les patients asthmatiques. Les 
conclusions de cette étude suggèrent plusieurs pistes de travail pour le déve-
loppement de la recherche en éducation thérapeutique du patient asthma-
tique. La première porte sur l’étude du soutien social perçu*. De futurs travaux 
devraient prendre en compte cette dimension. La deuxième concerne l’ana-
lyse du sentiment de contrôle et des stratégies de coping* dont la modifi cation 
par l’éducation thérapeutique reste mal connue. La troisième piste de travail 
proposée est celle des modèles éducatifs. Il conviendrait de poursuivre cette 
recherche dans une perspective comparative, en mettant à l’épreuve différents 
modèles éducatifs. Plus particulièrement, il serait pertinent de s’interroger 
sur les facteurs spécifi ques qui ont permis la mise en place, dans certains 
groupes, d’espaces informels de rencontres et d’échanges entre patients, et 
d’en apprécier le contenu et la portée pour développer une éducation durable 
et soutenable pour les patients et les acteurs de santé.
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L’ÉCOLE DE L’ASTHME

Yves Magar
20

Résumé

Les facteurs conditionnant la réussite d’un programme d’éducation théra-
peutique sont multiples, tenant à la fois des patients, des méthodes péda-
gogiques utilisées, des compétences des professionnels. L’objectif de cette 
étude était d’évaluer l’impact d’un programme structuré d’éducation appelé 
« Un souffl e nouveau », mis en œuvre auprès de patients asthmatiques par 
des professionnels de santé ayant suivi une même formation et utilisant les 
mêmes méthodes. Le programme éducatif, basé sur une approche systé-
mique, comportait une évaluation des besoins individuels des patients, 
suivie de la mise en place de deux séances éducatives de groupe. Deux cent 
trente huit patients (âgés de ı8 à 60 ans) ont été inclus dans l’étude et rando-
misés* en 2 groupes : Intervention et Contrôle (ou Témoin). Le suivi s’est 
déroulé pendant un an. L’évaluation était basée sur le recueil d’informations 
consignées par chaque patient dans un journal de suivi ainsi que sur un 
certain nombre de critères recueillis par entretiens téléphoniques à 3 mois, 
6 mois et ı2 mois. Les principaux résultats observés ont été une amélioration 
signifi cative des critères cliniques dans le groupe ayant bénéfi cié de l’édu-
cation : davantage de journées sans symptômes (p = 0,03), une diminution 
des crises nocturnes (p = 0,04), de la consommation de corticostéroïdes par 
voie orale (p = 0,03) et de β2-mimétiques de courte action (p = 0,03). Par 
ailleurs, le score de qualité de vie* a été amélioré dans le groupe Intervention 
(p = 0,0ı).

Cadre de l’expérimentation

Contexte général
En France, l’éducation des asthmatiques s’est développée vers la fi n des 
années 90. Les premières initiatives ont été mises en place par des équipes 
pionnières, puis on a observé une implication croissante des profession-
nels de santé, avec une multiplication des centres éducatifs accueillant 
des  asthmatiques dans tout le pays. Ainsi, en 2002, on dénombrait déjà 
ı50 équipes proposant un dispositif éducatif pour les patients asthma-
tiques ; en 2003, ce chiffre passait à ı85 (enquête non publiée). Il s’agit 
essentiellement de structures hospitalières, dénommées « Écoles de 
l’asthme », « Centres d’éducation pour asthmatiques » ou autre… Quel 
que soit l’intitulé, la majorité des équipes a souvent bénéfi cié de la même 
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255Asthme

formation pédagogique, les pratiques se sont structurées autour des 
mêmes objectifs [2] et des mêmes supports éducatifs (kit « Mister Bulle » 
conçu en ı998 et diffusé par le laboratoire GlaxoSmithkline – GSK). Cette 
approche conjuguant formation et outils communs a été dénommée « Un 
souffl e nouveau ». Il nous a paru intéressant d’en évaluer l’impact sur les 
patients asthmatiques. D’autant que le manque d’outils validés sur lesquels 
 s’appuyer pour structurer les interventions éducatives constitue l’une des 
 diffi cultés fréquemment relevées par les professionnels de santé impliqués 
dans l’éducation des patients. En effet, la littérature scientifi que fournit très 
peu  d’informations sur ce sujet. Les  articles consacrés à l’éducation des 
asthmatiques sont habituellement centrés sur les résultats cliniques et ne 
 réservent qu’une faible place à la description des méthodes et des outils 
éducatifs utilisés [5].

Fondements théoriques
Le programme d’éducation des asthmatiques a été conçu sur le modèle de 
 l’approche systémique décrite par d’Ivernois et Gagnayre [17] à partir du 
modèle Precede Predisposing, Reinforcing and Enabling Causes in Educational 
Diagnosis and Evaluation élaboré par L. Green [27]. Il s’agit ici d’évaluer la 
présence de facteurs déterminant l’adoption et le maintien de comportements 
à modifi er ou acquérir : les facteurs prédisposants, les facteurs facilitants et 
les facteurs de renforcement. L’approche systémique permet de structurer la 
démarche éducative en quatre étapes :

 le diagnostic éducatif qui permet de cerner les caractéristiques du sujet, 
ses connaissances, ses croyances, son vécu, etc. ;

 le choix des objectifs prioritaires et la planifi cation des apprentissages ;
 la mise en place de l’intervention éducative ;
 l’évaluation des progrès réalisés par le patient.

Dans ce schéma, le rôle de l’éducateur est de stimuler la motivation du 
patient à apprendre et d’appliquer les méthodes facilitant les apprentis-
sages visés. Les outils proposés dans le kit Mister Bulle (décrit plus loin) ont 
été conçus pour favoriser la participation et l’interactivité dans le processus 
d’apprentissage.

Schéma de l’expérimentation
L’impact du programme « Un souffl e nouveau » a été évalué par une étude 
randomisée multicentrique dans laquelle nous avons comparé une population 
d’asthmatiques ayant bénéfi cié d’un programme éducatif à une  population 
Témoin [29].
Les patients inclus étaient des asthmatiques âgés de ı8 à 60 ans. Ils présen-
taient un asthme nécessitant un traitement de fond (corticoïde inhalé et/ou 
cromones et/ou β2 de longue action). Au cours du dernier mois, les patients 
avaient été confrontés (en moyenne) à la survenue d’une crise d’asthme 
diurne par semaine, et/ou d’une crise d’asthme nocturne par semaine, et/



256 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

ou à  l’utilisation d’un bronchodilatateur une fois par semaine. Les patients 
devaient donner leur accord pour être pris en charge par le centre d’éducation. 
Le protocole de l’étude a été approuvé par le comité d’éthique de Marseille en 
janvier ı999.

Médecins et soignants éducateurs
Ving-six médecins pneumologues volontaires répartis sur 4 centres d’édu-
cation (Roubaix, Lille, Marseille et Mougins) ont participé à l’étude en tant 
qu’investigateurs. Chaque médecin devait recruter les 8 premiers patients 
correspondant aux critères de sélection.
Les soignants en charge de l’éducation des patients étaient médecins, 
infi rmier(e)s, ou kinésithérapeutes. Tous avaient reçu une formation pédago-
gique de 7 journées réparties sur 4 à 6 mois et délivrée par l’Institut de perfec-
tionnement en communication et éducation médicale (Ipcem). Le travail 
portait sur les thèmes suivants :

 fondements de l’éducation thérapeutique du patient ;
 diagnostic d’éducation ;
 caractéristiques psychologiques d’un patient asthmatique ;
 stratégies pédagogiques ;
 évaluation et organisation de l’éducation du patient asthmatique.

Cette formation était ensuite complétée par un apprentissage de l’utilisa-
tion du matériel pédagogique assuré par Édusanté. Dans chaque centre, le 
programme d’éducation des asthmatiques s’est fait par les professionnels 
ayant suivi l’ensemble de la formation.

Suivi des patients
Les patients étaient répartis par randomisation* dans le groupe Intervention 
ou le groupe Témoin. Les deux groupes ont bénéfi cié d’une information mini-
male sous forme d’un document imprimé remis lors de l’inclusion. Les patients 
du groupe « Intervention » ont bénéfi cié du programme éducatif « Un souffl e 
nouveau » complet.
Durant une année, l’évolution des patients a été suivie de manière identique 
dans les deux groupes à l’aide des outils suivants :

 un cahier de suivi journalier rempli par les patients eux-mêmes et repre-
nant l’évolution des symptômes ainsi que les consommations de soins ;

 des questionnaires auto-administrés ;
 des entretiens téléphoniques répétés tous les deux mois : les malades 

des deux groupes étaient contactés régulièrement par le moniteur 
d’étude pour vérifi er le bon remplissage des carnets d’autosurveillance 
et des autoquestionnaires.

En arrivant au terme de l’étude, les patients du groupe Témoin se voyaient 
proposer l’accès aux centres d’éducation.
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Critères d’évaluation
Les effets du programme éducatif « Un souffl e nouveau » ont été évalués 
selon trois types de paramètres :

Paramètres cliniques Le nombre de journées sans symptômes

Le nombre de réveils nocturnes

La qualité de vie, à l’aide du questionnaire spécifi que QVSA

Le recours aux β2-mimétiques et aux cures de corticothérapie orale

Paramètres psychologiques L’anxiété mesurée avec le questionnaire STAI [35]

Paramètres comportementaux Le contrôle mesuré avec la MHLC [37]

Lors des entretiens téléphoniques réguliers, les commentaires spontanés sur 
l’éducation ont été recueillis auprès des patients du groupe Intervention. Tous 
les verbatim ont fait l’objet d’une analyse par une méthode de classifi cation 
hiérarchique (Multi Dimensional Scaling).

Programme éducatif
Le programme éducatif proposé aux patients débute par un entretien indi-
viduel consacré au diagnostic éducatif, d’une durée de trente à soixante 
minutes, suivi de deux séances éducatives en groupe (deux heures et demi 
environ, à ı5 jours d’intervalle). Le diagnostic éducatif réalisé à l’inclusion 
permet d’évaluer les besoins du patient, ses connaissances et ses représen-
tations. Le vécu de la maladie, l’environnement familial et professionnel du 
patient sont également abordés dans cet entretien initial. Tous ces éléments 
sont notés dans un dossier d’éducation et permettent d’adapter les objectifs 
pédagogiques. Chaque séance est construite autour des objectifs pédagogi-
ques sélectionnés. L’animation des séances est basée sur le kit pédagogique 
« Mister Bulle » composé d’outils variés conçus pour soutenir la relation 
éducative, faciliter l’expression des patients, susciter le questionnement et la 
réfl exion. À chaque objectif éducatif correspond un type d’outil (cartes-symp-
tômes, planches illustrées, études de cas, etc.). Des entretiens individuels 
d’évaluation (d’une durée d’une heure) ont lieu à 3 mois, 6 mois et ı2 mois. 
Au total, le programme éducatif représente dix à douze heures par patient sur 
un an. Les tableaux IV et V précisent le contenu de chaque séance  éducative 
de groupe.
Tout au long du processus éducatif, l’éducateur dispose d’un chevalet 
composé de planches illustrées qui servent de support visuel aux explications 
 théoriques.
Des aménagements sont autorisés dans l’organisation des sessions d’édu-
cation. Par exemple, lorsque l’organisation de sessions de groupe n’est pas 
possible, l’éducation individuelle est autorisée à condition que le contenu du 
programme reste inchangé. Le diagnostic éducatif et les sessions ı et 2 ont 
été réalisés à quinze jours d’intervalle. Des sessions d’évaluation ont eu lieu 
ensuite à six mois et un an.
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Résultats de l’expérimentation

Au total, 238 patients asthmatiques ont été inclus entre avril et décembre 
ı999. À un an, 82 % des patients du groupe Intervention et 80 % du groupe 
Témoin sont évaluables. En effet, 23 patients sur ı27 patients éduqués sont 
sortis prématurément de l’étude ou ont été perdus de vue. Il en est de même 
pour 22 patients sur ııı patients du groupe Témoin.
Tous les paramètres cliniques, psychologiques ou comportementaux ont été 
évalués selon leur profi l évolutif entre J0 et J6 mois et entre J6 mois et Jı2 
mois. L’analyse statistique a consisté à comparer l’évolution de chaque para-
mètre entre le groupe « éduqué » et le groupe Témoin, « non éduqué ».

TABLEAU IV

Première séance

Objectifs Démarches et outils utilisés

Identifi er les signes de la crise
Repérer les signes qui surviennent 
précocement et ont une valeur d’alerte

L’outil utilisé, « Éduplan », comporte des cartes aimantées représentant 
chacune un symptôme de l’asthme illustré par un personnage. Les 
patients sont invités à choisir les cartes qui correspondent à leurs 
symptômes et à les disposer sur un tableau magnétique puis à les 
ordonner en fonction de leur chronologie et/ou de leur sévérité

Distinguer les mécanismes en cause dans 
l’asthme (bronchospasme/infl ammation)

Le support de planches illustrées

Identifi er les médicaments de l’asthme
Différencier bronchodilatateurs et anti-
infl ammatoires

Parmi des cartes aimantées représentant chacune un médicament anti-
asthmatique, les patients sont invités à choisir celles qui correspondent 
aux leurs et à les disposer sur le tableau en distinguant bien leur 
catégorie (bronchodilatateur ou anti-infl ammatoire). Lorsque chaque 
patient a placé ses cartes, une discussion sous forme de table-ronde 
commence, permettant à chacun de clarifi er ses connaissances et 
de confronter son expérience du traitement avec celle des autres 
participants

Prendre correctement ses médicaments 
inhalés

En préalable aux exercices pratiques, on demande aux patients de 
ranger dans le bon ordre une série de cartes aimantées représentant 
les différents temps de l’inhalation
Cet exercice permet de mémoriser la séquence exacte de prise du 
médicament inhalé

TABLEAU V

Seconde séance

Objectifs Démarches et outils utilisés

Identifi er les facteurs déclenchants et les 
éviter

Méthode d’étude de cas : on soumet au patient divers cas-problèmes 
présentant des situations de crise qu’il doit analyser, individuellement 
ou en groupe

Surveiller son asthme grâce au débit de pointe Les patients apprennent le geste technique mais s’entraînent aussi 
à remplir un journal de bord et à interpréter des courbes-types. Ils 
emportent avec eux une carte personnalisée mentionnant leur chiffre 
de débit de pointe normal ainsi que les différentes zones de fl uctuation 
(vert, orange, rouge)

Adapter son traitement en fonction de 
l’évolution des symptômes et du débit de 
pointe

La méthode est basée sur la résolution de situations-problèmes 
(simulation de décisions à partir de la technique des cartes de Barrows)
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L’analyse des paramètres cliniques [tableau VI] montre que de façon globale, 
les symptômes ont évolué favorablement dans le groupe « éduqué », alors 
qu’aucune modifi cation n’a été observée dans le groupe Témoin. Ainsi, chez 
les patients éduqués, le nombre de journées sans symptômes a augmenté de 
3,5 jours entre 0 et 6 mois, tandis qu’aucune modifi cation n’a été notée dans 
le groupe Témoin (différence signifi cative p = 0,03). Au cours de la deuxième 
période (6 à ı2 mois), ces résultats se stabilisent.

De la même façon, on observe une diminution du nombre de réveils dus à 
l’asthme de l’ordre de 2 nuits entre 0 et 6 mois dans le groupe « éduqué », 
alors qu’aucun changement n’est retrouvé dans le groupe Témoin (p = 0,04).
Le recours à la corticothérapie orale a diminué dans les deux groupes, avec, à 
6 mois, un gain de 8,8 jours dans le groupe « éduqué » et un gain de ı, 8 jours 
dans le groupe Témoin (p = 0,03).
La consommation mensuelle de β2-mimétiques d’action rapide a diminué dans 
le groupe de patients éduqués, passant de ı0,6 bouffées/mois dans la période 
initiale (0 à 6 mois) à ı, 3 bouffées/mois dans la deuxième période (6 à ı2 mois) 
(p = 0,03). Aucune modifi cation n’est observée dans le groupe Témoin. Ce 
résultat favorable que l’on peut mettre au bénéfi ce de l’intervention éducative 
est d’autant plus intéressant que tous les patients étaient suivis par un spécia-
liste et recevaient un traitement médicamenteux optimal au début de l’étude.
Enfi n, une amélioration du score de qualité de vie* [tableau VII] est notée à 
6 mois dans le groupe éduqué (plus le score est élevé, meilleure est la qualité 
de vie). Le score passe de 59,7 à J0 à 63,5 à 6 mois dans le groupe éduqué alors 
qu’il passe de 62,5 à J0 à 63,8 à 6 mois dans le groupe non éduqué (p = 0,0ı).
En ce qui concerne l’anxiété, deux dimensions étaient mesurées dans cette 
étude : l’anxiété état (STAI ı) et l’anxiété trait (STAI 2) en utilisant l’échelle 
de Spielberger [35]. Malheureusement, les conditions de remplissage de ces 
deux échelles n’ont pas été respectées, ce qui invalide leur analyse.
Au cours de l’étude, le locus of control mesuré par un questionnaire spécifi que 
MHLC [37] a montré des résultats non signifi catifs [tableau VIII], comme 
c’est le cas en général, du fait que cet outil mesure un trait de  personnalité et 
non un état [12].

TABLEAU VI

Évolution des paramètres cliniques

Groupe Intervention Groupe Témoin p

Bénéfi ce 
à 6 mois

Bénéfi ce 
à 12 mois

Bénéfi ce 
à 6 mois

Bénéfi ce 
à 12 mois

Nombre de journées sans symptômes + 3,5 + 3,53 – 0,22 – 0,26 0,03

Nombre de réveils nocturnes dus à l’asthme – 2,11 + 0,1 – 0,48 – 0,17 0,04

Cures de corticoïdes oraux (en nb de journées) – 8,8 – 11,2 – 1,8 – 3,8 0,03

Entre 0 
et 6 mois

Entre 6 
et 12 mois

Entre 0 
et 6 mois

Entre 6 
et 12 mois

Consommation mensuelle de ß2-mimétiques 
d’action rapide (en bouffées/mois) 10,6 1,3 7,2 7,2 0,01
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S’agissant des paramètres comportementaux, les résultats montrent une 
discrète tendance à l’arrêt du tabagisme pour le groupe éduqué, puisqu’en 
ı2 mois, 7 % des patients du groupe éduqué ont déclaré avoir arrêté de fumer 
versus 2 % dans le groupe non éduqué (p = 0,ı76).
Enfin, l’analyse des commentaires spontanés des patients, à partir d’un 
regroupement de mots, souligne le fait que le travail proposé en ETP repré-
sente avant tout un espace de communication, de rencontre et d’échanges 
qui semble aider les patients à mieux faire face à leur maladie. Ils se sentent 
rassurés par les apprentissages qu’ils réalisent, grâce au suivi que permet le 
centre : « On se sent mieux entouré, mieux suivi » ; « On a l’impression d’être à 
la pointe des connaissances en matière d’asthme, qu’aucun traitement ne va nous 
échapper. C’est donc également très rassurant. Ça permet aussi d’améliorer notre 
suivi » ; « J’ai appris beaucoup de choses, je gère désormais mon asthme sans 
angoisse, sereine, confi ante dans les médicaments. »
Les propos de cette patiente refl ètent assez bien l’état d’esprit des patients 
interviewés : « Ce qui est intéressant avec « l’école de l’asthme », c’est le fait que ce 
soit plus un centre de dialogue et de partage qu’un centre pour dispenser des traite-
ments. On n’a pas l’impression d’être des patients mais juste des personnes venant 
partager leurs émotions, leurs expériences, leurs angoisses. »

Conclusion et recommandations

Une amélioration signifi cative de plusieurs paramètres de sévérité de l’asthme 
a été mise en évidence chez les patients ayant suivi le programme éducatif « Un 
Souffl e nouveau » comparativement à une population contrôle. La plupart de 
ces résultats ont été observés au terme de la première période de 6 mois et se 
sont maintenus à ı2 mois.
Ces effets bénéfi ques sur les symptômes et la prise en charge de la maladie 
s’accompagnent d’une amélioration de la qualité de vie, signifi cative dans les 

TABLEAU VII

Paramètres psychologiques

Groupe Intervention Groupe Témoin p

Score initial Score 
à 6 mois

Score 
à 12 mois Score initial Score 

à 6 mois
Score 

à 12 mois

QVSA (score/100) 59,7 63,5 64,5 62,5 63,8 67,1 0,01

TABLEAU VIII

Évolution du locus of control

Groupe Intervention (éduqué) Groupe contrôle (non-éduqué) p

Score basal Score 
à 6 mois

Score 
à 12 mois Score basal Score 

à 6 mois
Score 

à 12 mois

Locus of control 
(score/100) 63,7 60,9 61,9 62,4 59,5 59,3 0,002
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6 premiers mois. Outre ces bénéfi ces objectifs, l’analyse des verbatim des 
patients souligne un autre motif de satisfaction très important pour eux : 
la possibilité d’être considérés comme des personnes à part entière et non 
pas simplement comme des malades asthmatiques. Ils découvrent dans 
les séances éducatives la possibilité d’instaurer un vrai dialogue avec leurs 
soignants et de partager leur expérience avec d’autres patients.
Cette étude conduite auprès de 4 centres distincts mais réalisant tous le même 
programme éducatif a pu montrer des bénéfi ces cliniques et thérapeutiques 
encourageants sur des patients pourtant déjà bien suivis et pris en charge en 
médecine ambulatoire par un pneumologue.

Implications pratiques
Notre étude tend à prouver que lorsque toutes les conditions sont réunies 
pour mettre en place un programme d’éducation thérapeutique répondant 
aux critères de qualité, les résultats obtenus sont satisfaisants. Elle confi rme 
ainsi le constat de Gibson et al. [23] dont la méta-analyse publiée en 2000 et 
portant sur 36 études randomisées montrait que l’éducation des asthmati-
ques adultes comportant une autogestion basée sur les symptômes ou le débit 
de pointe ainsi que la mise en place d’un plan d’action s’avérait effi cace sur 
l’ensemble des critères d’évaluation habituels : recours aux urgences, hospi-
talisations, arrêts de travail, crises nocturnes et qualité de vie. Les mêmes 
auteurs, observent dans une autre méta-analyse, que les approches éducatives 
dites « limitées », se résumant à la transmission d’informations s’avèrent, en 
revanche, sans impact signifi catif sur ces mêmes critères [24].
Bien qu’il porte sur un nombre limité de centres, l’intérêt de ce travail nous 
semble néanmoins plus large puisqu’il rend compte d’une approche pédago-
gique et d’un programme éducatif utilisés par une majorité d’équipes fran-
çaises de pneumologie. Toutefois, il convient de signaler qu’en pratique 
courante, la situation est souvent plus diffi cile que dans le contexte expé-
rimental décrit ici. La mise en œuvre de l’éducation des patients se heurte 
en effet souvent au manque de moyens adéquats, tant humains que fi nan-
ciers. De plus, la démarche éducative, en ce qu’elle vise à promouvoir une 
plus grande autonomie du patient, rencontre encore de fortes résistances chez 
certains médecins, ce qui explique les diffi cultés de recrutement des patients. 
C’est pourquoi des efforts de pédagogie et de communication sont nécessaires 
pour promouvoir et valoriser l’éducation thérapeutique dans le cadre de la 
prise en charge des patients asthmatiques.
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Cancer

LA MALADIE ET SES THÉRAPEUTIQUES

Paul Allison
1
 et Sandrine Cayrou

2

Le cancer est considéré comme la résultante d’un déséquilibre dans les méca-
nismes de croissance et de multiplication cellulaires. La cellule cancéreuse se 
caractérise par des mitoses fréquentes et anarchiques3. Les tumeurs qui en 
résultent sont dites malignes quand ces cellules peuvent essaimer dans l’orga-
nisme. Lorsqu’une telle cellule arrive dans un organe à distance, elle peut soit 
être acceptée et se multiplier en donnant une tumeur fi lle secondaire (appelée 
métastase de la tumeur de départ primitive), soit être détruite par le système 
immunitaire. Pour devenir cancéreuse, une cellule doit subir des transfor-
mations successives. Chaque division cellulaire peut entraîner la mort de la 
cellule anormale et l’arrêt du processus cancéreux. Si rien n’arrête la proliféra-
tion des cellules cancéreuses, chacune d’elles va se diviser avec un rythme de 
doublement moyen de 60 à ı00 par jour, quel que soit le type de cancer4. 

1. Paul Allison est professeur des universités en santé publique à l’université de McGill de Montréal au Québec.
2. Sandrine Cayrou est docteur en psychologie, psychologue clinicienne à Toulouse.
3. La mitose est une division aboutissant à la formation de deux cellules fi lles identiques à la cellule mère.
4. On distingue trois types de cancer : le premier regroupe les carcinomes développés aux dépens des épithéliums 
(tissus qui recouvrent les surfaces de l’organisme comme la peau, les cavités du cœur ou de l’intestin). Le deuxième 
rassemble les sarcomes, développés aux dépens des tissus conjonctifs (graisse, muscles). Le troisième regroupe les 
tumeurs germinales développées aux dépens de certaines cellules des testicules ou des ovaires [33].
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Toute erreur de programmation va survenir en lien avec différents facteurs :

 des sources externes : agents à l’origine de modifi cations directes ou 
indirectes de l’ADN de la cellule (par exemple l’amiante dans le cancer 
de la plèvre), virus provoquant une modifi cation de l’ADN de la cellule 
normale (par exemple le virus de l’hépatite dans le cancer du foie) ;

 des sources internes : facteurs génétiques ou héréditaires (par exemple 
la mutation du gène BRCA-ı pour le cancer du sein ou de l’ovaire), 
facteurs psychologiques, facteurs hormonaux (par exemple dans le 
cancer du sein ou de la prostate) ;

 des sources environnementales au sens large, comme le régime 
alimentaire, la pollution, etc.

La survenue d’un cancer ne peut pas se résumer à l’un de ces facteurs mais à 
leur combinaison.
La compréhension du cancer a permis de développer deux grands types de 
thérapeutiques. Dans les traitements locaux, on distingue la radiothérapie et 
la chirurgie, qui permettent de traiter la tumeur primitive, et dans certains cas 
une métastase quand le nombre de métastases est limité. Dans les traitements 
généraux, on retrouve différentes thérapeutiques qui sont souvent utilisées en 
complément les unes des autres :

 la chimiothérapie qui repose sur l’administration de molécules 
ayant une activité sur les cellules en mitose et donc sur les cellules 
 cancéreuses ;

 l’hormonothérapie, principalement utilisée dans le cancer du sein 
ou de la prostate pour bloquer les récepteurs hormonaux des cellules 
 cancéreuses ou la synthèse de ces hormones ;

 l’immunothérapie, avec notamment l’Interleukine et l’Interféron 
(substances stimulant le système immunitaire du patient pour lutter 
contre les cellules cancéreuses par l’activation de certains lymphocytes).

L’épidémiologie du cancer

Depuis les années ı950, le cancer est devenu l’obsession de tout le corps 
social des sociétés industrialisées. En France, le cancer a fait l’objet d’un plan 
en 2003 et l’Institut national du cancer (INCa) a été créé dans le cadre de la 
loi du 9 août 2004. Le retentissement de cette maladie tant au niveau social 
qu’individuel permet d’expliquer cette attention croissante.
Un récent rapport sur l’épidémiologie des cancers en France mentionne 
qu’entre ı980 et 2000 l’incidence des cancers, tous types confondus, a 
augmenté de 23 % pour les hommes et de 20 % pour les femmes5. Cependant, 

5. www.academie-sciences.fr/publications/rapports/pdf/cancer_13_09_07.pdf
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ce résultat global ne traduit pas les importantes variations si l’on considère 
les incidences de chaque localisation anatomique des cancers. Par exemple, 
l’incidence des cancers des voies aérodigestives supérieures (VADS) chez les 
hommes a diminué de 74 à 58 personnes pour ı00 000 alors que le cancer de 
la prostate a augmenté de 28 à 64 pour ı00 000. Pour les femmes, l’incidence 
du cancer du sein a augmenté de 59 à 85 pour ı00 000 alors que l’incidence 
du cancer du col de l’utérus a diminué de ı5 à 7 pour ı00 000. Le cancer reste 
une source importante de mortalité. Au Québec, le taux de survie à 5 ans des 
hommes atteints de cancers des VADS sur la période ı984-ı998 est de 90 % 
pour la lèvre et de 35 % pour l’hypopharynx, alors que le taux de survie à 5 ans 
des femmes atteintes de cancers du sein est approximativement de 78 % pour 
cette même période [24].
Les patients atteints de cancer présentent de nombreux symptômes liés à 
leur maladie, aux traitements ainsi qu’à leurs séquelles, fréquemment asso-
ciées à des problèmes fonctionnels, émotionnels et sociaux. Les personnes 
atteintes de cancers des VADS subissent souvent des interventions chirur-
gicales de la face, de la bouche ou de la région de la gorge et du cou, couplées 
avec des séances de radiothérapie sur ces mêmes zones. Ces traitements 
entraînent une perte de la salivation due à l’atteinte des glandes salivaires. 
Ajoutée aux conséquences chirurgicales au niveau de la face et de la zone 
ORL, la sécheresse buccale provoque souvent des diffi cultés majeures pour 
se nourrir et parler, ainsi qu’un inconfort important accompagné d’un risque 
élevé de développer des maladies ORL. Les patients atteints de cancers des 
VADS éprouvent de la peur ou de l’anxiété en lien avec leur maladie, et déve-
loppent souvent des formes diverses de dépression. Les femmes atteintes 
de cancer du sein peuvent avoir recours à la radiothérapie, à une chirurgie 
lourde et/ou des chimiothérapies hautement toxiques. Par la suite, elles 
peuvent éprouver des douleurs chroniques, des problèmes musculaires 
et articulaires locaux, une perte des cheveux, des changements de l’image 
du corps, des diffi cultés sexuelles, de la  dépression et de nombreux autres 
problèmes.

Le bénéfi ce des interventions éducatives

En résumé, les patients atteints de différentes formes de cancers rencontrent 
de multiples problèmes qui résultent de leur maladie et de ses traitements. Il 
est nécessaire de leur apporter un soutien approprié, dépassant largement les 
traitements médicaux du cancer. Les interventions éducatives doivent faire 
partie intégrante de la prise en charge du cancer : elles sont nécessaires car 
les patients présentent des niveaux élevés de détresse psychologique et une 
altération importante de leur qualité de vie. La détresse psychologique peut 
persister longtemps, depuis le moment où le diagnostic est posé jusqu’à la 
période de surveillance.
Dans cette section, nous montrons en premier lieu le bénéfi ce des interven-
tions éducatives à travers une analyse de la littérature qui y est consacrée. En 
second lieu, nous décrivons et analysons deux expériences d’intervention : la 
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première concerne des patients atteints de cancers des voies aérodigestives 
supérieures (VADS) au Québec, la seconde des femmes françaises en post-
traitement de cancers du sein.

REVUE D’OPINION

Des approches et des modes d’intervention pluriels

Dans la prise en charge éducative du cancer, on observe une grande variété 
de modèles et d’approches éducatives qui se différencient selon le format et 
les techniques utilisées (interventions informatives, cognitivo-comportemen-
tales, soutien social, art-thérapie). Parmi les interventions, l’approche psycho-
éducationnelle est particulièrement représentée. Il s’agit d’une intervention 
psychosociale spécifi que qui, tout en s’intégrant aux interventions en éduca-
tion thérapeutique du patient, puise surtout dans les données  scientifi ques 
relevant du champ de la psychologie. L’approche psycho-éducationnelle 
intègre une ou des phases relevant de la thérapie, l’objectif étant de provoquer 
des éléments de réfl exion psychothérapique en vue d’améliorer le bien-être du 
patient. Ces approches psycho-éducationnelles font partie à part entière des 
interventions en éducation thérapeutique du patient. L’intervention psycho-
logique se distingue de l’approche psycho-éducationnelle et du soutien rela-
tionnel : tout en misant sur des moyens psychologiques à mettre en œuvre 
dans un but thérapeutique, elle concerne tous les acteurs de la santé dans 
leur relation au patient, même si chaque acteur conserve sa spécifi cité d’ac-
tion [32]. Menées par des professionnels formés à cet effet (psychiatre, 
psychologue, infi rmière, etc.), les interventions psychologiques spécialisées 
sont destinées à répondre à la détresse psychologique des patients, aux diffi -
cultés de comportement et à la  dégradation de la qualité de vie en lien avec 
une maladie grave.
L’analyse d’interventions psychosociales réalisées auprès de personnes 
atteintes de cancer entre ı966 et ı998 permet de constater que les interven-
tions sont majoritairement individuelles [30]6. Parmi les 65 interventions 
analysées, les deux tiers ont ce format. Le nombre des séances varie entre 0 
(don de matériel) et ı2 (ı9 études comprennent 2 séances ou plus, 2ı études 
entre 6 et 8 séances). Un peu moins des deux tiers des interventions sont 
proposées à des patients atteints de cancers variés, à des moments différents 
de la maladie. Les auteurs soulignent néanmoins le manque d’études dans 
des domaines importants (santé globale, analyse des coûts, compliance*, 
mesures du bien-être et du soutien social) ainsi que le manque de spécifi cité 
des  interventions [30].

6. Owen et al. (2001) ont établi un modèle de classifi cation des études sur les interventions psychosociales en 
 fonction des critères étudiés : santé globale, qualité de vie* ou mécanismes d’action.
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Évaluation de l’effi cacité des interventions

Sur 65 interventions psychosociales réalisées auprès de personnes atteintes 
de cancer entre ı966 et ı998, ı8 études ont évalué la santé globale (dont 5 la 
survie), 53 études se sont centrées sur la qualité de vie* (dont 48 évaluant 
la détresse psychologique), 32 études ont évalué les mécanismes d’action 
 physiologique et psychologique [30]. Parmi ces études, nous en avons choisi 
3 qui évaluent l’effi cacité des interventions sur la détresse des personnes 
atteintes de cancers. La première sélectionne une population de personnes 
présentant des cancers variés et compare deux types d’interventions [31]. 
La seconde étude cible les interventions destinées aux femmes atteintes de 
cancers du sein en comparaison avec un groupe contrôle [37]7. La troisième 
travaille de façon  spécifi que sur une technique : la relaxation [25].
Osborn et al. (200ı) comparent les effets des thérapies cognitives et compor-
tementales (TCC) et des interventions éducatives (IE) sur les problèmes 
rencontrés par les adultes atteints de cancers (dépression, anxiété, douleur, 
fonctionnement physique, qualité de vie*). À partir d’essais randomisés ayant 
eu lieu entre ı993 et 200ı, les auteurs évaluent les interventions de groupe 
versus les interventions individuelles ainsi que les interventions avec un court 
suivi (< 8 mois) versus un suivi long. Quinze études ont rempli les critères de 
qualité, rassemblant ı 492 personnes âgées de ı8 à 84 ans, réparties entre le 
groupe traité (n = 790) et le groupe contrôle (n = 702). En termes de durée, les 
TCC varient d’une heure (4 séances) à deux heures (55 séances). Les IE vont 
de vingt minutes (ı séance) à une heure (6 séances). Les évaluations de suivi 
ont lieu entre une semaine et quatorze mois. Les études montrent que les TCC 
sont effi caces sur la dépression (DE = ı,2 ; IC = 0,22 – 2,ı9 à 95 %)8, l’anxiété 
(DE = ı,99 ; IC = 0,69 – 3,3ı à 95 %) et la qualité de vie (DE = 0,9ı ; IC = 0,38 – 
ı,44 à 95 %) alors que les IE n’ont pas d’effets notables sur les variables mesu-
rées. Avec les TCC, la qualité de vie est améliorée à court terme (DE = ı,45 ; 
IC = 0,43 – 2,47 à 95 %) et à long terme (DE = 0,26 ; IC = 0,06 – 0,46 à 95 %). 
En résumé, les TCC sont associées à des effets positifs à court terme sur la 
dépression et l’anxiété et à des effets à court et long terme sur la qualité de 
vie. Les interventions individuelles sont plus effi caces que les  interventions 
de groupe.
Tatrow et Montgomery [37] étudient l’impact des TCC sur la détresse 
(n = ı649) et la douleur (n = 484) des personnes atteintes de cancers du 
sein. Sur les vingt études randomisées, les DE ont été calculées pour déter-
miner  l’impact des TCC sur la détresse, l’effi cacité des interventions indivi-
duelles ou de groupe, l’infl uence de la gravité du diagnostic sur la détresse et 
la douleur ainsi que l’effi cacité des TCC sur la détresse et la douleur. Les résul-
tats montrent un effet modéré pour la détresse (DE = 0,3ı ; IC = 0,07 – 0,55 à 
95 %) et un effet moyen pour la douleur (DE = 0,49 ; IC = 0,09 – 0,90 à 95 %). 

7. Les méta-analyses d’Osborn et al. [29] et de Tatrow et Montgomery [37] sont les plus récentes (2006) et 
 synthétisent les méta-analyses précédentes.
8. DE : dimension d’effet ; IC : intervalle de confi ance.
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Soixante-deux pour cent et 69 % des participants aux TCC ont respectivement 
moins de détresse et de douleurs, en comparaison avec le groupe contrôle. Les 
interventions individuelles ont des effets plus importants que les interven-
tions de groupe (p = 0,04), mais pas pour la douleur. Il n’y a pas de différence 
signifi cative pour le groupe avec métastases versus le groupe sans métastases, 
de même que la corrélation entre les dimensions d’effet (DE) pour la détresse 
et la douleur n’est pas signifi cative (p = 0,07). Cette étude encourage ainsi 
à l’utilisation des TCC, surtout en format individuel, pour apprendre aux 
patientes atteintes de cancers du sein à mieux gérer la détresse et la douleur. 
En complément, la méta-analyse9 de Luebbert et al. [25] portant sur ı5 études 
randomisées montre que l’entraînement à la relaxation a des DE positives sur 
la dépression (DE = 0,54), l’anxiété (DE = 0,45) et l’hostilité (DE = 0,34) chez 
des patients atteints de cancers variés (sein, leucémie, poumon). La pratique 
de la relaxation a en outre des effets signifi catifs sur la gestion des effets secon-
daires des traitements, notamment sur les symptômes comme les nausées 
(ı0 études), la douleur (3 études), la tension artérielle (5 études) et la fréquence 
cardiaque (4 études). Les DE s’échelonnent entre 0,45 et 0,55.

Conclusion

Du côté de l’effi cacité des interventions en psycho-oncologie, les dernières 
méta-analyses soulignent des effets plus importants que dans les études 
précédentes, ce qui est probablement dû à une meilleure sélection des études 
qui répondent mieux à des critères de qualité méthodologique. Si les deux 
premières méta-analyses mettent en avant un effet plus important des théra-
pies individuelles, cela ne signifi e pas que ce format soit toujours préférable 
au format de groupe. En effet, les séances en individuel sont bénéfi ques pour 
améliorer la détresse et la douleur, mais des interventions de groupe pour-
raient avoir plus d’effets sur d’autres variables non mesurées comme, par 
exemple, le soutien social. Les interventions de groupe sont d’ailleurs plus 
effi caces dans la gestion de l’anxiété et de la dépression que les interven-
tions individuelles [35]. Ajoutons que l’expérience du groupe apporte des 
sources de soutien spécifi ques comme la possibilité, pour chaque participant, 
de confronter son expérience à celle des autres, de relativiser ses pratiques, 
d’échanger pour trouver des solutions aux problèmes communs, de gagner 
en estime de soi en aidant les autres. Les approches éducatives de groupe sont 
d’autant plus effi caces qu’elles s’appuient sur des groupes homogènes. Enfi n, 
un plus grand nombre de personnes peuvent bénéfi cier de l’intervention de 
groupe, en comparaison avec le soutien individuel. Les effets sont positifs sur 
la qualité de vie, la douleur, mais pas forcément sur les autres symptômes 
physiques (sauf dans le cas de la relaxation). Ces travaux mettent en évidence 

9. Dans les méta-analyses, l’interprétation des résultats se fait sur les dimensions d’effets (DE) qui sont classées en 
trois niveaux : effets modérés (DE = 0,2 – 0,5), effets moyens (DE = 0,5 – 0,7) et effets importants (DE = 0,8 – 2,0). 
Les intervalles de confi ance (IC) complètent les DE.
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l’importance de cibler des techniques adéquates pour gérer les symptômes 
physiques, la relaxation étant souvent incluse dans les programmes de TCC.
Les interventions en psycho-oncologie semblent bénéfi ques pour réduire la 
détresse et améliorer la qualité de vie* des personnes atteintes de cancers. Il est 
important de continuer à les développer, peut-être en explorant les  résultats 
sur des malades présentant d’autres types de cancers (le cancer du sein est 
surreprésenté dans les études). Il serait aussi utile de réussir à spécifi er les 
interventions en fonction des besoins de la personne, de la localisation carci-
nologique, du stade de la maladie et de l’âge des patients. Encore peu d’études 
s’intéressent à la mesure des processus, de variables autres que la détresse ou 
au rapport entre le coût et l’effi cacité. Les études en psycho-oncologie auraient 
certainement à gagner en intégrant les modèles utilisés en éducation pour la 
santé au modèle médical classique le plus usité.
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LE PROGRAMME NUCARE 
CHEZ LES PERSONNES ATTEINTES D’UN CANCER 
DES VOIES AÉRODIGESTIVES SUPÉRIEURES

Paul Allison et Linda Edgar
10

Résumé

Le travail présenté ici s’appuie sur les résultats déjà obtenus chez des patients 
atteints de différents cancers par le biais d’une intervention psychopéda-
gogique spécifi que : le programme NUrsing CAncer Research (Nucare). Ce 
programme apprend aux personnes à vivre avec leur cancer tout en béné-
fi ciant d’un soutien émotionnel : il développe un sentiment de maîtrise et 
apporte des réponses émotionnelles et instrumentales afi n de mieux faire 
face aux situations. Afi n de voir si ce programme pouvait s’appliquer à des 
personnes atteintes de cancers des voies aérodigestives supérieures (VADS), 
une étude pilote a été réalisée auprès de patients bénéfi ciant de consulta-
tions externes à la Clinique oncologique des VADS de l’hôpital général juif 
de Montréal. Les patients ont été répartis en deux groupes : un groupe test 
de 45 patients et un groupe contrôle de 56 patients. Les résultats montrent 
que le groupe test qui a bénéfi cié du programme Nucare améliore signifi cati-
vement son fonctionnement physique et social et sa qualité de vie générale : 
diminution de la fatigue, des troubles du sommeil, des symptômes de dépres-
sion. L’étude pilote permet aussi d’identifi er les préférences des patients par 
rapport aux modalités d’application, et de générer des données préliminaires 
pour soutenir la préparation d’un essai contrôlé randomisé* à grande échelle. 
Cette recherche randomisée est en cours.

Cadre de l’expérimentation

Contexte : les problèmes rencontrés par les personnes 
atteintes d’un cancer des VADS
Parmi les différents types de cancers, celui des voies aéro-digestives 
 supérieures (VADS) est l’un des plus traumatiques. Outre le taux de survie 
extrêmement faible, les problèmes générés par la maladie et son traitement 
sont souvent très lourds. Les patients souffrent généralement de symptômes 
(douleur, voix rauque, sécheresse buccale) et de problèmes fonctionnels très 
invalidants (diffi cultés d’élocution, de respiration, de déglutition et d’ali-
mentation) [8]. Ils sont également sujets à de nombreuses autres diffi cultés 
telles que des défi gurements graves, des changements d’image corporelle et 
un isolement social. Des études ont démontré que 45 à 57 % des personnes 
atteintes d’un cancer des VADS sont très préoccupées ou très marquées 
par leur propre image, ce qui entraîne souvent un sentiment de honte, des 

10. Paul Allison et Linda Edgard sont professeurs de santé publique à l’université de McGill, Canada.
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 diffi cultés  d’adaptation sociale, un isolement par rapport à leur milieu fami-
lial et à leur cercle d’amis, une diminution de leur activité et de leur satisfac-
tion sexuelle [16, 26]. Dans un contexte social plus large, les patients atteints 
d’un cancer des VADS se plaignent souvent de pertes d’emploi, de discrimina-
tions sur leurs lieux de travail et d’une diminution du nombre d’opportunités 
en matière de recherche d’emploi [7]. Ces situations aboutissent souvent à 
une accentuation de la détresse psychosociale, de l’anxiété et de la dépres-
sion. La peur de la mort et de la réapparition de la maladie est également assez 
constante, ce qui montre que l’adaptation à la maladie est le plus souvent un 
processus long et diffi cile.
Dans la littérature scientifique, il existe un nombre impressionnant 
 d’interventions psychosociales et pédagogiques destinées à aider les patients 
cancéreux à mieux gérer leurs problèmes émotionnels et sociaux [28]. 
Cependant, peu d’études se penchent sur les interventions menées auprès 
des patients atteints de cancers des VADS [14, 38]. C’est pourquoi, ces 
dernières années, nous avons travaillé à tester une intervention psycho-
pédagogique visant à aider les personnes à mieux vivre avec leur cancer. 
Le but était d’améliorer leur capacité à gérer les choses, de réduire leurs 
symptômes d’anxiété et de dépression et d’améliorer leur qualité de vie. 
Si les analyses de la littérature montraient que les données étaient trop 
restreintes pour pouvoir conclure à de réels bénéfi ces [29], nous étions 
néanmoins encouragés par le fait que de telles interventions pourraient 
avoir un impact sur l’évolution de la maladie, comme par exemple sur la 
réapparition du cancer ou la survie du patient.

Cadre théorique
Le programme Nucare (NUrsing CAncer REsearch, Recherche sur les soins 
infi rmiers en matière de cancer) a démontré qu’il réduisait les symptômes 
d’anxiété et de dépression, et améliorait la qualité de vie des personnes 
atteintes de cancer du sein ou du côlon lorsqu’il se déroulait dans une rela-
tion de personne à personne (un thérapeute face à un patient) [10, 11]. Il 
s’agit d’une intervention psychopédagogique qui fournit des informations 
et des enseignements sur le cancer et les soins relatifs à cette maladie. Le 
programme vise à apprendre aux individus comment vivre avec leur cancer 
et à leur apporter un soutien émotionnel à un moment où ils subissent un 
grand stress. Nucare englobe deux aspects majeurs : favoriser un sentiment 
de maîtrise et apprendre des réponses émotionnelles et instrumentales pour 
faire face aux situations. L’intervention est avant tout basée sur deux cadres de 
référence conceptuels :

 le « modèle d’évaluation cognitive et de coping » de Lazarus et Folkman 
[22] ;

 le « modèle de soins infi rmiers de McGill », qui met l’accent sur un 
partenariat avec le patient et sa famille, au sein de laquelle il est possible 
d’apprendre des comportements favorables à la santé en y faisant face 
[17].
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Le « modèle de McGill » comprend plusieurs techniques qui ont été intégrées 
dans le programme Nucare. Ces techniques impliquent de :

 mettre l’accent sur les forces individuelles des patients ;
 mettre en évidence des comportements positifs par un retour 

 d’informations aux patients ;
 travailler en fonction des besoins de chaque patient ;
 faire intervenir l’enseignement et l’apprentissage à des moments 

 favorables, lorsque les patients sont réceptifs à ce que les professionnels 
de santé veulent aborder avec eux ;

 considérer le patient comme un membre d’une famille et/ou d’une 
communauté plus large ;

 s’intéresser plus particulièrement à la façon de bien faire face (coping*).

À l’aide de ces techniques, le programme Nucare vise à apprendre aux patients 
comment résoudre des problèmes, se relaxer, déterminer des objectifs, faire 
face aux situations par le biais de la cognition, communiquer, bénéfi cier d’un 
soutien social et adopter des comportements et des modes de vie favorables 
à la santé.

Les composantes spécifi ques de l’intervention Nucare sont les suivantes :

ı) Compétences pour la résolution de problèmes
On enseigne aux sujets une série d’étapes spécifi ques dans la résolution de 
problèmes. Un exemple neutre est d’abord utilisé pour illustrer les différentes 
étapes et les mettre en pratique avant d’utiliser les propres problèmes des 
patients pour une application pratique des techniques.
2) Techniques de relaxation et de concentration
La technique de relaxation est introduite en tant que deuxième étape de la 
résolution de problèmes (c’est-à-dire trouver le temps de développer une 
perspective différente). La relaxation musculaire progressive avec visuali-
sation guidée est la plus fréquemment utilisée. Une cassette audio ou un 
disque compact est fourni au patient pour qu’il puisse l’utiliser à domicile 
à sa convenance.
3) Aptitudes à se fi xer des objectifs
Le fait de se fi xer des objectifs progressifs et accessibles constitue un moyen 
réaliste d’accomplir des tâches qui sont pertinentes pour les patients, tout en 
étant adaptées à leur rythme. Ce travail leur procure un sentiment de maîtrise. 
Les patients sont encouragés à se fi xer des objectifs à plus ou moins long 
terme et à en atteindre un au cours de la session d’enseignement.
4) Évaluation et comportement cognitif
On apprend aux patients à mieux connaître et identifi er les schémas de pensée 
qui contribuent à des humeurs négatives. La conscience du fait qu’ils peuvent 
exercer un contrôle sur leurs pensées est souvent suffi sante pour susciter chez 
les patients un changement positif et améliorer leur humeur. Les patients 
sont encouragés à identifi er et à comprendre la différence entre les faits, 
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les pensées et les sentiments. Nous mettons l’accent sur la relation entre 
 l’évaluation cognitive et un sentiment exacerbé de maîtrise personnelle.
5) Utilisation effi cace du soutien social et de la communication
Cet élément du programme apprend aux patients à identifi er et à acquérir des 
sources d’informations et un soutien social. Nous encourageons la recherche 
d’une aide émotionnelle tangible en apprenant comment utiliser les affi rma-
tions à la première personne (c’est-à-dire « Je veux savoir… ») et en dévelop-
pant les comportements affi rmatifs. Nous enseignons aux patients comment 
déterminer l’adéquation de leur propre réseau de soutien social afi n qu’ils 
puissent l’améliorer si nécessaire. Nous discutons également des manières 
d’améliorer le processus de communication médecin-patient.
6) Adoption de comportements et d’approches favorables à la santé
Nous enseignons aux patients quels sont les bénéfi ces de l’espoir, de l’exercice, 
du rire, de la spiritualité, de l’alimentation et du fait de combattre la fatigue. 
Toutes ces approches et ces comportements disposent du soutien de travaux 
de recherche pour appuyer leur inclusion. La conscience de  l’importance de 
ces facteurs et la recherche de moyens pour les incorporer dans la vie quoti-
dienne complètent le programme d’acquisition de compétences  permettant 
de mieux faire face à la maladie.

Mise en pratique du programme
Le programme est conçu pour être appliqué par du personnel formé en la 
matière (normalement, des infi rmiers, des travailleurs sociaux ou des psycho-
logues cliniciens) pendant deux à quatre séances, d’une durée d’une à deux 
heures chacune, sur une période pouvant aller jusqu’à quatre semaines. C’est 
donc une intervention psychopédagogique à court terme. Appliqué avec succès 
à la fois en milieu hospitalier et au domicile des patients, il a été testé et s’est 
avéré bénéfi que en séances individuelles avec un thérapeute [10, 11]. Avec les 
personnes atteintes de cancers des VADS, nous avons constaté que la grande 
majorité préférait bénéfi cier de cette intervention en individuel plutôt qu’en 
groupe [1]. Cet élément doit être pris en compte lorsqu’on décide de mettre 
le programme en œuvre : par exemple, les hommes d’un certain âge atteints 
de cancer des VADS ont tendance à préférer une thérapie individuelle alors 
que les femmes atteintes de cancer du sein s’engagent plus facilement dans 
une thérapie de groupe. Lorsque l’intervention est appliquée sur une base 
individuelle, nous permettons au patient de choisir une autre personne qui 
peut l’accompagner : cette personne accompagnante peut écouter la séance et 
aider le patient  (notamment en dehors des séances) à se souvenir d’éléments 
du programme et de compétences mises en pratique. En appliquant l’inter-
vention aux patients atteints de cancers des VADS, on observe que beaucoup 
aiment avoir un partenaire qui les accompagne dans la thérapie [1]. Dans cette 
situation cependant, les thérapeutes sont formés à ne pas laisser l’accompa-
gnant prendre la place du patient, en devenant le sujet de la thérapie ou en 
 remplaçant trop souvent le patient dans les apprentissages.
En plus de leur travail avec le thérapeute, les patients reçoivent un livre conte-
nant des textes et des exercices pour chacune des compétences enseignées 
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dans le cadre du programme. Le même matériel est fourni sous des formats 
audio (cassettes audio, disques compacts, etc.), accompagnés de la musique 
utilisée lors des séances au cours desquelles les patients apprennent les tech-
niques de relaxation. Le livre est activement utilisé par le thérapeute lors des 
séances : il constitue un guide qui aide à parcourir tout le matériel disponible. 
Il est donc un aide-mémoire permettant aux patients de suivre les séances et 
de réaliser l’ensemble du programme. La version audio est une alternative 
qui permet aux patients de réécouter le matériel et de mettre en pratique les 
compétences travaillées lors des séances.
Lorsque nous avons commencé à tester l’utilisation de ce programme chez les 
personnes atteintes de cancers des VADS, plusieurs cliniciens pensaient qu’il 
serait bon de le faire peu de temps après le diagnostic et avant le traitement. 
Leur argument était que les patients tendaient à être très stressés et anxieux 
à ce moment-là et qu’ils devaient souvent attendre quelques semaines avant 
le début de la thérapie. Le programme était donc, a priori, très utile lors de 
cette période diffi cile. Lorsque nous avons demandé aux patients s’ils aime-
raient bénéfi cier de cette thérapie avant le traitement de la maladie, la grande 
majorité a répondu qu’ils voulaient se concentrer sur tout ce qu’il leur fallait 
préparer pour le traitement de la maladie. Ils n’étaient pas du tout dans un 
état d’esprit permettant de se concentrer sur le programme et d’en tirer tous 
les bénéfi ces. Pratiquement, tous les patients ont préféré avoir la possibilité 
de suivre le programme après le traitement de leur cancer. En interrogeant les 
personnes peu de temps après l’achèvement de leur traitement, une grande 
proportion d’entre eux a affi rmé qu’ils se sentaient fatigués et déprimés, et 
que c’était là un bon moment pour essayer le programme. Nous en avons donc 
conclu qu’il était opportun de suggérer le programme Nucare aux patients 
atteints de cancers des VADS dans les semaines suivant l’achèvement de leur 
traitement, au moment où ils sont plus réceptifs et où, comme le suggèrent 
les données que nous avons pu rassembler jusqu’à présent, le travail apporte 
quelques bénéfi ces [1].

Résultats de l’étude pilote

Introduction
Avant de tester l’effi cacité du programme Nucare destiné à améliorer les 
compétences nécessaires pour faire face à une situation, à réduire les symp-
tômes d’anxiété et de dépression et à améliorer la qualité de vie* des patients 
atteints de cancers des VADS, il nous a semblé nécessaire d’effectuer un 
travail préliminaire. Nous avons tenu à tester un certain nombre d’éléments 
par rapport aux besoins et à la faisabilité de l’application de ce programme 
dans ce groupe de patients particulier. En effet, très peu d’études ont été 
publiées sur les interventions psychosociales auprès de patients atteints de 
cancers des VADS et certaines questions de base requéraient une réponse 
avant de tester de façon formelle l’effi cacité du programme dans ce groupe. 
Nous avons donc réalisé une étude pilote dont les objectifs étaient de tester la 
demande par rapport au programme, d’identifi er les préférences par rapport 
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à des modalités d’application variées et de générer des données préliminaires 
pour soutenir la préparation d’un essai contrôlé randomisé* à grande échelle.

Mise en place de l’étude pilote
Comme il s’agit d’une étude prospective sur la faisabilité, un modèle non 
randomisé a été utilisé pour comparer les résultats obtenus dans un groupe 
recevant le programme Nucare avec ceux d’un groupe de contrôle ne le rece-
vant pas. Un échantillon de convenance composé de patients en consulta-
tion externe à la clinique oncologique des VADS de l’hôpital général juif de 
Montréal a été utilisé. Les sujets présentaient des cancers primaires des VADS 
(par exemple buccaux, pharyngaux ou laryngaux), avaient été diagnostiqués 
au maximum 36 mois auparavant, avaient terminé leur traitement et étaient 
en mesure de comprendre et de compléter les questionnaires de l’étude. Les 
sujets en soins palliatifs ou terminaux ou incapables de compléter les ques-
tionnaires pour des raisons linguistiques, cognitives ou physiques n’ont 
pas été inclus dans l’étude. Le groupe contrôle a été formé après que l’on ait 
travaillé sur le groupe test, mais il lui correspondait pour ce qui est du temps 
écoulé depuis le diagnostic (± 2 mois) et du stade de la maladie (dichotomisée 
en premier – stade I ou II – et dernier stade – stade II, III ou IV –). Cette 
procédure a été menée pour essayer de contrôler les effets potentiels de ces 
 variables sur les résultats étudiés. Les membres du groupe contrôle n’ont reçu 
ni le programme Nucare, ni quoi que ce soit d’autre. Les données relatives aux 
sujets testés et à ceux du groupe de contrôle ont été recueillies au départ, puis 3 
ou 4 mois plus tard. Tous les sujets ayant accepté de prendre part à l’étude ont 
signé un formulaire de consentement. L’approbation éthique de l’Institutional 
Review Board de la faculté de Médecine de l’université McGill a été obtenue.

Variables mesurées
Les premières données incluaient les caractéristiques cliniques (localisa-
tion du cancer, stade du cancer, temps écoulé depuis le diagnostic, temps 
écoulé depuis le traitement, type de traitement reçu, présence de co-morbi-
dité, historique personnel d’un précédent cancer et historique de rechute). 
En complément, des données sociodémographiques (âge, sexe, niveau d’en-
seignement, conditions de vie, statut professionnel) ont été obtenues grâce 
à des fi ches médicales et à des entretiens avec les patients. Les données 
antérieures recueillies dans le groupe test incluaient seulement les taux de 
 recrutement, les raisons de la non-participation, les raisons de l’abandon au 
cours de l’étude, les préférences pour les modalités d’application et l’utili-
sation des compétences apprises durant le programme. Les données posté-
rieures concernaient la qualité de vie (QDV) mesurée par le questionnaire 
d’évaluation de la qualité de vie de l’Organisation européenne pour la 
recherche et le traitement du cancer (EORTC QLQ-C30), ainsi que la dépres-
sion et l’anxiété mesurées grâce à l’échelle HADS (Hospital Anxiety and 
Depression Scale). Le EORTC QLQ-C30 comprend cinq échelles fonction-
nelles (fonctionnement physique, fonctionnement par rapport au rôle, fonc-
tionnement émotionnel, fonctionnement cognitif et fonctionnement social), 
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trois échelles pour les symptômes génériques (fatigue, douleur, nausées et 
vomissements), six pour les symptômes spécifi ques (dyspnée, perte d’appétit, 
troubles du sommeil, diffi cultés fi nancières, diarrhées, et constipation) ainsi 
qu’une échelle générale sur la qualité de vie*. Des scores plus élevés pour les 
échelles fonctionnelles et générales représentent des niveaux plus élevés ou 
meilleurs en ce qui concerne le fonctionnement et la qualité de vie, tandis 
que des scores plus élevés pour les échelles relatives aux symptômes généri-
ques et spécifi ques représentent des niveaux plus élevés de symptômes et de 
problèmes subis. L’échelle HADS est un questionnaire en quatorze points 
répartis en deux échelles de sept points chacune, une pour l’anxiété et l’autre 
pour la dépression. Pour chacune des deux échelles, les scores vont de 0 à 
2ı : les scores de ıı ou plus indiquent des problèmes « probables » de dépres-
sion ou d’anxiété, des scores compris entre 8 et ı0 indiquent des problèmes 
« possibles » de dépression ou d’anxiété et les scores compris entre 0 et 7 
indiquent des niveaux de problèmes peu élevés. Ces questionnaires sont 
tous deux des instruments à remplir soi-même : ils sont utilisés à travers le 
monde pour mesurer respectivement la qualité de vie des patients atteints 
de cancer et les taux de détresse psychologique chez les patients hospita-
lisés. Pour les données initiales, les deux questionnaires ont été fournis aux 
sujets lors de leur passage à la clinique oncologique à  l’occasion d’un rendez-
vous. Pour les données de suivi, certains questionnaires ont été remplis à la 
clinique même, tandis que d’autres ont été envoyés par courrier aux sujets 
qui ne sont pas venus à l’hôpital pendant cette période. Les membres du 
groupe test et du groupe de contrôle ont tous complété les  questionnaires au 
début de l’intervention, puis 3-4 mois plus tard.

Types d’analyses
Deux formes d’analyses ont été menées : des analyses des données à 
 l’intérieur du seul groupe test (c’est-à-dire ceux bénéfi ciant du programme 
Nucare) et une comparaison des données obtenues dans les deux groupes. 
Les données relatives à toutes les personnes ayant bénéfi cié de l’intervention 
test, quelle que soit la formule choisie, ont été rassemblées. En effet, si l’un 
des objectifs premiers de cette étude était d’évaluer les préférences quant 
aux différentes formules d’application (et non de comparer les résultats pour 
les différentes formules), le nombre de sujets (voir plus loin) pour chaque 
formule  d’application s’est avéré insuffi sant par la suite pour  effectuer de 
telles comparaisons.
Sur ı28 personnes invitées à faire partie du groupe test, 66 ont accepté et 
59 ont été jusqu’au bout de l’intervention. Nous disposons de données 
complètes pour 45 d’entre elles. Les personnes ayant refusé de participer 
étaient plus âgées que les participants (p = 0,00ı). Sur les 59 personnes 
qui sont allées jusqu’au bout de l’intervention, 3 ont adopté la formule en 
petit groupe, 33 ont préféré des séances individuelles et 23 ont reçu le livre 
et le matériel audio pour travailler seuls à la maison. Ce sont davantage les 
hommes (p = 0,0ı5) qui ont opté pour la formule « seul à la maison ». Les 
sujets avec un niveau d’enseignement plus faible (p = 0,02) et à un stade 
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précoce de la maladie (p = 0,045) ont été plus susceptibles d’abandonner 
l’étude en cours de route. Pour le groupe contrôle, 89 personnes ont été 
 invitées à participer à l’étude et 72 (8ı %) ont accepté de le faire. Nous avons 
pu disposer des données initiales pour 65 sujets, et des données de suivi, 
3-4 mois après, pour 56 d’entre eux.
Nous avons fourni au groupe test un questionnaire pour savoir si les sujets 
utilisaient les compétences que le programme conduisait à travailler. Nous 
avons constaté que la majorité des sujets avait mis en pratique ces compé-
tences après la fi n du programme et les avait trouvées utiles [fi gure 1]. Nous 
avons en outre constaté que les femmes utilisaient davantage que les sujets 
masculins l’aptitude à se fi xer un objectif (p = 0,033), ainsi que les techniques 
de relaxation (p = 0,039). Elles étaient plus nombreuses que les hommes à 
trouver le programme utile dans son ensemble (p = 0,006).

Le tableau I montre le changement moyen observé à l’aide des échelles 
EORTC QLQ-C30 et HADS entre les données initiales et celles de suivi, à 
la fois pour le groupe test et pour celui de contrôle. Dans le groupe test qui a 
bénéfi cié du programme Nucare, on observe des améliorations signifi catives 
du fonctionnement physique (p = 0,002) et social (p = 0,02) et de la qualité 
de vie générale (p = 0,007) ainsi qu’une diminution de la fatigue (p = 0,0ı), 
des troubles du sommeil (p = 0,04) (soit tous les aspects visés par l’instru-
ment de l’EORTC) et des symptômes de dépression (p = 0,03) mesurés grâce 
aux échelles HADS. En revanche, le groupe de contrôle a manifesté une dété-

FIGURE 1

Pourcentage de sujets jugeant les compétences travaillées 
dans le programme Nucare utiles et profitables
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rioration dans la plupart des scores recueillis par les questionnaires EORTC 
QLQ-C30 et HADS pour la période de suivi, même si aucun de ces change-
ments n’atteignait le niveau signifi catif de 5 %. De plus, les sujets du groupe 
test sont plus nombreux à avoir signalé une diminution de leurs symptômes 
dépressifs plutôt qu’une accentuation de ces mêmes symptômes (p = 0,0ı5). 
La proportion de gens présentant un score pour la dépression � 8 (un seuil 
important sur l’instrument HADS, qui indique une possibilité d’anxiété et/
ou de problèmes dépressifs) est passée de 25,6 % avant l’intervention à ı0,3 % 
après l’intervention (p = 0,ıı). En comparaison, la proportion de sujets du 

TABLEAU I

Changement moyen observé à l’aide des échelles EORTC QLQ-C30 et HADS entre les 
données initiales et celles de suivi

Groupe test (n = 45) Groupe contrôle (n = 56)

Données 
initiales Suivi Changement Données 

initiales Suivi Changement

Moyenne 
(SD)

Moyenne 
(SD)

Moyenne 
(SD)

Moyenne 
(SD)

Moyenne 
(SD)

Moyenne 
(SD)

Échelle des fonctions de l’EORTC (fonctionnement)

Physique 88,6 (14,6) 91,7 (11,0) 3,09 (11,1) 83,3 (19,5) 83,0 (18,2) – 0,36 (12,3)

Rôle 87,0 (22,7) 90,0 (16,8) 2,94 (24,7) 79,8 (26,9) 84,5 (23,5) 4,76 (26,3)

Émotionnel 78,9 (20,4) 79,6 (20,2) 0,72 (17,2) 76,8 (27,9) 79,3 (26,1) 2,53 (17,3)

Cognitif 84,4 (21,7) 83,7 (19,3) – 0,74 (15,5) 86,0 (17,6) 85,4 (19,6) – 0,59 (17,1)

Social 81,8 (22,1) 89,6 (18,2) 7,78 (22,6) 80,1 (23,6) 82,7 (24,8) 2,68 (22,9)

Global 66,6 (20,2) 75,8 (17,3) 9,14 (20,6) 71,7 (24,0) 72,5 (22,6) 0,74 (19,9)

Échelle des symptômes génériques de l’EORTC

Fatigue 27,6 (23,4) 22,0 (20,0) – 5,68 (19,2) 32,2 (31,2) 33,2 (27,1) 0,98 (37,0)

Nausée et vomissements 2,6 (7,0) 1,1 (5,5) – 1,48 (7,8) 6,2 (18,1) 4,2 (10,2) – 2,08 (17,4)

Douleur 10,7 (17,8) 12,2 (19,9) 1,48 (19,7) 20,2 (26,7) 17,8 (24,6) – 2,38 (26,1)

Échelle des symptômes spécifi ques de l’EORTC

Dyspnée 16,3 (26,2) 14,1 (23,0) – 2,22 (25,0) 16,1 (22,9) 15,3 (22,8) – 0,74 (18,6)

Troubles du sommeil 29,6 (34,2) 21,5 (31,1) – 8,15 (28,6) 18,4 (23,7) 17,8 (25,4) – 0,60 (22,5)

Perte d’appétit 13,3 (27,0) 13,3 (29,6) 0,00 (23,6) 13,3 (25,3) 16,7 (26,9) 3,64 (23,7)

Constipation 11,1 (22,5) 11,1 (22,5) 0,00 (22,5) 10,12 (17,9) 12,5 (23,4) 2,42 (20,9)

Diarrhée 2,2 (8,4) 4,6 (13,8) 2,33 (15,3) 7,7 (22,0) 12,5 (24,2) 4,76 (28,0)

Diffi cultés fi nancières 25,2 (36,3) 21,5 (34,9) – 3,70 (29,5) 13,7 (26,0) 14,9 (23,7) 1,22 (19,0)

HADS

Anxiété 5,8 (3,2) 5,5 (3,5) – 0,33 (3,8) 5,2 (4,6) 5,4 (4,1) 0,20 (3,0)

Dépression 4,7 (3,8) 3,5 (3,3) – 1,18 (3,6) 3,8 (4,1) 4,0 (4,0) 0,14 (2,6)

Score HADS total 10,5 (6,5) 9,0 (6,2) – 1,47 (6,7) 9,1 (7,8) 9,5 (7,3) 0,41 (4,7)

EORTC QLQ-C30 : questionnaire d’évaluation de la qualité de vie de l’Organisation européenne pour la recherche et le traitement du cancer
Échelle HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) : questionnaire de mesure de la dépression et de l’anxiété.
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groupe de contrôle présentant des scores � 8 dans les sous-échelles HADS de 
mesure de l’anxiété et de la dépression est restée identique ou a légèrement 
augmenté, ainsi que le montre la fi gure 2.

Discussion des résultats de l’étude pilote
Notre étude préliminaire visait à :

 tester s’il était possible d’appliquer le programme Nucare à des 
personnes atteintes de cancers des VADS ;

 évaluer les changements des indicateurs d’anxiété, de dépression et de 
la qualité de vie* chez ces mêmes patients avant et après avoir bénéfi cié 
de l’intervention ;

 comparer les résultats obtenus chez les sujets ayant bénéficié du 
programme Nucare avec ceux de sujets ne l’ayant pas reçu.

Dans cette discussion, nous aborderons successivement

 les aspects relatifs à la faisabilité du travail ;
 les éléments mesurés à la fois dans le groupe test et dans le groupe de 

contrôle ;
 la comparaison de nos résultats avec ceux obtenus par d’autres travaux 

similaires menés auprès de patients atteints de cancers des VADS ;
 les résultats de travaux destinés à tester le programme Nucare chez des 

patients atteints d’autres types de cancers.

FIGURE 2

Proportion des sujets présentant de l’anxiété et de la dépression (score > 7) 
au départ et à la fin du programme Nucare
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Faisabilité du programme
Nous avons démontré que l’application du programme en séances indivi-
duelles était le moyen préféré par les patients atteints de cancers des VADS 
recrutés pour notre projet, même si une minorité signifi cative d’entre eux 
étaient satisfaits de simplement recevoir le matériel pour le parcourir chez 
eux, à leur propre rythme. Il apparaît clairement que peu d’entre eux souhai-
taient bénéfi cier de l’intervention dans une formule de groupe : dans la même 
perspective, nos résultats invitent à considérer que le groupe n’est pas à 
conseiller aux patients atteints d’un cancer des VADS. Quant à la possibi-
lité de bénéfi cier de la formule en séances individuelles avec un thérapeute 
ou de la formule « seul à la maison », notre étude ne fournit aucune informa-
tion par rapport à leurs bénéfi ces relatifs. Néanmoins, étant donné les preuves 
existantes sur les bénéfi ces du même programme appliqué en séances indi-
viduelles avec un thérapeute chez des patients atteints de cancers du sein et 
colorectaux [10, 11], il semblerait en toute logique que l’étape suivante serait de 
tester l’effi cacité du programme Nucare appliqué également en séances indi-
viduelles chez des patients atteints d’un cancer des VADS (voir plus loin la 
discussion sur les études à venir).
L’un des autres aspects importants démontrés par notre étude quant à la 
faisabilité était une préférence marquée de la part des patients pour pouvoir 
bénéfi cier du programme après l’achèvement de leur traitement et la relative 
facilité avec laquelle le programme a pu être appliqué au domicile des patients 
à travers 2 à 4 rendez-vous étalés sur une période pouvant aller jusqu’à quatre 
semaines. C’est uniquement parce que nous manquions d’espace disponible 
à la clinique oncologique ou ailleurs que nous avons organisé des séances 
individuelles au domicile du patient. Nous sommes convaincus cependant 
que le fait d’offrir ce genre de service à domicile constitue une motivation 
supplémentaire pour un groupe de patients souvent réticents à s’embarquer 
dans quoi que ce soit d’autre, en dehors des nécessités absolues liées au traite-
ment de leur cancer. Il est évident qu’à l’avenir, si les bénéfi ces du programme 
Nucare sont démontrés, la question du coût de son application à domicile par 
rapport à une application en milieu hospitalier sera importante à considérer : 
cela devrait faire l’objet d’une autre étude. Pour le moment, nous avons trouvé 
une formule applicable et potentiellement bénéfi que.

Résultats observés
Nous avons observé des améliorations au niveau des troubles physiques, 
sociaux et généraux ainsi qu’en termes de fatigue et de sommeil pour la qualité 
de vie, de même que dans l’échelle HADS de la dépression, 3-4 mois après 
l’application du programme Nucare. Aucun changement (ni  amélioration, ni 
détérioration) n’a été observé pour le groupe de contrôle ne l’ayant pas reçu 
[39]. Cependant, il est important de ne pas perdre de vue les limites de cette 
étude pilote. Premièrement, le modèle quasi-expérimental que nous avons 
utilisé n’est pas un modèle optimum pour tester l’effi cacité d’un traitement de 
soins de santé, principalement à cause de la différence des caractéristiques de 
départ dans les groupes comparés. Cela signifi e que nous ne pouvons savoir 



282 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

avec certitude si les changements observés sont dus au programme Nucare 
ou aux particularités des patients des deux groupes. La taille et la composi-
tion de l’échantillon examiné constituent aussi une limite importante, restrei-
gnant les analyses réalisées et la possibilité de généraliser les résultats obtenus 
à d’autres patients atteints de cancers des VADS. Enfi n, la perte de sujets au 
cours de la période de suivi introduit un biais important, dans la mesure 
où l’on ignore si les personnes les plus susceptibles d’abandonner l’étude 
en cours de route étaient celles qui allaient mieux ou au contraire celles qui 
allaient moins bien. Nous ne pouvons donc pas savoir précisément si les résul-
tats obtenus sont représentatifs par rapport à l’ensemble des sujets inclus au 
départ dans l’étude. Néanmoins, ces résultats assoient suffi samment les béné-
fi ces potentiels du programme Nucare chez les patients atteints de cancers des 
VADS pour garantir la poursuite de cette étude avec un essai contrôlé rando-
misé* élaboré de façon appropriée.

Discussion critique et perspectives

Comparaison avec d’autres études menées 
auprès de patients atteints de cancers des VADS
Comme nous l’avons mentionné précédemment, peu de travaux ont été 
publiés sur les effets de traitements psychosociaux (y compris pédagogi-
ques) chez les patients atteints de cancers des VADS. Fiegenbaum a déve-
loppé et testé un programme pour l’acquisition de compétences sociales 
destiné aux patients atteints de cancers des VADS et souffrant de défi gu-
rement facial [33]. Cette intervention comprenait ı0 séances de formation 
durant chacune environ deux heures. Ces séances traitaient de questions 
liées au défi gurement, à la parole et à l’alimentation. La taille de l’échantillon 
étudié était petite (total n = ı7 ; groupe test = ı0 ; groupe de contrôle = 7). Les 
sujets n’ont pas été randomisés*, mais la période de suivi a duré deux ans. Le 
groupe test bénéfi ciant de l’intervention a montré des améliorations soute-
nues en termes de confi ance en soi et de diminution de l’anxiété par rapport 
au groupe de contrôle. Plus récemment, une autre étude pilote (total n = 5ı ; 
test = ı3 ; contrôle = 34) menée auprès de patients atteints de cancers des 
VADS a testé les bénéfi ces d’une psychothérapie de groupe dirigée par un 
psychothérapeute [18]. Le suivi après un puis trois ans a montré des amélio-
rations au niveau de la qualité de vie. Les données sur  l’anxiété et la dépres-
sion n’ont été relevées que dans le groupe test, pas dans le groupe de contrôle. 
Cette étude comportait néanmoins des limites liées au fait qu’elle n’ait pas 
été randomisée* et que la petite taille de l’échantillon excluait l’analyse statis-
tique des données au-delà des scores moyens initiaux et fi naux. Dans une 
étude pilote semblable, le même groupe de chercheurs a testé les bénéfi ces 
d’un programme  psychopédagogique mené pendant une semaine auprès 
de patients atteints de cancers des VADS un an après leur diagnostic [18]. 
Ces travaux n’ont montré aucune modifi cation des données sur l’anxiété et 
la dépression, mais quelques améliorations cependant au niveau des scores 
obtenus sur la qualité de vie.
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Si ces études ont suggéré quelques améliorations sans disposer des données 
statistiques permettant de soutenir fermement des conclusions solides et 
sans avoir été conçues pour cela, une étude bien plus vaste menée sur un 
programme de soutien appliqué à des patients atteints de cancers des VADS 
pendant une période d’un an, par une infi rmière et un diététicien, n’a révélé 
en revanche aucun bénéfi ce dans le groupe test comparativement au groupe 
de contrôle [31]. Cette étude impliquait 52 sujets dans le groupe test et 92 
dans le groupe de contrôle. Elle a évalué la qualité de vie*, l’anxiété et la dépres-
sion et a montré qu’en réalité, le groupe de contrôle avait obtenu de meilleurs 
scores que le groupe test concernant plusieurs aspects de la qualité de vie. Ici 
encore, le modèle quasi-expérimental exclut des conclusions solides. Enfi n, 
plus récemment, une étude destinée à tester les effets de la participation d’une 
infi rmière, d’un diététicien, d’un orthophoniste et d’un travailleur social à un 
groupe de soutien pour les patients atteints de cancers des VADS pendant une 
période d’un an ou plus, a montré une amélioration de la qualité de vie chez 
ceux ayant pris part à ce groupe de soutien à deux reprises ou plus, compa-
rativement à un groupe de contrôle qui n’y a pas participé du tout [38]. De 
nouveau, cette étude portait sur un échantillon relativement réduit (total 
n = 47 ; test = 23 ; contrôle = 24) et utilisait un modèle quasi-expérimental 
dans lequel les sujets participants pouvaient choisir d’être dans le groupe test 
ou dans celui de contrôle.
Ce bref examen du peu d’interventions psychosociales (y compris pédago-
giques) qui ont été testées auprès des patients atteints de cancers des VADS 
révèle la diversité des approches utilisées, notamment la psychothérapie [18], 
la thérapie psychopédagogique de groupe [14, 18] et individuelle [39] et les 
groupes de soutien [31, 38]. Il est intéressant de noter que toutes les études 
ont examiné les effets des différents programmes sur la qualité de vie et/ou sur 
l’anxiété et la dépression, et que là où des bénéfi ces semblaient apparaître, ils 
affectaient plusieurs aspects de la qualité de vie, de même que les symptômes 
d’anxiété et de dépression en particulier. Notre étude se distingue cependant 
des autres sur un point : nos résultats ont été mesurés 3-4 mois après l’appli-
cation du programme Nucare alors que les autres études ont évalué les sujets 
un an ou plus après les interventions testées. Il est évident qu’il est important 
de comprendre la durée des bénéfi ces potentiels des interventions dont il est 
question : la durée du suivi représente donc une considération signifi cative. 
Ces observations étant faites, il est nécessaire d’établir clairement qu’à ce jour, 
nous ne disposons d’aucune étude destinée à tester l’effi cacité d’une inter-
vention psychosociale, qu’elle soit pédagogique ou autre, auprès de patients 
atteints de cancers des VADS, et utilisant un modèle d’essai clinique rando-
misé*. Par conséquent, il reste très diffi cile de tirer des conclusions sur l’effi ca-
cité de ces interventions chez les patients atteints de cancers des VADS.

Comparaison de l’utilisation du programme Nucare 
chez des patients atteints d’autres types de cancers
Lorsqu’on essaie de comprendre les bénéfi ces potentiels d’interventions 
psychosociales, qu’elles soient pédagogiques ou autres, il est important de 
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distinguer clairement les cancers des VADS de nombreux autres types de 
cancers, car le type de personnes susceptibles de développer tel ou tel autre 
type de cancer peut varier considérablement. Les personnes chez qui l’on 
diagnostique un cancer des VADS sont souvent des hommes d’un certain 
âge issus de milieux socioéconomiques bas, ayant fumé et consommé de 
 l’alcool à l’excès sur de longues périodes. D’un autre côté, les personnes 
chez qui l’on diagnostique un cancer du sein sont des femmes, dont beau-
coup n’ont jamais fumé ni consommé d’alcool de façon excessive, et qui 
proviennent de milieux socioéconomiques divers. Ainsi, étant donné la 
nature inter active et personnalisée des interventions psychosociales effi -
caces dans le cadre du cancer (et pour d’autres groupes de patients), il est 
fort possible que ce qui fonctionne pour un groupe de patients ne fonc-
tionne pas pour un autre, et vice-versa. Cependant, vu le manque de recher-
ches spécifi ques sur le sujet chez les patients atteints de cancers des VADS, 
il est utile d’utiliser comme point de départ les travaux menés auprès 
des patients atteints d’autres types de cancers. Certains autres cancers 
(par exemple ceux du sein) disposent en effet de données beaucoup plus 
nombreuses qui viennent soutenir l’utilisation d’interventions psycho-
sociales, qu’elles soient pédagogiques ou autres qui permettent d’aider 
les personnes en souffrance. L’une des raisons pour laquelle nous avons 
choisi de tester le programme Nucare chez des patients atteints de cancers 
des VADS est que le programme a déjà été testé auparavant à l’aide d’es-
sais contrôlés randomisés, et qu’il s’est avéré bénéfi que chez les patients 
atteints de cancers du sein et colorectaux [10, 11]. Tout comme l’étude 
que nous avons menée pour le programme Nucare auprès de patients 
atteints de cancers des VADS, le travail effectué auprès de patients atteints 
d’un cancer du sein ou colorectal a montré un bénéfi ce plus important 
du programme lorsque ce dernier a été appliqué après le traitement de la 
maladie plutôt qu’avant [10]. En outre, un autre essai clinique randomisé 
réalisé par la suite sur le programme Nucare dans un groupe similaire de 
patients, mais comparant quant à lui les séances individuelles et les séances 
en groupe, a montré que la formule des séances individuelles était plus effi -
cace pour diminuer les symptômes dépressifs et améliorer la qualité de vie 
(par rapport aux séances de groupe ou par rapport à un groupe de soutien 
n’utilisant pas le programme Nucare). Ces résultats étaient particulière-
ment nets chez les patientes atteintes d’un cancer du sein. Enfi n, comme 
cela a été observé en comparant cette étude avec d’autres menées auprès 
de patients atteints de cancers des VADS, le travail effectué sur Nucare a 
évalué les sujets bien plus longtemps après l’achèvement du programme 
que le délai de 3-4 mois que nous avons utilisé. Cela suggère très fortement 
que les  bénéfi ces de ce programme n’existent pas seulement à court terme.

Travaux en cours et futurs
Comme cela a été évoqué plus haut, la recherche sur les bénéfi ces potentiels 
des interventions psychosociales, qu’elles soient pédagogiques ou autres, 
auprès des patients atteints de cancers des VADS n’en est encore qu’à ses 
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balbutiements. L’étape suivante qui s’impose tout naturellement puisque 
les divers projets ont suggéré des bénéfi ces, est de tester les interventions 
de façon formelle à l’aide d’essais contrôlés randomisés*. Nous sommes 
effectivement en train de réaliser un essai randomisé à grande échelle pour 
tester l’effi cacité du programme Nucare dans la diminution des symptômes 
 d’anxiété et de dépression et dans l’amélioration de la qualité de vie* des 
patients atteints de cancers des VADS. Comme nous l’avons dit précédem-
ment, nous avons considéré qu’en toute logique, l’étape suivante était de 
tester la formule de séances individuelles : nous avons donc élaboré une étude 
(actuellement en cours) afi n de tester les bénéfi ces de cette seule formule 
avec des thérapeutes se rendant au domicile du patient pour  l’application du 
programme. L’un des éléments importants de cet essai contrôlé randomisé 
(en cours) qui diffère par rapport à notre étude précédente et par rapport 
aux études antérieures portant sur l’effet du programme Nucare chez des 
patients atteints d’autres types de cancers, est que dans  l’échantillon rando-
misé de l’étude, les sujets sont répartis en fonction des niveaux de leurs 
symptômes d’anxiété et/ou de dépression. Les travaux précédents englo-
baient les patients cancéreux quels qu’ils soient, indépendamment du 
niveau de leurs symptômes d’anxiété et de dépression ou de leur qualité 
de vie. Notre projet actuel n’inclut que les patients atteints de cancers des 
VADS dont le niveau de symptômes d’anxiété et/ou de dépression dépasse 
un seuil identifi é à l’aide de l’échelle HADS : ce seuil suggère qu’ils présen-
tent un réel besoin pour une thérapie pouvant les aider à diminuer le niveau 
de leurs symptômes. Nous recrutons également des sujets présentant des 
niveaux de symptômes d’anxiété et de dépression en dessous de ce seuil, et 
observons simplement la manière dont leurs symptômes varient pendant 
une période de suivi semblable à celle des sujets présentant des niveaux 
élevés (voir fi gure 3 pour la conception du projet).
Cet élément est important à prendre en compte lorsque l’on compare les 
résultats obtenus à ceux d’autres études menées auprès de patients atteints 
de cancers des VADS et de patients atteints d’autres types de cancers. On 
peut tout à fait s’attendre à ce que les effets du programme Nucare soient plus 
forts dans un groupe présentant des niveaux élevés de problèmes que dans un 
groupe contenant de nombreuses personnes ayant des niveaux de problèmes 
relativement faibles.
Dans l’éventualité où nos essais contrôlés randomisés démontreraient des 
effets bénéfiques, d’autres questions sont à considérer pour notre travail 
futur. Elles incluent l’effi cacité de différentes formules d’application pour 
le programme Nucare et la possibilité que différentes formules soient plus 
fructueuses dans certains sous-groupes de patients atteints de cancers des 
VADS. Nous testons actuellement la formule d’application en séances indivi-
duelles, mais nous avons déjà démontré la faisabilité de la formule « seul à 
la maison ». Si notre essai randomisé en cours démontre que le programme 
Nucare est effi cace, une autre étape naturelle consisterait à comparer les béné-
fi ces des deux formules d’application. En outre, les données obtenues grâce 
à notre essai randomisé actuel pourraient nous permettre de différencier des 
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sous-groupes de patients pour lesquels les interventions fonctionnent mieux ou 
moins bien. Ces données pourront donc être utilisées pour informer des tests 
portant sur les différentes formules d’application dans différents sous-groupes.
Un autre élément important à prendre en considération à l’avenir est la diversité 
des résultats pouvant être utilisés pour indiquer les bénéfi ces du programme 
ou pas, et la période durant laquelle ils sont mesurés. Notre essai randomisé 
actuel mesurera les symptômes d’anxiété et de dépression ainsi que la qualité 
de vie* comme données primaires, mais il mesurera aussi, comme données 
secondaires, les capacités à faire face aux situations, les comportements face 
au tabagisme et à la consommation d’alcool, et les données par rapport à la 
maladie (comme la réapparition du cancer ou la survie). Ces éléments seront 
tous mesurés à intervalles réguliers pendant une période de suivi de deux ans 
après l’intervention. Notre objectif premier pour cette étude est d’évaluer les 
bénéfi ces à court terme, mais nous voulons aussi savoir si les bénéfi ces démon-
trés se maintiennent à long terme. Enfi n, nous évaluerons également les coûts 
de l’application du programme Nucare en séances individuelles au domicile 
des patients. Si le programme s’avère effi cace, il sera important de disposer 
d’informations concernant ses coûts de manière à pouvoir  promouvoir son 
utilisation dans les soins routiniers du cancer des VADS.

Conclusion

Les travaux que nous décrivons ici testent une intervention psychopédago-
gique auprès de personnes atteintes de cancers des VADS. Ils sont basés sur 

FIGURE 3
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des recherches effectuées auprès de personnes atteintes d’autres types de 
cancers, pour lesquelles de tels programmes se sont révélés bénéfi ques. Le 
travail réalisé et publié jusqu’à présent par rapport aux cancers des VADS 
est minime, mais le peu dont nous disposons suggère que ces patients pour-
raient aussi bénéfi cier de certaines formes d’interventions pédagogiques et 
autres interventions psychosociales, afi n d’améliorer leur bien-être mental et 
émotionnel, de même que leur qualité de vie en général. Il s’agit là d’une 
piste importante pour la recherche future en matière de cancers des VADS et 
autres types de cancers, dont la plupart ont des effets très dévastateurs sur les 
personnes chez qui ils sont diagnostiqués.
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UNE EXPÉRIENCE DE GROUPES PSYCHO-ÉDUCATIONNELS 
AVEC DES FEMMES EN POST-TRAITEMENT DE CANCERS 
DU SEIN

Sandrine Cayrou, Sylvie Dolbeault, Anne 

Brédart, Bernard Desclaux, Paul Dickès
11

Résumé

L’objectif de cette recherche est d’étudier l’effi cacité d’une intervention de 
groupe psycho-éducationnel auprès de femmes atteintes de cancers du sein 
non-métastatiques. Après randomisation*, un groupe traité (GT, n = ı02) 
recevant l’intervention en premier est comparé à un groupe contrôle rece-
vant  l’intervention de manière différée (GC, n = ı0ı). Les personnes  recrutées, 
atteintes de cancers du sein, ont terminé leur primo-traitement et sont en 
période de surveillance. Le programme du groupe, établi sur 8 séances de deux 
heures, contient des discussions thématiques sur des problèmes communs, 
un apport d’informations et l’apprentissage de techniques de gestion du stress 
(relaxation, affi rmation de soi, résolution de problèmes, restructuration cogni-
tive). Les femmes sont évaluées avant et après l’intervention, ainsi qu’un mois 
après, sur les variables suivantes : détresse psychologique (STAI, POMS), 
qualité de vie* (EORTC QLQC30-BR23) et ajustement mental (MAC Scale). 
Les résultats mettent en évidence une réduction signifi cative de la détresse 
ainsi qu’une amélioration signifi cative de certains aspects de la qualité de vie 
chez le GT en comparaison au GC. Par contre, les effets sur les stratégies 
d’adaptation ne sont pas signifi catifs entre les deux groupes. En conclusion, 
le format de groupe proposé est très bien adapté à notre population et permet 
 d’accélérer la diminution des affects négatifs présents en post-traitement.

Cadre de l’expérimentation

Contexte et public concerné
En France, environ 40 % des patients atteints de cancers présentent des 
 troubles psychologiques : troubles de l’adaptation, troubles anxieux et dépres-
sifs [34]. L’aide psychologique apportée par les structures de psycho-onco-
logie concerne au plus ı0 % des patients. Elle est presque exclusivement de 
type individuel, contrairement à de nombreux pays qui ont développé des 
interventions de groupe pour les patients atteints de cancer (ce qui permet 
à un plus grand nombre de personnes d’en bénéfi cier). Dans cette perspec-

11. Sandrine Cayrou travaille comme psychologue clinicienne en libéral à Toulouse. L’expérience présentée ici a servi 
de base à sa thèse de doctorat soutenue en 2002 et lui a permis d’animer onze groupes psycho-éducationnels à l’Ins-
titut Curie à Paris. Le Dr Sylvie Dolbeault est psychiatre, responsable de l’unité de psycho-oncologie de l’Institut Curie 
à Paris. Anne Brédart, psychologue clinicienne et docteur en psychologie, Bernard Desclaux, psychiatre et chef de 
l’unité de psycho-oncologie à l’Institut Claudius Regaud à Toulouse et Paul Dickès, chercheur émérite en psychomé-
trie et en statistiques, ont contribué de façon importante au développement de la recherche en psycho-oncologie et 
ont permis la concrétisation du projet sur les groupes psycho-éducationnels ainsi que la divulgation des résultats au 
niveau international.
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tive, les groupes psycho-éducationnels à l’attention des femmes atteintes 
de cancers du sein visent à alléger la détresse psychologique du plus grand 
nombre, répondant ainsi au désarroi des femmes face au manque de soutien 
reçu dans les institutions et au souhait des professionnels de créer et d’évaluer 
de nouvelles  interventions psychologiques [23].
Nous faisons ici état d’une expérience d’évaluation de groupes psycho- 
éducationnels (GPE)12. L’effi cacité d’une intervention de groupe dépend en 
partie de l’homogénéité des sujets auxquels elle s’adresse. La faisabilité du 
projet n’est assurée que si la population recrutée est suffi samment importante 
pour permettre la constitution des groupes. Nous avons choisi  d’expérimenter 
le groupe psycho-éducationnel avec une population de femmes atteintes de 
cancers du sein non-métastatiques car il s’agit d’une pathologie très fréquem-
ment rencontrée dans notre institution et que l’expression de besoins d’aide 
psychologique y apparaît particulièrement prévalente. Le groupe psycho- 
éducationnel est proposé à l’issue des traitements médicaux : il vise une 
meilleure gestion des problèmes spécifi ques de l’après-traitement et une 
diminution du sentiment d’abandon qui peut exister à ce moment. Proposer 
une réunion en groupe pendant les traitements peut surcharger les patientes 
qui présentent déjà une fatigue liée aux effets secondaires des traitements 
ainsi qu’aux multiples rendez-vous médicaux. La période post-traitement 
est peut-être plus favorable à l’assimilation psychologique car les patientes 
peuvent dégager plus de temps pour penser et se sortir de la logique du « faire 
face immédiat ». La fi n des traitements amène un bien-être certain, mais ce 
dernier est souvent nuancé par les effets secondaires résiduels du cancer et 
des soins, la nécessité pour un certain nombre de femmes de prendre un 
traitement hormonal durant plusieurs années (ayant lui même son corol-
laire d’effets secondaires), la fatigue et la fatigabilité. Il faut aussi prendre 
en compte les aspects plus psychologiques liés à cette phase : la peur de la 
rechute, l’augmentation de l’anxiété et des préoccupations en rapport avec 
la mort, la baisse de l’estime de soi, la perte du sentiment de contrôle sur 
sa vie, la diminution transitoire ou permanente des forces physiques. C’est 
en outre le temps de la réintégration des rôles liés à la vie professionnelle, 
familiale, conjugale, amicale ; ces rôles étant parfois associés à de nouvelles 
contraintes. Les personnes ayant eu un cancer du sein se trouvent confrontées 
à des problèmes pratiques et administratifs pour lesquels il existe peu d’aide 
institutionnelle : reprise  professionnelle, prêt bancaire, aspects légaux d’un 
processus  d’adoption, etc.

Population
Nous incluons dans l’étude des femmes majeures, ayant terminé leur traite-
ment pour un cancer du sein non-métastatique et ne présentant pas de nouvel 
événement carcinologique (récidive, métastases). Ces patientes sont en phase 
de post-traitement, entre ı5 jours et ı an après la fi n de la radiothérapie, et 

12. Un groupe psycho-éducationnel intègre aux échanges et discussions une composante éducative, reposant sur le 
partage d’informations et l’apprentissage de techniques cognitivo-comportementales.
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motivées pour participer au groupe psycho-éducationnel. La participation au 
groupe peut compléter une prise en charge psychologique individuelle et/ou 
médicamenteuse, si ces dernières sont nécessaires. Dans le cas de patientes 
présentant une pathologie psychiatrique avérée (incluant certains troubles de 
la personnalité, des troubles cognitifs importants, des troubles de  l’humeur 
actuels ou des antécédents récents de dépression ayant nécessité une hospi-
talisation), nous proposons un soutien psychologique ou psychiatrique 
individuel, qui semble plus approprié que la participation au groupe et à la 
recherche.

Fondements méthodologiques de la démarche
Les effets des interventions psycho-oncologiques ont peu été évalués en 
France et les bénéfi ces de l’aide psychologique ne relèvent pas encore de l’évi-
dence pour tout soignant. Souhaitant étudier l’effi cacité de notre intervention, 
nous avons emprunté la méthode expérimentale propre aux essais cliniques 
médicamenteux, en respectant autant que possible les critères méthodolo-
giques internationaux en vigueur, notamment le principe de randomisation*. 
La randomisation consiste en un tirage au sort qui attribue de façon aléatoire 
les sujets de l’étude à leur groupe, en général le groupe recevant  l’intervention 
versus le groupe ne la recevant pas ou recevant l’intervention dans un temps 
ultérieur. La randomisation permet d’attribuer les effets mesurés à l’inter-
vention, et non à d’autres raisons. Pour des raisons éthiques, nous avons 
fait le choix d’un groupe différé. Nous nous positionnons dans la lignée des 
dernières études internationales en psycho-oncologie, qui cherchent à établir 
l’efficacité de l’intervention psychologique sur des variables subjectives 
(détresse psychologique, humeur, qualité de vie, etc.) plutôt que sur des varia-
bles objectives médicales (comme la survie) ou socio-économiques (comme 
le coût-effi cacité).

Conception et modalités pratiques
Le projet a débuté en avril ı998 avec la constitution d’un groupe de pilotage au 
sein du Comité de coopération médicale des centres de lutte contre le cancer. 
Plusieurs psycho-oncologues issus de 5 centres de lutte contre le cancer (Paris, 
Toulouse, Lyon, Villejuif, et Saint-Cloud), ainsi qu’un méthodologiste et un 
chirurgien, se sont réunis régulièrement pour élaborer le protocole et évaluer 
sa faisabilité en France. Deux ans plus tard, l’accord du Comité de protection 
des personnes est acquis et des fi nancements issus du Programme hospitalier 
de recherche clinique et de la Fondation de France permettent la réalisation 
du projet dans les 3 premiers instituts. Le groupe pharmaceutique Novartis a 
fi nancé l’emploi d’une personne aidant à la gestion de la recherche. Plusieurs 
séminaires ont rassemblé les organisateurs de l’étude et les animateurs des 
groupes. Précédant le démarrage de l’étude, les séminaires ont eu pour objet 
de créer la trame et les contenus des 8 sessions du groupe et  d’homogénéiser 
les pratiques des techniques utilisées, aboutissant à la rédaction du manuel. 
Lors des premiers groupes, les animateurs et organisateurs de chaque centre 
ont échangé régulièrement sur leurs pratiques.
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Description du protocole et de l’intervention
Il s’agit d’un essai randomisé* destiné à évaluer l’effi cacité d’une interven-
tion de groupe psycho-éducationnelle sur l’anxiété, l’humeur, les stratégies 
d’ajustement et la qualité de vie de patientes atteintes de cancers du sein 
non- métastatiques. Notre étude compare un groupe traité (GT) à un groupe 
contrôle (GC) qui est en fait un groupe différé. L’hypothèse principale est 
qu’en bénéfi ciant de l’intervention psycho-éducationnelle, les patientes rédui-
sent leur anxiété et améliorent leurs stratégies d’ajustement et leur qualité 
de vie.
Le recrutement des personnes susceptibles d’entrer dans l’étude s’est effectué 
par divers moyens. Une lettre d’information et d’invitation à participer au 
groupe a été envoyée systématiquement aux femmes qui répondaient aux 
critères d’inclusion et dont la liste nous avait été fournie par le département 
d’information médicale ou le service de radiothérapie. Par ailleurs, la trans-
mission de l’information aux patientes s’est faite directement par les soignants 
ou indirectement au moyen d’affi ches et de prospectus disposés au niveau des 
accueils et des différents services du centre.
L’entretien préalable a été mené par un professionnel qualifi é en psycho-
logie et formé à cet entretien. Le professionnel recueille les données sociodé-
mographiques et médicales, vérifi e que la personne remplit bien les critères 
d’inclusion, présente de façon détaillée le protocole de l’étude, s’assure que 
la patiente a bien lu la lettre d’information, recueille son consentement 
éclairé, effectue la procédure de randomisation* et informe la patiente du 
résultat. En cas de doute sur un critère de non-inclusion (présence d’une 
pathologie psychiatrique avérée), un second entretien doit être effectué avec 
un psychiatre. L’entretien préalable est réalisé le plus près possible du début 
de l’intervention de groupe. Les randomisations sont réalisées au sein de 
chaque centre et en aveugle pour la personne chargée de l’entretien préa-
lable. La patiente accepte le principe du tirage aléatoire qui est fait à la fi n 
de l’entretien préalable ou au maximum dans les deux jours qui le suivent. 
Une fois la randomisation faite, les personnes qui renoncent fi nalement à 
participer ne peuvent pas être remplacées et leur abandon est pris en compte 
dans la recherche.
Les évaluations sont au nombre de trois pour le groupe traité (GT : Eı à 
E3) et de cinq pour le groupe différé (GC : Eı à E5) [fi gure 4]. À l’excep-
tion de la première évaluation réalisée à l’hôpital (simultanément pour 
les deux groupes, lors d’une réunion générale d’information organisée 
dans la semaine qui précède la première séance du groupe psycho-éduca-
tionnel pour le GT), les autres évaluations ont toutes lieu au domicile. Les 
questionnaires sont remis en mains propres pour les évaluations post-in-
terventions (E2, E4) lors de la dernière séance du groupe ou envoyés par 
courrier pour le GC (E2). Les questionnaires de suivi à un mois (E3, E5) 
sont envoyés par courrier une semaine avant la date prévue de remplissage. 
Le taux de réponse est amélioré par relance téléphonique ou postale. Le 
questionnaire est accepté s’il est retourné dans les ı5 jours suivant la date 
de  remplissage.
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Le groupe psycho-éducationnel : défi nition et contenu
Par défi nition, un groupe psycho-éducationnel possède deux composantes : 
l’une dite psychologique, basée sur l’écoute et les discussions de type soutien-
expression, et l’autre éducative, reposant sur le partage d’informations et 
 l’apprentissage de techniques cognitivo-comportementales. L’intervention est 
encadrée par des intervenants professionnels qui animent des séances struc-
turées et affi chent une ambition thérapeutique modérée, ce qui la distingue 
des groupes d’entraide ou des psychothérapies [4].
La modalité structurée du groupe, c’est-à-dire ne reposant pas seulement 
sur des échanges informels, a été retenue afi n de permettre le plus possible 
une standardisation du déroulement du programme, malgré la diversité des 
animateurs. Le programme permet aussi de répondre aux besoins du plus 
grand nombre (par exemple, parler de l’incertitude est un besoin typique de 
ces femmes en cette phase post-traitement). Son contenu s’inspire d’études 
antérieures, notamment celles qui se sont intéressées aux interventions de 
groupe avec des femmes atteintes de cancers du sein et qui ont bien décrit 
les buts, les principes et les étapes de leur intervention [2, 20, 13, 6]. Le 
programme comprend 8 séances de deux heures, selon un rythme hebdoma-
daire en dehors des congés scolaires. Le groupe est constitué de 8 à ı2 partici-
pantes et de 2 animateurs. Réalisé par le groupe de pilotage et distribué aux 
animateurs, le manuel présente le contenu détaillé des séances. Le tableau II 
résume les thèmes abordés à chaque séance et les techniques privilégiées par 
les animateurs. L’objectif principal du groupe psycho-éducationnel est de 
fournir aux patientes des moyens de gérer leur anxiété. Les objectifs secon-
daires, contribuant indirectement à l’atteinte de l’objectif principal, sont d’in-
tégrer les changements de l’image du corps et de l’estime de soi, d’améliorer 
le sens du contrôle sur sa vie et de réévaluer son projet de vie. Les moyens 
utilisés pour parvenir à ces objectifs sont multiples. L’expression des affects, 
le travail sur les croyances et les cognitions (restructuration cognitive), l’iden-

FIGURE 4

Schéma des différentes étapes du protocole expérimental

E = Évaluation ; GT = Groupe traité ; GC = Groupe contrôle

Intervention GT Intervention GC

Randomisation

Entretien 
préalable E1 E2 E3 E4 E5

Mois0 1 2 3 4 5 6 7
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tifi cation des stratégies d’ajustement et le développement de nouvelles stra-
tégies plus actives représentent des dimensions essentielles de l’atteinte des 
objectifs de changement. Nous initions aussi les participantes aux techniques 
de  relaxation, de résolution de problèmes, d’affi rmation de soi (notamment 
dans la relation médecin-patient). Les animateurs apportent un complément 
d’information médicale générale, même si par ailleurs les participantes sont 
encouragées à rechercher de l’information par elles-mêmes et à les partager 
avec les autres. On incite les femmes du groupe à se soutenir mutuellement, 
mais aussi à maintenir et développer leurs liens sociaux antérieurs.

Les intervenants
Les séances du groupe psycho-éducationnel sont animées par un animateur 
principal et un co-animateur. L’animateur principal est un professionnel, 
psychologue ou psychiatre, habilité à enseigner les techniques de gestion du 
stress, expérimenté en animation de groupe et dans le soutien des personnes 
confrontées à la maladie grave. Il est responsable du bon déroulement du 
programme et peut être extérieur au centre. L’étude se déroule avec 5 anima-
teurs principaux (3 à Paris, ı à Toulouse et ı à Lyon) et 3 co-animateurs (ı dans 
chaque ville). Le co-animateur est membre de l’Unité de psycho-oncologie 
du centre. Il est responsable du bon déroulement de l’étude, de l’organisa-
tion matérielle du programme et complète les interventions de l’animateur 
principal en assurant le support visuel (inscriptions sur un paper board) et les 
 informations spécifi ques au milieu de l’oncologie.

TABLEAU II

Description du contenu des séances

Thèmes discutés Techniques utilisées

1 Présentation de chaque membre
Présentation des règles du groupe (la confi dentialité, 
l’engagement personnel et l’absence de nomination 
personnelle des soignants)

Identifi cation des problèmes
Présentation des 5 colonnes de Beck*
Relaxation

2 Causes et le sens du cancer Distinguer contrôle interne et externe
Relaxation

3 Impact des traitements et de la maladie sur l’image 
du corps

Initiation à la résolution de problèmes
Restructuration cognitive
Relaxation

4 Impact des traitements et de la maladie 
sur l’estime de soi

Initiation à la résolution de problèmes
Restructuration cognitive
Relaxation

5 Gestion de l’incertitude Restructuration cognitive
Relaxation

6 Relations avec les proches Affi rmation de soi
Relaxation

7 Relations avec les soignants Affi rmation de soi
Relaxation

8 Objectifs de vie
Bilan de l’intervention

Se fi xer des objectifs
Relaxation
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Résultats de l’expérimentation

Variables et outils
Les variables descriptives telles que l’âge, le stade de la maladie, les traite-
ments reçus, sont relevées dans les dossiers médicaux et lors de l’entretien 
préalable. Les autres variables mesurées et les outils utilisés dans cette étude 
apparaissent dans le tableau III. 

Analyses statistiques
Pour les données manquantes, nous avons appliqué la méthode d’imputation 
des données préconisée par Jöreskog et Sörbom au moyen du logiciel Prelis. 
Cette méthode, qui permet de tester la qualité de l’imputation, se révèle excel-
lente et particulièrement fi able. Les analyses statistiques ont été réalisées à 
l’aide des logiciels SPSS et Lisrel. Le niveau de signifi cativité a été fi xé à 0,05.
Le principal objectif consiste à comparer l’évolution des deux groupes entre Eı 
et E3, après s’être assuré de la comparabilité des groupes à Eı sur les  variables 
sociodémographiques et médicales ainsi que sur les scores des différentes 
échelles. Pour les variables sociodémographiques quantitatives, nous avons 
utilisé des tests paramétriques (t de Student) et pour les variables qualitatives 
ou ne remplissant pas les tests de normalité, nous avons réalisé des tests non-
paramétriques (Khi-2 de Pearson ou U de Mann et Whitney). Pour les scores 
des variables dépendantes, nous avons utilisé des modèles linéaires géné-
raux. Ces modèles présentent l’avantage de nous donner les valeurs des tests-t 
pour chaque variable, mais aussi une valeur générale (le lambda de Wilks) qui 
tient compte de l’ensemble des variables entrées dans le modèle et de leurs 

13. En psycho-oncologie, le concept d’ajustement mental (ensemble des réponses émotionnelles, cognitives et 
comportementales faites par un individu confronté à la maladie cancéreuse)  remplace souvent celui de coping : il 
inclut les réactions émotionnelles involontaires et l’évaluation de la situation stressante.

TABLEAU III

Variables descriptives de l’expérimentation

Variables mesurées Outil de mesure et référence

L’anxiété-trait STAI (State-Trait Anxiety Inventory).
Version française : Bruchon-Schweitzer 
et Paulhan, 1990 [36]

L’état d’humeur : anxiété-tension, dépression-
 découragement, colère-hostilité, confusion-perplexité, 
vigueur, fatigue et relations interpersonnelles

POMS (Profi le Of Mood States).
Version française : Cayrou et al., 2003 [5]

Stratégies d’ajustement13 à la maladie : l’esprit 
 combatif, l’impuissance-désespoir, les préoccupations 
anxieuses, l’évitement et la dénégation

Échelle MAC (Mental Adjustment to Cancer 
Scale).
Version française : Cayrou et al., 2001 [3]

La qualité de vie (aspects physiques, psychologiques 
et sociaux liés à la maladie et aux traitements)

EORTC–QLQ-C30 (European Organisation 
on Research and Treatment on Cancer) 
et le  module BR-23 spécifi que du cancer du sein 
(EORTC Quality of Life Study Group, 1998)* [12]
* Les autoquestionnaires sont disponibles en langue française
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corrélations. Ensuite, nous avons comparé l’évolution des deux groupes entre 
Eı et E3, avec l’aide des modèles linéaires généraux à mesures répétées qui 
nous permettent de différencier les effets intra-sujet (effet temps et interac-
tion temps par groupe) des effets inter-sujets. Les analyses avec les modèles 
linéaires généraux ont aussi permis de contrôler les variables confondantes en 
partie responsables de la variance des scores des variables mesurées.

Caractéristiques de l’échantillon
Deux cent trois patientes (ı07 à Paris, 5ı à Toulouse et 45 à Lyon) ont été 
randomisées* dans le groupe traité en premier (n = ı02) et dans le groupe 
contrôle (n = ı0ı). Les analyses sur les trois temps (Eı-E2-E3) ont été réali-
sées sur 8ı sujets du GT et 87 sujets du GC. La perte des sujets s’explique 
par les 33 abandons en cours d’étude (ı4 GT, ı9 GC) et les questionnaires 
manquants. Les personnes ayant abandonné ne se différencient pas signi-
fi cativement des participantes sur les scores obtenus (STAI, POMS, MAC) 
à la première évaluation (n = ı9) mais présentent quelques caractéristiques 
sociodémographiques particulières (n = 33). Elles viennent plus des classes 
socioprofessionnelles ouvrières ou sans activité, à l’inverse des participantes 
qui appartiennent plus à la catégorie des cadres moyens et supérieurs. Leur 
pathologie a nécessité des interventions chirurgicales plus importantes 
(mastectomie avec curage glanglionnaire).

Comparaison des groupes à E1
Le groupe ayant bénéfi cié de l’intervention est signifi cativement diffé-
rent du groupe contrôle au niveau de l’âge (p = 0,03) et de la présence de 
chimiothérapie (p = 0,02). Le GC est plus jeune (moyenne de 5ı,60 versus 
54,47) et a reçu plus de chimiothérapie (57,4 % versus 42,6 %). Les deux 
groupes sont tout à fait comparables sur les autres variables : statut marital, 
niveau d’études, catégorie socioprofessionnelle, retour à l’emploi, aide 
 psychologique reçue avant diagnostic et après la randomisation, expériences 
de groupe antérieures, temps écoulé entre le diagnostic et la randomisation* 
et entre la fi n des traitements et la randomisation, stade de la maladie, nature 
de l’acte chirurgical, le fait d’avoir été traité par radiothérapie et hormono-
thérapie. Les modèles linéaires généraux utilisés ne montrent pas de diffé-
rences signifi catives entre les deux groupes lors de l’évaluation initiale sur 
l’ensemble des questionnaires validés (STAI, POMS, MAC), à l’exception du 
score d’« état de santé global » de l’EORTC QLQ-C30, le GC rapportant un 
meilleur état de santé (p = 0,0ı). Les modèles linéaires à mesures répétées, 
tenant compte des deux variables confondantes (l’âge et le fait d’avoir été 
traité par chimiothérapie), montrent que l’âge (< ou > 50 ans) infl uence dans 
le temps l’évolution de l’anxiété, de la colère, de la fatigue et le score global 
du POMS, ainsi que les échelles fonctionnelles des rôles et de la dimension 
émotionnelle, de la fatigue, de l’image du corps, de la sexualité, des effets 
secondaires, et des symptômes au sein des questionnaires EORTC. Le fait 
d’avoir subi une chimiothérapie infl uence l’évolution des scores de douleur, 
d’appétit, de constipation et les symptômes mammaires.
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Pour toutes ces variables, nous avons donc contrôlé l’effet des variables 
confondantes dans les modèles à mesures répétées.

Comparaison des groupes à E1-E2-E3 avec contrôle 
des variables confondantes
L’intégralité des résultats a été publiée [9]. Pour simplifi er, nous n’indiquons 
que les résultats signifi catifs dans le tableau IV, l’éta2 donne le pourcentage de 
variance expliquée.
Des interactions groupe-temps signifi catives (p < 0,05), indiquant un effet 
positif de notre intervention? ont été trouvées sur les échelles de la STAI, 
expliquant 6 % et 4 % de la variance des scores d’anxiété-état et  d’anxiété-trait 
respectivement. De plus, une réduction des affects négatifs et une amélio-
ration des affects positifs est observée chez le GT, par comparaison avec le 
GC, sur les échelles du POMS (sauf l’échelle de confusion) et les échelles de 
l’EORTC pour la fonction émotionnelle, les rôles, le score global de qualité 
de vie et la fatigue. En revanche, nous n’avons pas trouvé d’effets de notre 
intervention sur les scores de la MAC. Les variables qui évoluent signifi -
cativement avec le temps sont surtout l’anxiété et la dépression (toutes les 
échelles même la MAC), certaines variables du POMS et de l’EORTC, notam-
ment les  fonctions physique, cognitive et sociale, l’image du corps et les 
 perspectives futures.

DISCUSSION CRITIQUE ET PERSPECTIVES

Les apports majeurs de l’expérimentation
Après avoir contrôlé les effets des variables confondantes (âge et chimio-
thérapie), nous obtenons clairement un effet positif du groupe psycho- 
éducationnel à l’issue de la fi n du groupe et de façon indépendante du temps, 
sur le niveau d’anxiété des patientes et leurs états d’humeur (exceptée la 
confusion). Nous obtenons aussi une amélioration de la qualité de vie sur 
les échelles du fonctionnement émotionnel, de l’accomplissement des rôles, 
de la fatigue et de l’état de santé global. Les effets positifs du groupe sur la 
fatigue et sur l’accomplissement des rôles peuvent être une conséquence de 
l’amélioration émotionnelle. Le fonctionnement physique s’améliore avec le 
temps, de façon relativement indépendante de l’intervention. Nous n’avons 
pas observé d’effets de l’intervention de groupe sur les stratégies d’ajuste-
ment. Des améliorations présentes, bien que non signifi catives, existent sur 
les échelles d’impuissance-désespoir et de préoccupations anxieuses, mais 
celles-ci résultent plus d’une amélioration psychologique spontanée liée au 
temps dans les deux groupes. 
Nos résultats positifs sur les effets d’une intervention de groupe psycho-
éducationnelle vont dans le sens d’autres études démontrant l’effi cacité des 
thérapies psychologiques chez les patientes atteintes de cancers du sein non-
métastatiques [15, 21]. Kissane et al. n’ont pas trouvé d’effets sur les straté-
gies d’ajustement [21], alors que Fukui et al. trouvent une amélioration de 
l’esprit combatif chez le groupe traité [15]. Moorey et al. ont trouvé que  deux 
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TABLEAU IV

Comparaison des effets significatifs entre les deux groupes (Groupe traité : n = 81 ; 
Groupe contrôle n = 87)

E1
Moyenne (SD)

E2
Moyenne (SD)

E3
Moyenne (SD) P Éta2

STAI Y-A GT 46,27 (13,87) 40,60 (11,43) 39,75 (10,55) Intra-sujet 0,001 0,06

GC 43,85 (12,16) 45,77 (12,68) 43,85 (10,94) Inter-sujets 0,140 0,01

Temps x groupe 0,001 0,06

STAI Y-B GT 47,53 (10,42) 43,22 (10,02) 42,25 (10,04) Intra-sujet 0,000 0,17

GC 47,48 (9,31) 47,94 (10,46) 45,46 (10,17) Inter-sujets 0,064 0,02

Temps x groupe 0,010 0,04

POMS
Anxiété*

GT 15,12 (8,11) 10,58 (6,89) 9,90 (6,44) Intra-sujet 0,001 0,07

GC 14,69 (7,63) 14,71 (8,35) 12,78 (7,45) Inter-sujets 0,059 0,02

Temps x groupe 0,000 0,08

POMS
Colère*

GT 13,83 (8,71) 9,74 (7,43) 9,49 (6,81) Intra-sujet 0,000 0,07

GC 13,29 (8,64) 14,28 (9,11) 11,44 (7,91) Inter-sujets 0,124 0,01

Temps x groupe 0,005 0,05

POMS 
Dépression

GT 12,38 (11,45) 8,90 (10,21) 7,86 (8,61) Intra-sujet 0,000 0,14

GC 13,46 (11,95) 13,54 (12,56) 11,40 (10,78) Inter-sujets 0,047 0,02

Temps x groupe 0,034 0,02

POMS
Fatigue*

GT 10,01 (7,38) 7,74 (6,89) 6,86 (5,58) Intra-sujet 0,069 0,02

GC 8,78 (6,85) 10,23 (7,08) 8,87 (6,84) Inter-sujets 0,370 0,01

Temps x groupe 0,000 0,07

POMS
Vigueur

GT 15,02 (5,29) 16,22 (6,28) 16,31 (5,96) Intra-sujet 0,109 0,02

GC 15,21 (6,28) 14,51 (6,48) 15,00 (5,52) Inter-sujets 0,253 0,01

Temps x groupe 0,027 0,03

POMS
Relations 
sociales

GT 17,64 (4,17) 18,91 (3,42) 18,80 (3,49) Intra-sujet 0,166 0,01

GC 17,79 (3,74) 17,52 (3,85) 17,41 (3,67) Inter-sujets 0,072 0,02

Temps x groupe 0,007 0,04

POMS
Score global*

GT 45,10 (36,70) 27,86 (35,24) 24,73 (30,91) Intra-sujet 0,001 0,06

GC 44,85 (37,83) 48,37 (41,77) 38,39 (35,57) Inter-sujets 0,040 0,03

Temps x groupe 0,000 0,08

EORTC
Réalisation 
des rôles*

GT 1,84 (0,83) – 1,55 (0,66) Intra-sujet 0,141 0,01

GC 1,63 (0,74) – 1,59 (0,70) Inter-sujets 0,372 0,01

Temps x groupe 0,017 0,03

EORTC
Fonction 
émotionnelle*

GT 2,19 (0,73) – 1,77 (0,61) Intra-sujet 0,006 0,04

GC 2,11 (0,70) – 2,06 (0,67) Inter-sujets 0,398 0,00

Temps x groupe 0,000 0,09

EORTC
Score global*

GT 4,53 (0,94) – 4,88 (1,11) Intra-sujet 0,086 0,02

GC 4,90 (1,09) – 4,81 (1,03) Inter-sujets 0,302 0,01

Temps x groupe 0,005 0,05

EORTC
Fatique*

GT 2,24 (0,81) – 2,08 (0,73) Intra-sujet 0,834 0,00

GC 2,09 (0,68) – 2,14 (0,77) Inter-sujets 0,408 0,00

Temps x groupe 0,036 0,03

* Test contrôlé avec la variable « âge » en co-variable
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mois après leur intervention, les patients participant au groupe de thérapie 
cognitive et comportementale (6 séances d’une heure en individuel) rappor-
taient plus d’esprit combatif que ceux qui avaient reçu une thérapie plus clas-
sique (counseling*), confi rmant ainsi la sensibilité de l’échelle MAC [29]. 
De même, Helgeson et al. [19] montrent la supériorité d’une intervention 
à visée éducative donnant de l’information pour renforcer le contrôle sur la 
maladie à l’issue du diagnostic, chez des patientes atteintes de cancers du 
sein, comparée à des groupes de discussion entre pairs [19].
Plusieurs hypothèses peuvent expliquer cette absence d’effets de l’interven-
tion sur les stratégies d’ajustement. Bien que notre groupe psycho-éduca-
tionnel soit supposé transmettre des stratégies nouvelles d’ajustement, il se 
peut qu’il offre plus d’espace à la partie expérientielle de la thérapie, au détri-
ment de savoirs formels (les moments de discussions, où les patientes racon-
tent leur vécu, le légitiment, le normalisent, ont été privilégiés par rapport 
aux moments de transmission  d’information). En permettant les échanges 
sur les émotions négatives et en se focalisant sur la gestion des affects (par 
la relaxation par exemple), le groupe pourrait ressentir un effet immédiat 
sur les composantes émotionnelles évaluées, plus que sur les composantes 
cognitives. Les processus cognitifs ciblés par l’entraînement à la résolution de 
problème, la restructuration cognitive et l’affi rmation de soi nécessitent peut-
être aussi plus de séances et de focalisation en vue d’obtenir une véritable 
amélioration des stratégies d’ajustement. Quelques patientes ont rapporté 
une augmentation de l’anxiété pendant le temps du groupe, suggérant le 
moindre recours aux stratégies d’évitement pour faire face à la réalité, ce qui 
peut-être considéré comme un signe d’adaptation positive à long terme. Une 
autre hypothèse est que l’échantillon des participantes n’est pas sélectionné 
sur des critères cliniques, par exemple sur des scores minimum d’anxiété ou 
de dépression. Or les études montrent un bénéfi ce plus important chez les 
personnes les plus en détresse par rapport à celles qui n’ont pas de problèmes 
psychologiques particuliers.

Conditions de la réussite de l’expérimenation
Le projet a été bien accepté car il répondait aux exigences scientifiques 
requises pour des protocoles médicaux. Toutes les précautions d’usage 
ont été prises concernant la randomisation*, les critères de sélection de la 
population, la formalisation du contenu de l’intervention, la sélection des 
animateurs et l’homogénéisation des pratiques dans les différents centres ; 
la validité des instruments de mesure, la qualité du recueil des données, le 
calcul du nombre de sujets nécessaires et la pertinence des analyses statis-
tiques. Les principes de randomisation et de soumission à des évaluations 
régulières par autoquestionnaires n’ont pas posé de problèmes aux patientes. 
Soulignons que dans le protocole choisi, il est indispensable de s’assurer de la 
comparabilité des deux groupes avant le début de l’étude, soit par une rando-
misation sur d’éventuelles variables confondantes connues, soit en utilisant 
des modèles linéaires permettant de contrôler l’effet des éventuelles  variables 
confondantes.
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Limites de l’expérimentation
La première limite rencontrée est la question de la faisabilité. Deux des cinq 
centres initialement investis dans le projet n’ont pas pu le réaliser, compte 
tenu de diffi cultés politiques et matérielles. Dans les trois centres participants, 
en dépit des différents moyens utilisés pour le recrutement, le taux moyen de 
participation reste faible (environ 20 %), et loin des autres études internatio-
nales qui comptent 60 à 87 % de participation [15]. Les centres de province 
ont souligné les efforts considérables accomplis pour assurer le recrutement 
pour les groupes.
Les autres limites de cette étude sont méthodologiques (voir le paragraphe 
Contexte et public concerné). Les personnes ne répondant pas positivement 
à notre proposition ne sont pas évaluées, ce qui ne nous offre pas la possi-
bilité de défi nir les spécifi cités du groupe répondant à l’offre (voir le para-
graphe Population). Pour des raisons éthiques, les patients et les thérapeutes 
ont connaissance du protocole et seul le traitement des données est réalisé en 
aveugle (voir le paragraphe Fondements méthodologiques de la démarche). 
Le choix d’un groupe différé réalisé peu de temps après l’intervention ne 
permet pas le suivi des différences entre groupe traité ou non sur le long 
terme. Les résultats de cette étude sont uniquement basés sur des mesures 
subjectives et n’incluent pas de mesures objectives, comme le retour au travail 
par exemple, ce qui aurait pu renforcer l’effet bénéfi que de l’intervention. 
Les processus thérapeutiques ne sont pas décrits et évalués, ce qui ne nous 
permet pas de cerner la qualité de l’apprentissage des techniques cognitivo- 
comportementales.

Projet en cours et perspectives de développement
Une fois mise en évidence l’effi cacité du groupe psycho-éducationnel sur des 
femmes en post-traitement de cancers du sein non-métastatiques, nous avons 
souhaité assurer la pérennité de ces groupes dans les centres impliqués et leur 
développement dans de nouveaux centres. Les groupes psycho-éducationnels 
ont pu continuer de manière indépendante de la recherche à l’Institut Curie 
(Paris), mais ont été interrompus dans les deux centres de province (Lyon et 
Toulouse) à l’issue de la recherche, en raison du manque de moyens fi nanciers 
et humains ainsi que des diffi cultés de recrutement. De nombreuses personnes 
ont manifesté leur intérêt pour développer les groupes psycho-éducationnels 
dans d’autres villes en France et à l’étranger14, mais nous n’avons pas encore 
centralisé les retours sur leurs expériences. Nous souhaiterions aussi étendre 
les groupes psycho-éducationnels à d’autres pathologies cancéreuses, mais le 
problème du recrutement reste à résoudre, ainsi que celui du temps  nécessaire 
à l’organisation pratique des groupes psycho-éducationnels.
Sur le plan des analyses statistiques, nous avons tenté de mesurer la réplica-
tion des effets de l’intervention sur le GC (mesures E4-E5), mais aussi les varia-
tions intra-sujet dans un même groupe. Il semble que certains sous-groupes 

14. En France (Bordeaux, Lyon, Meulan, Saint-Astier, Corse) et à l’étranger (Belgique, Luxembourg, Canada).
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de sujets présentent une majoration de l’anxiété entre le début et la fi n du 
groupe, mais ne remettent pas en cause pour autant le bénéfi ce de leur parti-
cipation au groupe psycho-éducationnel, soulignant leur prise de conscience 
des mécanismes d’évitement et la nécessité de se confronter à la réalité de 
leur vécu pour pouvoir l’intégrer. Ceci montre qu’il reste nécessaire de déve-
lopper par ailleurs des indices plus cliniques de l’impact des interventions : ce 
qui est bénéfi que dans l’intervention en terme de contenus, méthodes, moda-
lités, et pour quelles personnes en particulier, en termes de facteurs de risque 
ou de phases du parcours de soins, le seul critère de la diminution des affects 
négatifs n’étant pas suffi sant. La majoration de l’anxiété pendant le temps du 
groupe pourrait aussi être perçue comme le signe d’un travail psychique pas 
forcément néfaste à long terme. Nous continuons aussi à travailler les indices 
de satisfaction par rapport au groupe et au travail réalisé.
Ce travail représente une première étape pour la recherche en psycho-onco-
logie en France et une pierre de plus à l’édifi ce déjà solide des effets bénéfi -
ques des interventions psychothérapiques de groupe proposées à des patients 
atteints de cancers dans les pays anglophones.
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Polyarthrite rhumatoïde

UNE MALADIE CHRONIQUE ÉPROUVANTE

Liana Euller-Ziegler
1

La polyarthrite rhumatoïde (PR) constitue le type même de la maladie chro-
nique douloureuse, éprouvante, d’évolution variable et diffi cilement prévi-
sible, potentiellement invalidante, avec une atteinte parfois sévère de la qualité 
de vie. Elle s’inscrit dans le vaste ensemble des affections ostéo-articulaires, 
reconnues par l’OMS comme l’enjeu mondial de la décennie 2000-20ı0 
(« Bone et Joint Decade ») du fait de leur impact humain et sociétal majeurs.
La polyarthrite rhumatoïde touche environ 0,3 % de la population adulte, trois 
à quatre fois plus souvent les femmes. Elle se caractérise par une proliféra-
tion pseudo-tumorale de la synoviale articulaire avec des troubles immunolo-
giques complexes, encore incomplètement connus ; il s’agit d’une affection 
multifactorielle, impliquant des facteurs génétiques et environnementaux.
Le début peut se faire à tout âge, souvent autour de la ménopause, volon-
tiers après un stress ou un événement de la vie personnelle. Il est en général 
progressif : douleurs typiquement bilatérales et symétriques des mains, des 
poignets, d’autres articulations, de rythme infl ammatoire (réveils nocturnes, 
sensation de raideur prédominant au réveil et « dérouillage matinal » plus 

1. Le Pr Liana Euller-Ziegler est présidente de l’Association française de lutte anti-rhumatismale (Afl ar), membre du 
Comité de pilotage international de la Bone and Joint Decade, membre du Comité de travail européen sur l’ostéopo-
rose (EU Policy Project), chef de rhumatologie au CHU de Nice, hôpital de l’Archet. 
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ou moins long et pénible), avec gonfl ements, et souvent fatigue, amaigris-
sement, atteinte de l’état général. La maladie progresse habituellement par 
poussées évolutives successives. Elle peut aboutir à des destructions et des 
déformations articulaires, cause de handicaps sévères. La polyarthrite rhuma-
toïde est aussi une maladie systémique, avec possibilité de manifestations 
extra- articulaires et de surmortalité, notamment cardio-vasculaire.

Stratégies thérapeutiques

La stratégie thérapeutique, précoce et personnalisée, associe au long cours 
moyens médicamenteux généraux (symptomatiques et « de fond ») et 
locaux et moyens non médicamenteux : rééducation, apprentissage d’exer-
cices physiques adaptés et de la protection articulaire, si besoin aides techni-
ques, aménagements de l’environnement, soutien psychologique, mesures 
socioprofessionnelles, voire chirurgie. De nombreux malades affrontent 
aujourd’hui une situation diffi cile, même si la mise en œuvre précoce de 
biothérapies puissantes peut désormais permettre d’empêcher les destruc-
tions articulaires des formes sévères. 

Une démarche d’éducation du patient pleinement justifi ée

La prise en compte du vécu et de la dimension psychosociale de la polyarthrite 
rhumatoïde est indispensable. Vivre  « avec » la douleur (souvent intense, diffi -
cilement prévisible et qui « ne se voit pas »), le handicap, la fatigue au quoti-
dien, est éprouvant, sans oublier le préjudice esthétique. Une lutte constante 
pour surmonter les diffi cultés, parfois majeures, dans tous les gestes de la vie 
quotidienne, l’incapacité à faire des projets, sont souvent vécus dans un senti-
ment de solitude et d’incompréhension, de dévalorisation, même si l’entou-
rage, qui joue un rôle capital, est présent. Le malade doit sans cesse « inventer 
son propre chemin ». La sensation la plus pénible est celle de ne pouvoir 
contrôler la situation. On comprend la fréquence de l’anxiété (craintes pour 
l’avenir, isolement, pertes affectives, sociales, professionnelles, etc.) et l’appa-
rition possible d’une dépression, aggravant le vécu douloureux et compromet-
tant l’observance des traitements.
En fait, après le choc de l’annonce du diagnostic et une succession d’étapes 
psychologiques (dénégation, révolte, prise de conscience progressive, etc.), 
une dynamique constructive doit s’installer : le patient doit apprendre à gérer 
(coping*) sa maladie, ses traitements successifs, ses relations avec les diffé-
rents professionnels et son nouvel équilibre de vie personnel, familial, social 
et professionnel.
La démarche d’éducation du patient est donc pleinement justifi ée. La première 
étape, l’information, est pour les patients une attente, un besoin et un droit 
(loi du 4 mars 2002). Personnalisée, claire, complète, évolutive, elle permet de 
dédramatiser et d’aller de l’avant. Élément-clé de la relation médecin- malade, 
elle aboutit au consentement éclairé et à la décision partagée. L’éducation 
proprement dite vise à faire acquérir au malade savoir, savoir-faire et savoir-
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être, pour mobiliser toutes ses ressources et réussir son coping* : le patient 
devient un gestionnaire actif de sa maladie. Le patient, véritable expert, peut 
même jouer par ailleurs le rôle d’enseignant des professionnels de santé.
Comme le montre la revue de la littérature faite par Catherine Beauvais 
(voir page suivante), les modalités de l’éducation du patient atteint de poly-
arthrite rhumatoïde sont diverses. De plus en plus de centres de rhumato-
logie  s’impliquent dans cette démarche, avec leurs équipes pluridisciplinaires. 
L’évaluation de l’effi cacité se heurte à des diffi cultés méthodologiques (hétéro-
généité des populations étudiées, des techniques, manque d’outils d’évaluation 
suffi samment adaptés) rendant compte de résultats apparemment modestes. 
Ainsi la revue de la Cochrane Collaboration en 2007 ne montre qu’un bénéfi ce 
modéré à court terme, ne se maintenant pas à distance.
Néanmoins, la Haute Autorité de santé [14], après une analyse très complète 
de la littérature, conclut que l’éducation thérapeutique est recommandée pour 
tout patient atteint de polyarthrite rhumatoïde (grade B) : elle « contribue à 
l’amélioration ou au maintien de l’état de santé et de la qualité de vie du patient 
et de celle de ses proches ». Elle est « complémentaire de la prise en charge 
médicale, réalisée si possible par une équipe pluridisciplinaire en accord avec 
le médecin spécialisé en rhumatologie et le médecin traitant. Elle contribue 
au développement de compétences qui permettent au patient de connaître 
et comprendre la maladie et les traitements médicamenteux et non-médica-
menteux ; acquérir les gestes respectant les règles de protection articulaire ; 
mettre en œuvre des modifi cations de son mode de vie (équilibre diététique, 
programme d’activité physique, etc.) ; prévenir des complications évitables ; 
faire face aux problèmes occasionnés par la maladie; impliquer son entou-
rage dans la gestion de la maladie, des traitements et des répercussions qui 
en découlent. Aucune recommandation spécifi que à la polyarthrite rhuma-
toïde ne peut être formulée quant au contenu et aux modalités précises de 
cette éducation ».
Au total, l’éducation du patient dans la polyarthrite rhumatoïde passe du rang 
de traitement orphelin à celui d’outil thérapeutique à part entière. Outre une 
meilleure communication dans la relation de soin, elle doit aboutir à une auto-
prise en charge de la maladie et à une meilleure qualité de vie.
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REVUE D’OPINION

CATHERINE BEAUVAIS2

Démarches d’éducation thérapeutique 
pour patients atteints de polyarthrite rhumatoïde 

Plusieurs approches ont été étudiées dans la prise en charge de la polyarth-
rite rhumatoïde et leur chevauchement rend leur évaluation diffi cile. On 
distingue les démarches éducatives (information, conseil, éducation théra-
peutique du patient), les démarches psycho-éducatives et cognitivo-comporte-
mentales (TTC) et les prises en charge pluridisciplinaires.
Les démarches éducatives comportent une information du patient qui est 
un préalable indispensable. L’information se fait oralement avec une remise 
de brochures (les professionnels de santé ont désormais à leur disposition 
un certain nombre de documents sur la polyarthrite). Le « conseil » ajoute à 
 l’information une écoute et un soutien social [28]. Enfi n l’éducation théra-
peutique du patient proprement dite repose sur la mise en évidence des 
besoins du patient, le changement éventuel des attitudes et l’autoprise en 
charge. Dans les études publiées, le contenu de la démarche éducative n’est 
pas toujours détaillé.
Les démarches psycho-éducatives et les TTC apportent aussi des solutions 
permettant au patient de faire face à la polyarthrite. Elles reposent surtout sur 
l’apprentissage de la gestion du stress et la relaxation.
Enfi n, les structures de prise en charge pluridisciplinaires, destinées à l’ori-
gine au traitement global du patient par des équipes diversifi ées médico-
chirurgicales et paramédicales, sont généralement mises en œuvre par les 
mêmes acteurs que dans les démarches éducatives. Elles ne sont pas identi-
fi ées comme structures d’éducation dans la littérature car elles incluent aussi 
une part d’interventions thérapeutiques médicales.

Organisation des structures d’éducation identifi ées 
en France

En France, l’éducation thérapeutique du patient s’est développée au sein 
de structures pluridisciplinaires. Si la structure la plus ancienne est celle 
de Montpellier [31, 32], d’autres équipes ont aussi décrit leur expérience [1, 
6, 7, 17]. Celles de Grenoble [8] et Saint-Antoine [4] seront détaillées plus 
loin. Les structures sont hospitalières et comportent plusieurs profession-
nels : rhumatologue, médecin de réadaptation, infi rmière, kinésithérapeute, 

2. Catherine Beauvais est rhumatologue à l’hôpital Saint-Antoine à Paris et installée en libéral à Vincennes. Elle anime 
depuis 1997 l’équipe d’éducation thérapeutique du Service de rhumatologie. Elle a participé à la création de la Section 
d’éducation thérapeutique de la Société française de rhumatologie qui soutient des projets de recherche et des 
programmes en éducation thérapeutique du patient. Elle est responsable d’un diplôme d’ETP destiné plus particu-
lièrement aux soignants prenant en charge les maladies ostéo-articulaires (université Pierre et Marie Curie – UPMC – 
Paris VI).
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 ergothérapeute, diététicienne, psychologue, assistante sociale, podologue et 
chirurgien selon les équipes. Les patients assistent à plusieurs sessions d’édu-
cation au cours desquelles ils abordent les différents aspects de la pathologie, 
l’éducation gestuelle et les traitements médicaux et chirurgicaux. L’éducation 
se fait en sessions de trois à cinq jours en hôpital de semaine (HDS) [1, 7, 8, 

22, 32], en hôpital de jour (HDJ) [4, 17] ou par sessions de demi-journées 
itératives [6, 9]. Les séances sont individuelles [4] ou collectives ; elles s’adres-
sent alors à un nombre plus ou moins important de patients : 8 à ı0 patients 
[6, 9] ou 3 à 5 [1, 8]. Dans l’ensemble, les expériences ont fait l’objet d’études 
non contrôlées et leur niveau de preuve est considéré comme faible [14]. Dans 
la littérature, ces études sont identifi ées en référence à un traitement pluridis-
ciplinaire. Une étude comporte une analyse médico-économique [22]. Les 
études les plus récentes contrôlées [9] ou comparatives [1] portent sur des 
consultations éducatives de groupe. Le développement de l’éducation théra-
peutique du patient en rhumatologie a connu un nouvel essor avec les biothé-
rapies : l’éducation thérapeutique du patient est alors particulièrement tournée 
vers les malades hospitalisés pour une mise en route du traitement.

Expériences étrangères et études contrôlées 

Les résultats de la littérature sont à interpréter en tenant compte du contexte 
d’hétérogénéité des pratiques et des structures. Ces aspects sont détaillés et 
analysés dans la publication de la HAS en 2007. Ici, nous présentons seule-
ment les résultats des études contrôlées en nous appuyant sur les deux prin-
cipales méta-analyses qui concernent les démarches éducatives proprement 
dites.
La méta-analyse systématique de Riemsma et al. [28] a analysé les essais 
réalisés entre ı966 et 2002 et en a sélectionné 3ı. Tous ces essais ont comporté 
une évaluation à la fi n du programme, puis trois à quatorze mois après la fi n 
du programme. Les essais sélectionnés par ces auteurs étudient les effets de 
l’éducation thérapeutique du patient sur les paramètres de suivi habituels de 
la polyarthrite rhumatoïde : douleur, handicap, qualité de vie*, état psycholo-
gique. Les résultats montrent qu’à court terme, le handicap, l’opinion géné-
rale du patient, son état psychologique et la dépression sont améliorés de façon 
signifi cative, mais faible. Une tendance positive est observée pour  l’anxiété 
et la douleur. À la fi n du programme, il n’y pas de bénéfi ce persistant sur 
les paramètres étudiés. Ces résultats ne sont pas vraiment modifi és lorsque 
seules sont analysées les ı7 études les meilleures d’un point de vue méthodo-
logique. Il en est de même pour les ı2 études comportant plus de 80 patients. 
L’un des intérêts de cette méta-analyse est d’avoir recherché une différence 
entre les 3 composantes de l’éducation présentées plus haut. Riemsma et al. 
[28] concluent ainsi que l’information seule est ineffi cace. Le conseil ne paraît 
pas effi cace non plus, avec cependant une tendance à un effet léger sur l’état 
psychologique. Seule l’éducation thérapeutique du patient apporte les béné-
fi ces décrits plus haut sur le handicap, la dépression et l’opinion globale du 
patient, avec de bons résultats pour la douleur.
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La méta-analyse de Niedermann [23] rassemble ıı études qui portent une 
attention particulière sur les effets à long terme3. Ces dernières montrent que 
les bénéfi ces sont de faible ampleur et ne se maintiennent pas dans le temps. 
Les ıı essais contrôlés incluent 7 programmes éducatifs et 4 programmes 
psycho-éducatifs qui se déroulent sur quatre à quinze semaines. Les sessions 
durent une heure et demie à deux heures et se font parfois en hospitalisa-
tion de semaine, avec un suivi maximum de six à quinze mois. Dans les 
7 programmes éducatifs, l’analyse montre une augmentation des connais-
sances sur la pathologie qui se maintient à long terme. Trois études sur 
6 montrent un recours à des stratégies de coping* plus fonctionnelle sur du 
court terme. L’adhésion thérapeutique* est améliorée dans 6 programmes sur 
7, avec une meilleure adhésion pour les thérapeutiques médicamenteuses 
que pour les techniques gestuelles. L’autoeffi cacité personnelle perçue a été 
incluse dans les critères de 3 programmes (dont 2 éducatifs) avec des résul-
tats discordants. L’état psychique et les données physiques habituelles sont 
peu modifi és. Les seuls niveaux élevés de preuve  concernent les connais-
sances et le coping*. Ces résultats concordent avec l’étude de J.S. Giraudet-Le 
Quintrec [9]. Cet essai contrôlé portant sur ı04 témoins et ı04 patients ayant 
bénéfi cié de sessions collectives a montré une amélioration signifi cative du 
coping*, des connaissances et de la satisfaction, alors que le handicap (critère 
principal) n’a pas été modifi é. Il en est de même pour les autres paramè-
tres (qualité de vie* et état psychologique). Finalement, l’apport supplémen-
taire de l’éducation thérapeutique est considéré (avec un niveau modéré de 
preuve) comme bénéfi que si l’on considère les variables handicap et qualité 
de vie, alors que la capacité à faire face est améliorée et que la satisfaction des 
patients est élevée. Plus récemment, Masiero et al. [21], ont publié des résul-
tats positifs de leur programme d’éducation de patients sous biothérapie, 
qui montre un effet favorable sur la douleur, le handicap et les relations avec 
 l’entourage. 
Les effets des interventions psycho-éducatives et comportementales ont été 
étudiés par la HAS qui a retenu 24 études dont 20 portant sur les TTC. Ces 
dernières améliorent le recours à des stratégies de coping fonctionnel, avec 
un faible effet à court terme sur la symptomatologie dépressive et un béné-
fi ce intéressant sur la fatigue. En revanche, les effets sont inconstants sur la 
douleur et l’adhésion thérapeutique*, et très contradictoires quant à l’anxiété 
et les capacités fonctionnelles.
Enfi n, les études portant sur les programmes pluridisciplinaires montrent 
que la comparaison entre les différentes pratiques de traitement pluridisci-
plinaire (TPD) donne des résultats discordants4 (cf. la méta-analyse de T.P.M. 
Vliet Vlieland actualisée en 2004 [35]) : on observe une supériorité attendue 
de la prise en charge multidisciplinaire hospitalière sur la prise en charge 

3. Le long terme est défi ni par un délai de plus de six mois après la fi n du programme, avec un maximum de quinze 
mois. 
4. TPD (traitement pluridisciplinaire) hospitalier versus TPD ambulatoire ou TPD ambulatoire versus traitement 
 ambulatoire habituel. 
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ambulatoire habituelle pour les critères de douleur et d’activité de la maladie. 
Rappelons que ces programmes contiennent une part d’éducation qu’il est 
diffi cile d’individualiser, d’autant que le recrutement des patients est très 
variable. En effet, dans les programmes d’ETP évalués par Riemsma et al. [28] 

les patients ont une maladie stabilisée alors que dans les programmes pluri-
disciplinaires, la population est hétérogène avec les polyarthrites rhumatoïdes 
stables ou en poussée. Dès lors, il est diffi cile de mettre en évidence un béné-
fi ce supplémentaire.

Programmes éducatifs et résultats obtenus 
dans la polyarthrite rhumatoïde

Les travaux scientifi ques montrent souvent qu’il existe une discordance entre 
la satisfaction élevée des patients et les résultats plus « modestes » observés 
pour la qualité de vie lorsqu’elle est mesurée par les échelles habituelles. En 
fait, cette discordance n’est qu’apparente car ce ne sont pas les mêmes varia-
bles qui sont mesurées. La satisfaction des patients est surtout mise en lien 
avec le sentiment d’avoir été écouté et d’avoir amélioré sa capacité à faire face 
à la maladie. Quant à la qualité de vie, elle comprend plusieurs autres variables 
sur lesquelles les malades se prononcent de façon plus réservée.
De plus, il faut souligner que Riemsma et al. [28] montrent principalement 
que les programmes ne sont pas identiques. En premier lieu, ils soulignent les 
problèmes liés à la sélection des patients. L’éducation thérapeutique du patient 
s’adresse à des patients dont les besoins médicaux et éducatifs sont différents 
et c’est seulement par une démarche sans a priori que l’on peut déterminer 
quels sont leurs besoins réels. Par exemple, un programme de protection arti-
culaire est peu adapté à des patients souffrant de polyarthrite rhumatoïde 
récentes stabilisées par le traitement, alors que des stratégies d’adaptation à la 
maladie auraient pu être privilégiées [13]. De fait, il existe plusieurs niveaux de 
besoins éducatifs et il serait nécessaire que les programmes s’adaptent en vue 
de mieux cibler leurs objectifs et leurs moyens. Certains patients  acquièrent 
aisément ce qui leur est utile pour tendre vers une qualité de vie optimale. 
D’autres ont des besoins éducatifs importants, soit du fait d’un handicap ou 
d’un état psychologique altéré, soit du fait d’une peur des traitements ayant un 
effet délétère sur l’adhésion thérapeutique. La prise en compte de ces variables 
dans la défi nition et l’évaluation des programmes paraît indispensable.
D’introduction plus récente, les thérapeutiques incluant des patients sous 
biothérapie ont bouleversé le traitement de la polyarthrite rhumatoïde et les 
besoins éducatifs des patients. Cependant, nous ne disposons actuellement 
que d’une seule étude [21] portant sur ce type de patients. De même, on ne 
sait pas quels sont les outils d’évaluation à privilégier. L’amélioration de la 
qualité de vie est certes un élément important de l’évaluation, mais il faudrait 
certainement travailler sur l’évaluation du programme lui-même afi n d’appré-
cier si les objectifs éducatifs ont été atteints. Cela permettrait de ne pas tirer 
de conclusions trop hâtives sur les effets du programme sur les patients. En 
rhumatologie, c’est dans cet esprit que des échelles non encore validées sont 
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développées pour évaluer le patient en tant qu’utilisateur des soins [15], en 
incluant la notion centrale de compétences.
Enfi n, les programmes n’ont pas résolu le problème de la répétition dans le 
temps des actions d’éducation et ne mentionnent pas la formation des person-
nels. Li [20] souligne que des études longitudinales observationnelles bien 
menées pourraient apporter des informations très importantes sur les besoins 
des patients et permettre une meilleure adéquation des programmes.

Conclusion

Dans la prise en charge de la polyarthrite rhumatoïde, l’éducation thérapeu-
tique du patient répond à une forte demande des patients, mais ses effets 
sur les variables classiquement étudiées apparaissent parfois décevants à 
long terme (ce qui contraste avec les résultats d’études réalisées dans d’autres 
pathologies comme le diabète ou l’asthme). Malgré une satisfaction exprimée 
par les patients, l’apport de  l’éducation thérapeutique dans la prise en charge 
de la polyarthrite montre des résultats de faible ampleur sur la qualité de vie 
mesurée par les échelles habituelles. L’hétérogénéité des programmes est 
probablement en cause, tant d’un point de vue organisationnel que du point 
de vue de la formation des personnels, de la sélection de patients et des outils 
d’évaluation utilisés. Bien que les résultats soient contrastés sur le plan scien-
tifi que, l’éducation thérapeutique du patient est toutefois recommandée dans 
le traitement de la polyarthrite rhumatoïde [10, 14]. Un travail important 
reste à réaliser pour l’amélioration des pratiques et l’évaluation de l’éducation 
thérapeutique dans le domaine de la polyarthrite et des rhumatismes infl am-
matoires chroniques.
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L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 
DANS LE CADRE DU TRAITEMENT PLURIDISCIPLINAIRE 
DE LA POLYARTHRITE RHUMATOÏDE : 
LA CONSULTATION RAOUL DUFY 

Catherine Beauvais
5

Résumé

Le travail décrit ici relate l’expérience d’une structure éducative de prise en 
charge pluridisciplinaire de la polyarthrite rhumatoïde (PR) en hôpital de jour 
(HDJ) : la « Consultation Raoul Dufy » (CRD). Adaptée au patient, la  structure 
propose une éducation individuelle reposant sur un modèle de santé positive 
qui inclut toutes les dimensions de la santé. L’éducation thérapeutique du 
patient est centrée sur la connaissance de la maladie, l’apprentissage gestuel et 
l’autoprise en charge en développant les moyens de faire face à la maladie et la 
gestion des traitements, avec une attention particulière sur les moyens non-mé-
dicamenteux (gymnastique à domicile, port d’orthèses, démarches sociales). 
Les dimensions affective, sociale et professionnelle sont abordées. L’approche 
pluridisciplinaire est centrée sur le diagnostic éducatif. L’évaluation prospective 
ouverte de cette expérience montre une satisfaction des patients, une augmen-
tation de leurs connaissances, une amélioration de la qualité de vie, une dimi-
nution de l’anxiété et de la douleur. La modifi cation des stratégies de coping* 
n’est pas observée. La Consultation Raoul Dufy est identifi ée par les médecins 
traitants comme un apport d’éducation intéressant, en complément de la prise 
en charge habituelle. Depuis cette l’expérience, l’éducation thérapeutique du 
patient a évolué au sein de la structure pluridisciplinaire du fait des progrès 
considérables intervenus dans la traitement de la PR (principalement l’avène-
ment des biothérapies). L’évolution a aussi permis de pallier aux limites qui ont 
été identifi ées : quasi-absence de possibilité de suivi, nécessité de modifi cation 
des outils et de formation des personnels. Actuellement, l’unité d’éducation est 
complétée par des consultations éducatives individuelles en amont ou en aval 
de la CRD ainsi que par des séances éducatives de groupe. 

Cadre de l’expérimentation

Fonctionnement de la structure
L’expérimentation de l’éducation thérapeutique dans une structure de prise 
en charge pluridisciplinaire de la polyarthrite rhumatoïde (PR) en hôpital de 

5. Cette expérience est le travail d’une équipe dans le Service de rhumatologie et le Pôle os et articulations, à  l’hôpital 
Saint-Antoine (Paris). 
Médecins : A. Prier†, F. Bérenbaum, L. Legars, A. Karneff, S. Molcard, J.-Ph. Hellier, C. Villoutreix, N. Couvoisier ; 
infi rmières : A. Mazaud, A.M. Piriou, F. Poinsignon, S. Hayem, R.M. Poilverd, R. Baratto, F. Pujot ; cadre infi rmier : 
S. Dubouloy, I. Drozd ; kinésithérapeutes : B. Quastana, A. Le Guen, F. Barbarin ; psychologue : M. Aubry, A.G. Ulloa ; 
assistance socio-éducative N. Nobilleau ; diététicienne : V. Agon, D. Blanchard ; secrétaires médicales : V. Ribondin, 
M. Favrel, A. Merigard ; chirugiens : A. Sautet, Ch. Dumontier ; podologues : M.-P. Mirallès, J.-L. Péroux. 
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jour (HDJ) a été créée à l’hôpital Saint-Antoine et dénommée « Consultation 
Raoul Dufy » (CRD), en hommage au peintre qui, souffrant de polyarthrite, 
continua à travailler et à créer malgré son handicap. Après avoir fait l’objet 
d’un projet de service en ı99ı, la CRD a vu le jour en ı993.
La prise en charge est individuelle et le traitement pluridisciplinaire6 répond 
à une volonté de prise en charge globale du patient. L’objectif est double : il 
s’agit à la fois de rassembler tous les spécialistes indispensables au traitement 
d’un patient souffrant d’une maladie complexe et de répondre à son besoin 
d’écoute, d’information et d’éducation. Dans la plupart des cas, le patient est 
recruté sur les conseils du rhumatologue traitant ou du médecin traitant ou par 
les associations de malades. Il peut aussi nous être adressé après une hospi-
talisation dans le service de rhumatologie (notamment lorsque ses besoins 
éducatifs sont identifi és) ou encore venir de sa propre initiative.
Au début de notre étude, nous avons observé une grande variabilité dans le 
recrutement. Sur les ı90 premiers patients reçus et évalués, 75 étaient adressés 
par le rhumatologue traitant, ı0 par le médecin généraliste, 7ı par les associa-
tions de patients et 25 avaient eu connaissance de la CRD par leur famille, le 
bouche-à-oreille ou la presse. Sur les ı90 malades, 2ı % venaient de Paris, 
54 % d’Île de France et 24 % de province. 

Déroulement de la consultation
La prise de rendez-vous se fait par téléphone ou en s’adressant directe-
ment au secrétariat du service. La secrétaire s’occupe particulièrement de la 
Consultation Raoul Dufy puisqu’elle a été formée à l’écoute spécifi que que 
nécessite cette approche. Par des questions indirectes, elle vérifi e que le patient 
souffre bien de polyarthrite. Cette première étape est fondamentale compte 
tenu de l’ouverture de la CRD à des malades venant de leur propre initiative : 
de cette manière, l’accès à l’éducation a été possible pour ceux qui le souhai-
taient. La secrétaire présente brièvement le déroulement de la consultation et 
commence à identifi er les besoins médicaux et éducatifs.
Peu avant la date du rendez-vous, le patient reçoit (par courrier) un dossier 
comprenant un questionnaire sur la polyarthrite. Ce questionnaire sert 
entre autres d’outil pour l’éducation. Le patient reçoit aussi un questionnaire 
de qualité de vie (version courte de la version de l’AIMS : Arthritis Impact 
Measurement Scales) [19] et réalise une auto-évaluation de sa douleur par 
l’échelle visuelle et analogique EVA7. Au cours de notre travail, nous avons 
aussi ajouté d’autres questionnaires portant sur l’évaluation de la symptoma-
tologie anxiodépressive.

6. La structure fonctionne à moyens et budget constants (sans surcoût de salaires pour la participation des person-
nels paramédicaux). Une vacation médicale assurée par le médecin responsable coordonnateur est consacrée à la 
Consultation Raoul Dufy. Cette dernière est facturée comme une HDJ classique alors que l’intervention des autres 
spécialistes médicaux et chirurgicaux est comptabilisée comme une consultation spécialisée. 
7. Initialement proposée par Scott et Huskisson [33] pour évaluer l’intensité de la douleur chronique, l’EVA se fait 
grâce à une réglette graduée dont les extrémités fi gurent pour l’une l’absence de douleur, pour l’autre la douleur 
maximale imaginable. L’EVA est validée depuis 1995 pour l’évaluation de la douleur chez le patient adulte atteint 
d’un cancer, depuis 1999 pour la douleur chronique des adultes en médecine ambulatoire et depuis 2000 pour la 
douleur des enfants (rapports Anaes).
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La Consultation Raoul Dufy dure entre six et huit heures maximum, pause 
déjeuner comprise. Elle est réalisée dans un local spécifi que : on y trouve un 
lit d’examen, deux fauteuils (dont un de relaxation) et différents outils d’édu-
cation et d’aide technique. Aucun geste thérapeutique n’est réalisé dans cette 
salle. Une télévision est mise à disposition pour passer des cassettes vidéo. 
Le patient est accueilli par l’infi rmière, qui évalue les besoins au cours d’un 
entretien non directif.
Pendant les deux premières années de fonctionnement, l’accueil et le diagnostic 
éducatif ont été réalisés par le médecin, mais au fi l de l’expérience, le recours à 
l’infi rmière est apparu plus satisfaisant. Elle évalue le contexte médical, fami-
lial et professionnel du patient, ainsi que le retentissement psychologique de 
la maladie. Lorsqu’elle dispose des indications nécessaires, elle programme 
le reste de la journée. L’infi rmière est le lien principal entre tous les interve-
nants. Si nécessaire, elle propose au patient d’appeler un certain nombre de 
spécialistes. Le médecin rhumatologue et le kinésithérapeute interviennent 
dans tous les cas.
Compte tenu du caractère global du traitement pluridisciplinaire (TPD), le 
déroulement de la consultation est très variable. L’intervention de chaque 
spécialiste comprend une part importante d’explications, d’information et 
de conseils, en vue d’une autoprise en charge. Depuis que les médecins et 
rhumatologues traitants ont réussi à percevoir la Consultation Raoul Dufy 
comme un complément de leur prise en charge, les motifs du recours à la 
CRD se centrent plus sur le recours éducatif. Dans le développement qui suit, 
nous montrons comment nous avons accompagné ce mouvement par une 
formation spécifi que des personnels. 

Modèle éducatif et outils
L’éducation thérapeutique réalisée lors de la Consultation Raoul Dufy repose 
sur un modèle de santé positive incluant toutes les dimensions de la santé. 
Adaptée au patient, elle est centrée essentiellement sur la connaissance de la 
maladie, l’éducation gestuelle et l’auto-prise en charge. La perspective géné-
rale est de développer les moyens de faire face à la maladie et à la gestion des 
traitements, particulièrement non-médicamenteux et antalgiques. Les dimen-
sions affective, sociale et professionnelle sont également prises en compte. 
Le travail repose sur l’élaboration d’un diagnostic éducatif qui permet de 
 s’intéresser aux différents facteurs qui infl uencent les comportements de 
santé du patient. Au cours de l’entretien, les questions suivantes sont traitées : 
la vision que le patient a de sa santé, les comportements de santé, le parcours 
de la maladie et la manière de faire le deuil de la santé antérieure, les connais-
sances, croyances et représentations, les habiletés et caractéristiques person-
nelles, les projets et le contexte de vie (famille, entourage, travail, soutien 
social). Cette analyse de la situation (diagnostic éducatif) doit permettre 
d’aboutir à la défi nition des compétences à acquérir par le patient. 
Chaque domaine nécessite plusieurs intervenants. La connaissance de la maladie 
et des traitements relève surtout de l’infi rmière et du médecin rhumatologue. Le 
diagnostic de la maladie et son évolution possible sont particulièrement abordés 
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avec les patients ayant une polyarthrite rhumatoïde récente car il est nécessaire 
de travailler ensemble sur l’acceptation de la maladie (cette problématique est 
souvent tout aussi utile pour des PR plus anciennes). S’agissant des traitements, 
la différence est faite entre le traitement de fond et le traitement symptoma-
tique, avec une identifi cation des traitements à partir de l’ordonnance que le 
patient a apportée. L’équipe insiste sur l’auto-prise en charge par le patient, en 
enseignant les différences entre la douleur infl ammatoire et la douleur méca-
nique ainsi que les types de médicaments en autocontrôle : antalgiques et AINS 
(anti-infl ammatoires non-stéroïdiens). Le maniement des corticoïdes est égale-
ment abordé par l’équipe [tableau I]. Le patient exprime le retentissement de la 
maladie sur sa vie quotidienne et son projet de vie.

Un cahier d’éducation est utilisé comme support à un échange verbal non- 
directif. Le patient rentre chez lui avec les photocopies des pages sur lesquelles 
il a travaillé. Un retour interactif sur le questionnaire de connaissances a lieu 
en fi n de séance de tel sorte que le patient puisse se réapproprier les connais-
sances acquises dans la journée.
Un avis chirurgical est parfois demandé. Il s’agit le plus souvent d’avoir un 
deuxième avis, ce qui permet aussi au patient d’avoir des informations sur 
les techniques chirurgicales adaptées à son cas particulier. Le chirurgien fait 
 l’effort de s’exprimer dans un langage accessible. Le fait que ce ne soit pas 
lui qui va opérer le patient permet un échange plus serein, diminuant ainsi 
 l’impact émotionnel dans la décision que le patient prendra ultérieurement. 
L’éducation gestuelle est réalisée par le kinésithérapeute. L’équipe ne comprend 
pas d’ergothérapeute, mais les kinésithérapeutes ont reçu une formation spéci-
fi que d’ergothérapie, notamment pour l’apprentissage de l’éducation gestuelle 
dite « économie articulaire » et du dérouillage matinal. Ils sont aussi en mesure 
de fournir des conseils pertinents en cas de poussée douloureuse. Une cuisine 
ergonomique est à disposition pour l’apprentissage des bons gestes de la vie 
courante. Des aides techniques sont montrées en fonction des besoins, sans 

TABLEAU I

Exemples d’objectifs éducatifs en relation avec la douleur

Savoir Différencier une douleur infl ammatoire versus une douleur mécanique

Connaître la différence entre AINS et antalgique et entre AINS et corticoïde

Connaître les moyens non-médicamenteux du dérouillage matinal

Savoir qui appeler en cas de crise douloureuse aiguë

Comprendre le rôle des émotions sur la douleur

Savoir dans quel cas il vaut mieux prendre un antalgique plutôt qu’un AINS

Savoir dans quelles limites il est possible de modifi er la dose de corticoïdes

Savoir-faire Être capable de gérer les stocks de médicaments

Adopter les moyens non-médicamenteux de lutte contre la douleur : chaud/froid, repos 
en bonne position, prise anticipée d’antalgique

Être capable de fractionner les activités

Savoir-être Savoir communiquer avec l’entourage sur la douleur
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toutefois insister chez les patients qui sont peu handicapés, afi n d’éviter qu’ils 
ne développent une vision négative de la maladie. Une gymnastique quoti-
dienne adaptée au rhumatisme est montrée. Des conseils sont donnés pour la 
pratique de certains sports, en tenant compte de l’état du patient et de ses désirs 
et de la localisation des atteintes articulaires.
La diététicienne a un rôle important dans l’apprentissage de l’équilibre alimen-
taire. Elle intervient surtout sur le régime lacté, la lutte contre les carences et 
exclusions alimentaires et sur les régimes adaptés aux différentes doses de 
corticoïdes. Le podologue est essentiellement prescripteur d’orthèses plan-
taires. Il donne des conseils sur les chaussures et des adresses utiles. Il insiste 
aussi sur l’intérêt et le rôle des orthèses (les patients ont souvent des orthèses 
plantaires qu’ils ne portent pas).
Le retentissement de la polyarthrite rhumatoïde sur la vie professionnelle 
familiale et sociale est abordé de façon systématique par les intervenants, avec 
si besoin, une intervention de l’assistante socioéducative. La journée peut se 
terminer par un entretien avec une psychologue, suivi parfois d’une séance 
de relaxation. Le recours au psychiatre est rare : il se fait seulement lorsque 
 l’infi rmière et le médecin ont identifi é un syndrome anxiodépressif important 
et non déjà pris en charge. L’appartenance à une association de malades est 
systématiquement proposée (les adresses utiles sont données).
Au début de l’expérimentation, un fi lm vidéo sur la polyarthrite rhuma-
toïde était proposé. Ce n’est plus le cas actuellement en raison du manque de 
 cohérence entre le fi lm et le diagnostic éducatif réalisé pour chaque patient.

La communication entre intervenants
L’infirmière et le rhumatologue font le lien entre les différents interve-
nants ainsi qu’une synthèse en fi n de journée. La Consultation Raoul Dufy 
débouche alors sur une proposition active de prise en charge, laquelle est 
consignée sur un compte-rendu envoyé au patient, à son médecin traitant 
et au rhumatologue qui assure le suivi habituel. La synthèse rend compte 
des thèmes abordés et des propositions de modifi cations à apporter dans la 
prise en charge de la maladie. L’accent est mis sur les thérapeutiques non- 
médicamenteuses. Le compte-rendu reprend aussi les thèmes d’auto-prise 
en charge et les aspects psycho sociaux utiles, tout en respectant le vécu et la 
confi dentialité des échanges. Sauf exception ou urgence, aucune prescription 
médicamenteuse n’est réalisée. En revanche, il y a très souvent des prescrip-
tions d’orthèses  plantaires ou d’orthèses de repos (réalisées ultérieurement 
par le kinésithérapeute dans le service ou ailleurs), ainsi que des  prescriptions 
de kinésithérapie. Un carnet d’autosurveillance de la polyarthrite rhuma-
toïde (carnet de Cochin) est donné au patient pour faciliter l’auto-prise en 
charge. Le patient reçoit aussi d’autres documents éducatifs sélectionnées 
parmi les outils  d’information réalisés par différents services de rhumato-
logie (par exemple 100 questions sur la polyarthrite). Les supports d’informa-
tion sont donnés uniquement après que les thèmes abordés par l’équipe 
aient été bien identifi és. Un maintien du lien par contact téléphonique est 
 systématiquement proposé par les intervenants  paramédicaux.
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Résultats de l’expérimentation

Recueil de données
La première évaluation a concerné les 70 [27] puis les ı90 [4] premiers 
patients inclus entre ı993 et ı997. Parmi les ı90 patients, ı8ı ont été retenus 
pour l’évaluation initiale Eı. Il s’agissait de ı58 femmes et de 23 hommes d’âge 
moyen (53 ans). La durée d’évolution moyenne de la polyarthrite était de douze 
ans. La raideur matinale moyenne était de 58 minutes : ı2 patients étaient peu 
handicapés (stade I de Steinbroker), ıı8 moyennement handicapés (stade II), 
45 handicapés (stade III) et 3 très handicapés (stade IV). Dans l’échantillon de 
patients, ı40 avaient reçu antérieurement une corticothérapie et ı49 avaient 
suivi (et ı34 suivaient encore) un traitement de fond. 
Les questionnaires ont été envoyés avant la consultation (évaluation ı : Eı) puis 
à 3 mois (E2) et ı2 mois (E3). Ils ont permis d’évaluer plusieurs points :

 la qualité de vie, cotée 0-90 [19] ;
 la douleur, qualifi ée par l’échelle visuelle analogique 0-ı00 EVA ; 
 la symptomatologie anxiodépressive, avec la version française de 

 l’Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) qui explore l’anxiété 
(cotée de 0 à 2ı) et la dépression (cotée de 0 à 2ı) [18].

Pour chaque échelle, un score bas correspondait à un meilleur état de santé. 
Le coping* a été mesuré à l’aide de la version française du questionnaire The 
Way of Coping Checklist (WCC) [24]. Les connaissances des malades sur la 
polyarthrite ont été recueillies par le biais d’un questionnaire qui compre-
nait une liste de ı3 questions à choix multiples (QCM) inspirées de Vignos 
et al. [34]. Les questions portaient sur les causes de la polyarthrite rhuma-
toïde, sa sympto matologie clinique, les examens de laboratoire, les traite-
ments  médicamenteux et non-médicamenteux.
Les évaluations à 3 et ı2 mois ont permis de connaître les modifi cations inter-
venues après la Consultation Raoul Dufy dans le domaine des thérapeutiques 
non-médicamenteuses et d’auto-prise en charge. Elles ont aussi permis de 
recueillir les opinions des malades. D’autres évaluations ultérieures ont porté 
sur des paramètres supplémentaires comme l’état émotionnel [3-5].

Résultats observés chez les patients
Cent quarante-huit patients ont répondu au questionnaire à 3 mois (E2) et ıı4 
à ı2 mois (E3). Pour apprécier l’impact de la consultation, nous avons d’abord 
comptabilisé (pour chaque traitement) le nombre de patients qui n’avaient 
pas recours initialement à cette thérapeutique. Dans ce groupe, nous avons 
compté le nombre de patients qui déclaraient y avoir eu recours dans l’inter-
valle des trois mois ou douze mois suivants. Le tableau II met en évidence un 
effet « honorable » de la Consultation Raoul Dufy sur le recours aux thérapeu-
tiques non-médicamenteuses.
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Le recueil d’opinions libres rend compte d’une forte satisfaction des patients 
(87 % sur ı48 patients à 3 mois et 77 % sur ıı4 patients à ı2 mois). Les sujets 
de satisfaction les plus cités sont l’accueil, l’écoute, le caractère pluridiscipli-
naire de la prise en charge et son aspect éducatif. Les thérapeutiques non-
médicamenteuses les plus appréciées sont la kinésithérapie et les orthèses 
plantaires. Une très bonne concordance existe entre les demandes du patient 
exprimées lors de l’entretien téléphonique et les interventions réalisées lors 
de la Consultation Raoul Dufy pour la kinésithérapie, la podologie, l’interven-
tion des chirurgiens et la demande éducative. Par contre, la concordance est 
moins bonne entre le désir du malade et l’intervention effective de la psycho-
logue et la diététicienne (ces dernières n’ont été rattachées à l’équipe qu’en 
mars et avril ı994).
Au total, la psychologue est intervenue 82 fois. Elle a proposé un suivi dans 
un tiers des cas : seulement 9 % des patients ont consulté un psychiatre 
ou un psychologue à 3 mois et 7 % à ı an. Ce résultat peut être expliqué par 
 l’absence de remboursement des consultations assurées par les psychologues 
en dehors de l’hôpital. On peut également évoquer un effet « anxiolytique » 
de la Consultation Raoul Dufy, comme cela a déjà été montré par une étude 
menée sur la même cohorte [3] à propos de l’état émotionnel des patients et 
de l’évolution du score HAD (Hospital Anxiety and Depression) après la CRD. 
Sur ı0ı patients consécutifs ı997 et 2000, 67 % des patients présentaient 
une anxiété « certaine » avec un score HAD � ıı (40 %) ou possible score 
HAD 8-ı0 (27 %), alors qu’un nombre plus faible de patients étaient déprimés 
(2ı % au total avec 4 % de dépression certaines avec un score � ıı). Après la 
Consultation Raoul Dufy, on note une amélioration de l’humeur [tableau III], 
principalement de l’anxiété. La même étude montre une amélioration des 
connaissances et de la qualité de vie [tableau IV], ainsi qu’une diminution de 
la douleur. Ces résultats avaient déjà été observés chez les premiers malades 
évalués [4, 5]. En revanche, nous n’avons pas observé de tendance particulière 
dans les stratégies de coping* des 30 malades étudiés.

TABLEAU II

Principales modifications thérapeutiques non-médicamenteuses

Port d’orthèses 
plantaires

Parmi les 85 patients n’ayant pas d’orthèses plantaires le jour de la Consultation Raoul Dufy (E1), 23 
patients en ont fait réaliser dans les 3 mois suivants (E2) et 20 patients 
entre 3 et 12 mois après (E3), ce qui représente 50 % de nouveaux patients dans l’année

Port d’orthèses 
de repos antal-
giques

On évalue à 31 % les nouveaux patients ayant fait réaliser des orthèses de repos antalgiques, à 27 % 
les nouveaux patients qui ont fait de la rééducation chez un kinésithérapeute à 3 mois et à 20 % 
ceux qui le font encore à 1 an

Auto-prise en 
charge 
à domicile

30 % de nouveaux patients ont procédé dans l’année à un aménagement de leur habitat ou utilisent 
des aides techniques

21 % de nouveaux patients ont fait une démarche sociale
13 % ont adhéré à une association

59 malades, soit 40 % déclarent faire de la gymnastique à domicile à 3 mois : ce pourcentage est 
encore de 26 % à 1 an (rappelons qu’à E1, 147 patients ne faisaient pas de gymnastique à domicile)

42 % utilisent le carnet d’autosurveillance de la PR à 3 mois et 28 % à 1 an
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Résultats observés chez les médecins
Une enquête a été réalisée auprès des médecins traitants pour connaître 
l’impact de la Consultation Raoul Dufy sur leur prise en charge [2]. Quatre-
vingt-dix-huit questionnaires ont été adressés à 52 rhumatologues et 46 géné-
ralistes qui suivaient 52 patients vus à la CRD entre juin 2000 et juin 2002. 
Le taux de réponses exploitables est de 7ı % chez les rhumatologues et 70 % 
des généralistes. 75 % des médecins sont satisfaits de la Consultation Raoul 
Dufy et rapportent un taux de satisfaction exprimé par les patients de 69 %. 
Le tableau V montre l’opinion des médecins sur l’apport de la CRD. Ils 
 apprécient son action éducative, qui ne semble pas interférer sur les relations 

TABLEAU III

Évolution de l’humeur

J O  n = 101 3 mois  n = 95 12 mois  n = 81

Anxiété 
(0-21)

9,99  ±  4,44 8,77  ±  3,91
p = 0,001

8,62  ±  3,96
p = 0,05

Dépression  
(0-21)

4,73  ±  3,24 3,98  ±  3,12
p = 0,08

4,27  ±  3,43
p = 0,7

HAD 
(0-42)

14,72  ±  6,71 12,74  ±  6,05
p = 0,002

12,94  ±  6,47
p = 0,32

TABLEAU IV

Évolution des connaissances, de la douleur et de la qualité de vie*

J O  n = 101 3 mois  n = 95 12 mois  n = 81

QCM 
(0-65)

49,77  ±  7,41 52,21  ±  6,90
p = 0,01

51,28  ±  6,97
p = 0,11

Douleur verbale 
(1-5)

4,70  ±  0,78 3,94  ±  0,94
p = 0,04

3,77  ±  0,94
p = 0,04

EVA 
(0-100)

54,32  ±  24,05 46,77  ±  23,57
p = 0,01

47,07  ±  25,91
p = 0,02

Qualité de vie
(0-90)

47,34  ±  10,72 42,21  ±  10,54
p = 0,001

43,21  ±  12,02
p = 0,07

TABLEAU V

Satisfaction des médecins et pourcentage de réponses favorables

Généraliste
n=32

Rhumatologue
n=37

Amélioration des connaissances 78 % 78 %

Diminution de la douleur articulaire 44 % 19 %

Diminution du handicap fonctionnel 47 % 30 %

Amélioration de l’état psychique (anxiété, dépression) 60 % 46 %

Capacité à faire face à la maladie 69 % 76 %

Infl uence sur le cours évolutif 53 % 38 %

Aide à la prise en charge du médecin traitant 47 % 65 %

Amélioration de la relation avec le malade 10 % 27 %
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patient- médecins traitants. Les médecins considèrent la Consultation Raoul 
Dufy comme un complément utile à leur prise en charge.

Discussion et perspectives

Apports positifs de l’expérimentation
L’expérience montre que la création et la pérennisation d’une structure de trai-
tement pluridisciplinaire à forte composante éducative est possible en milieu 
ordinaire de soins. Pour cela, l’implication des cadres médicaux et paramédi-
caux (en particulier le chef de service et le cadre supérieur) est indispensable 
et elle doit se maintenir dans le temps.
Intégrée au projet de service, cette unité de traitement pluridisciplinaire à 
dominante éducative a considérablement changé la démarche de soins de 
tous les personnels, y compris ceux qui ne travaillent pas directement dans 
la structure. Les changements sont surtout perceptibles dans la qualité 
globale de l’écoute et la prise en compte des besoins des patients. Pour autant, 
il ne faut pas nier la présence de certaines divergences d’intérêts entre les 
équipes soignantes qui participent à ce type de prise en charge et celles qui n’y 
 participent pas, même si la participation à la structure est encouragée sur la 
base du volontariat. À noter également que la « diffusion » de la notion d’édu-
cation thérapeutique dans le service rend actuellement diffi cile la réalisation 
d’une étude contrôlée car actuellement, le groupe contrôle aurait une prise en 
charge différente de celle qui était proposée il y a quelques années.
Un autre apport est la visibilité accrue de l’éducation thérapeutique du patient 
dans la communauté rhumatologique et auprès des médecins traitants. Au 
début de l’expérience, le recrutement ne se faisait pas toujours par le médecin 
traitant, ce qui a posé le problème de cohérence des discours adressés aux 
malades, même si ces discours étaient principalement axés sur les thérapeuti-
ques non-médicamenteuses. Néanmoins, ce problème n’a pas été mentionné 
dans l’enquête réalisée auprès des médecins traitants. Grâce au développe-
ment de structures similaires, le recrutement est désormais plus centré sur les 
correspondants du service, ce qui facilite les échanges et le suivi.

Limites de l’expérimentation
L’analyse de l’expérience a posteriori, ainsi que ses limites ont conduit à modi-
fi er la structure. Sur le plan organisationnel, la question des postes et fonctions 
spécifi ques reste à résoudre. En dehors d’une vacation médecin-coordonna-
teur, la structure vit par un temps infi rmier et paramédical pris sur les acti-
vités habituelles du service et du pôle « os et articulations » : elle fonctionne 
donc à budget constant.
Autre problème : comment revoir les patients ? Au début de l’expérience, seuls 
75 % des patients venaient de Paris ou de la région parisienne et 25 % de 
province. Lors de l’expression d’opinions libres, plusieurs patients ont dit que 
la journée était longue et fatigante. Certains souhaitaient une réévaluation de 
leur état à un ou deux ans dans la même structure. Mais curieusement, lorsque 
la possibilité leur en a été donnée, seul un nombre restreint est revenu.
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En ı997, des sessions de kinésithérapie de groupe ont été mises en place et 
proposées à des groupes de 4 malades, constitués si possible de façon homo-
gène par rapport au degré de handicap. Le cycle comprend 5 séances de 
deux heures échelonnées sur cinq semaines et une 6e séance 2 mois plus 
tard pour consolider les acquis. Le faible nombre de malades dans le groupe 
permet un programme personnalisé tout en bénéfi ciant de la dynamique du 
groupe et des échanges. Au total, seules 6 sessions ont été réalisées malgré 
une satisfaction globale des patients et une forte demande exprimée lors des 
Consultations Raoul Dufy. Les raisons invoquées sont la nécessité de venir 
six fois à  l’hôpital, l’éloignement du domicile et l’incompatibilité des horaires 
avec l’activité professionnelle. 
Lorsque certains patients sont revenus plus d’un an plus tard, les personnels 
étaient parfois déçus de l’absence de pérennisation des acquis en matière de 
connaissances restantes ou de modifi cation du mode de vie. Dans un premier 
temps, une modifi cation de recrutement s’est naturellement effectuée, les 
patients étant dirigés vers la Consultation Raoul Dufy avant ou après une 
hospitalisation dans le service, avant le changement de la structure tel que 
décrit plus loin.
Enfi n, l’évaluation de la structure a été diffi cile. Notre étude ouverte pros-
pective apporte des éléments sur les modifi cations de comportement et des 
connaissances mais pas sur le bénéfi ce réel de l’éducation thérapeutique du 
patient. Continuer à former les personnels est encore un problème, certains 
acteurs « historiques » étant partis. De même, le renouvellement des outils 
éducatifs est à penser selon des principes plus adaptés aux critères actuels de 
l’éducation thérapeutique.

Formation des personnels et outils
Le service a participé en 2003 à l’élaboration d’un outil éducatif : le portfolio 
« Apprivoiser », présenté dans le tableau VI.
Développé grâce au soutien du laboratoire Schering Plough, cet outil a été 
créé par un comité pédagogique comprenant des professionnels de santé 
(médecins et paramédicaux) et des représentants d’associations de malades. 
Sa réalisation a débouché sur une formation complémentaire : le programme 
« Apprivoiser » avec l’association Delf (Diabète éducation de langue française) 
et le soutien de Schering Plough. En 2004 et 2005, 4 infi rmières, ı cadre de 
santé, 2 médecins et 2 pharmaciens ont bénéfi cié de ce programme (2 sémi-
naires de trois jours). En complément, les personnels ont aussi participé à 
d’autres formations universitaires.

Structure actuelle de l’Unité d’éducation thérapeutique
L’effort de renouvellement et de formation à abouti à la structure actuelle, avec 
notamment la création de consultations éducatives plus courtes : les César 
(Consultation d’éducation et suivi des affections rhumatismales). Ces consul-
tations ont été incluses dans un nouveau projet de service et ont été mises 
en place de façon progressive depuis 2006, parallèlement à la Consultation 
Raoul Dufy. Les César s’adressent aux patients hospitalisés (y compris en 
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externe), souffrant de rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC) et 
non plus seulement de polyarthrite rhumatoïde. D’une durée d’une heure 
environ, les consultations tiennent compte des nouveaux besoins des malades 
atteints de RIC, en particulier les nouvelles compétences à acquérir avec le 
développement des biothérapies. Si les biothérapies nécessitent des nouvelles 
compétences d’autoadministration et d’autosurveillance, les César restent 
néanmoins centrées sur le modèle de santé globale.

Fonctionnement de la structure actuelle
Les patients hospitalisés pour rhumatismes infl ammatoires chroniques en 
hôpital de jour ou hôpital de semaine bénéfi cient de consultations éduca-
tives qui peuvent être répétées en ambulatoire. En cas de besoin éducatif 
important, le patient est adressé à la Consultation Raoul Dufy. Cette dernière 
conserve son recrutement propre mais les patients se voient systématique-
ment proposer une Consultation d’éducation et suivi des affections rhuma-
tismales (César) environ 8 semaines après, pour une évaluation des objectifs 
éducatifs et une consolidation des acquis. L’équipe comporte 4 infi rmières 
formées, l’une d’entre elles assurant aussi la Consultation Raoul Dufy.
Le caractère pluridisciplinaire est maintenu mais les César sont actuellement 
assurées principalement par les infi rmières. Le patient est dirigé selon les 

TABLEAU VI

Portfolio « Apprivoiser » [26]

Élaboration 1)  Identifi cation des objectifs comportementaux favorisant l’autogestion de la maladie et des 
traitements

2)  Détermination des facteurs infl uençant ces comportements (facteurs internes, externes ou 
institutionnels, facteurs renforçants de l’entourage) 

3)  Conception d’un support interactif pour établir un diagnostic éducatif
4)  Test et validation de l’outil auprès de 2 groupes de patients polyarthritiques

Objectifs 
comportementaux

1.  Prendre le traitement
2  Faire face aux effets indésirables du traitement
3.  Organiser une alimentation adaptée au traitement et à l’état de santé
4.  Utiliser les ressources mobilisables
5.  Interagir positivement avec l’environnement affectif, social et professionnel
6.  Gérer le handicap et protéger ses articulations
7.  Tenter de gérer sa douleur (poussées)
8.  Tenter de nouvelles façons de gérer l’avenir
9.  Tenter de nouvelles façons de gérer la fatigue
10.  Se préparer à une intervention chirurgicale (ou à une hospitalisation)
11.  Se situer entre dépression, angoisse et calme intérieur

Conception 
du portfolio :
50 cartes 
réparties 
en 8 familles

Moi et les autres, mes articulations, la douleur et la fatigue, les traitements en général et dans le 
détail, mon suivi et mes soins, faire appel à l’aide des autres, mes projets de vie
Chaque carte comporte une partie « dessin » permettant l’expression du patient et une partie 
« texte » avec explications, aide à la décision et objectif de modifi cation comportementale

Parcours éducatif 
autour d’une carte

1)  Faire parler le dessin : le patient exprime ses expériences, émotions ou croyances sur le thème. 
Des questions ouvertes facilitent le début de l’échange

2)  Échange autour du thème pour évoquer les ressources du patient :
« Savez-vous que » regroupe les informations et explications sur le thème
« Moi aujourd’hui » aide le patient à évoquer ses diffi cultés et ses souhaits
« Mes ressources mobilisables » explore et sélectionne les ressources du patient

3)  Rédaction d’un objectif comportemental personnalisé
« Ma décision c’est… » : le patient défi nit un objectif réalisable qui sera évalué lors de la séance 
d’éducation suivante
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besoins à autres membres de l’équipe (2 kinésithérapeutes, ı diététicienne, 
ı assistance sociale, ı psychologue). Un planning des horaires des profes-
sionnels et des séances possibles est disponible. Les César peuvent ainsi être 
« prescrites » sur les fi ches de pré-hospitalisation remplies par les médecins. 
Une réunion d’équipe a lieu toutes les 6 à 8 semaines. Malgré cette orga-
nisation, l’infi rmière qui travaille en secteur d’hospitalisation traditionnel a 
toujours des diffi cultés pour libérer du temps en dehors des soins.
Le diagnostic éducatif et les objectifs éducatifs sont mentionnés sur des docu-
ments de liaison et conservés dans le dossier d’éducation. Lorsque le portfolio 
est utilisé, les patients rentrent au domicile avec les objectifs éducatifs forma-
lisés. L’utilisation du portfolio utilise le diagnostic éducatif selon le modèle de 
Green et Kreuter [12]8.
D’autres documents sont donnés aux patients et consignés dans le dossier 
d’éducation, en particulier les documents éducatifs de la CRD. Les thèmes des 
entretiens éducatifs et les objectifs éducatifs sont mentionnés dans le dossier 
médical du patient. Le patient reçoit une copie qu’il conserve. Une autre copie 
est adressée à son médecin traitant. Dicté par l’interne, le compte-rendu 
 d’hospitalisation mentionne spécifi quement la réalisation d’une César.
Dans la structure, une éducation de groupe est en place depuis 2009 sur les 
thèmes suivants : activité physique, diététique et biothérapies. L’équipe s’était 
également mobilisée depuis dix ans pour d’autres manifestations favorisant 
l’échange entre les patients, notamment les rencontres d’anciens patients 
autour de la Consultation Raoul Dufy sur des thèmes artistiques (musique et 
peinture). Les expressions artistiques sont réalisées par les malades atteints de 
polyarthrite. La dernière manifestation « poly’artistique » a eu lieu en 2006. 
Les consultations éducatives individuelles issues du programme 
« Apprivoiser » ont fait l’objet d’une évaluation multicentrique qualitative [11]. 
Celle-ci a montré, outre une augmentation des connaissances, des modifi -
cations comportementales portant sur des attitudes des patients face à leur 
maladie ainsi qu’une amélioration de l’équilibre psychologique (67 % des 
cas), de la vie sociale (65 %) et de la santé physique perçue (64 %). 

Conclusion

Le fonctionnement de la Consultation Raoul Dufy s’est modifi é avec le temps, 
d’une part du fait de la formation des personnels à l’éducation thérapeutique, 
d’autre part grâce à la transformation de la prise en charge de la polyarth-
rite rhumatoïde (codifi cation des traitements et progrès considérable des 
biothérapies). La Consultation Raoul Dufy a évolué pour être plus éducative 
et moins centrée sur la résolution de questions essentiellement médicales. 
Cette intervention illustre bien la possibilité de l’éducation thérapeutique en 

8. Mise au point par Green et Kreuter [12], la méthode Precede (Predisposing Reinforcing and Enabling Constructs in 
Educational Diagnosis and Evaluation) est un guide pour réaliser le diagnostic éducatif et permettre d’assurer l’adé-
quation des actions planifi ées à la problématique. L’objectif est d’agir pour améliorer la santé et la qualité de vie et 
non, par exemple, de simplement informer pour augmenter des connaissances.
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 rhumatologie en milieu ordinaire de soins. Le cadre initial était une structure 
de prise en charge pluridisciplinaire individuelle de la polyarthrite en hôpital 
de jour, mais les enseignements tirés de l’expérience ont permis de modifi er 
la structure d’éducation pour essayer de suivre les patients sur un temps plus 
long. 
Par ailleurs, le développement d’une unité d’éducation implique une adhé-
sion forte des cadres médicaux et paramédicaux : elle doit être inscrite dans 
un projet de service et les personnels doivent avoir suivi une formation spéci-
fi que, ce qui n’a pas été le cas au tout début de l’expérimentation. 
Deux obligations ont été diffi ciles à remplir simultanément dans le contexte 
de la rhumatologie : 

 celle de développer la structure qui, pour être acceptée, devait reposer 
sur les preuves de son bénéfi ce pour les patients ;

 celle de fournir les résultats de l’évaluation, alors même que la struc-
ture n’était pas bien implantée dans le cadre des soins.
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L’ÉCOLE DE LA POLYARTHRITE RHUMATOÏDE : 
MODÈLE ET RÉSULTATS

Benoit Allenet, Jean-Yves Bouchet, Laurent Grange
9, 10

Résumé

La prise en charge pluridisciplinaire de la polyarthrite rhumatoïde est un 
élément clé de la gestion d’une telle pathologie. Sous l’impulsion du profes-
seur Phelip, l’École grenobloise de rhumatologie s’est intéressée dès les 
années ı990 à cette dimension globale d’accompagnement du patient. 
En ı99ı, une structure d’éducation appelée « École de la polyarthrite rhuma-
toïde » [25] a été mise en place. En seize ans, l’École a éduqué des centaines 
de patients en gardant le format d’origine, c’est-à-dire une hospitalisation de 
jour de trois journées (en groupes de 3 à 4 patients). Depuis 2007, une offre 
d’éducation complémentaire est proposée, sur un mode individuel. Nous 
développons ici les fondements du dispositif de groupe et du dispositif indivi-
dualisé, en présentant les perspectives pédagogiques et organisationnelles de 
notre démarche. Nous évoquons aussi l’évaluation du processus et des résul-
tats de ces dispositifs, à travers une étude qui prend en compte une cohorte de 
87 patients suivis sur deux années consécutives. Les résultats montrent une 
grande disparité des réalisations d’objectifs dans le temps, en lien avec la dispa-
rité des situations vécues par les patients sur plusieurs plans (clinique, qualité 
de vie*, connaissances, organisation des soins et motivation à se soigner). Le 
bilan de l’expérimentation indique aussi les bénéfi ces de  l’expérience pour 
l’équipe, tant du côté de la réfl exion que du côté de  l’élaboration de nouveaux 
outils. 
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Cadre de l’expérimentation :
l’École et les séances de groupe

Fonctionnement de l’École
Dès le départ, nous avons mis en place un module spécifi que d’éducation 
visant à regrouper autour de la personne atteinte de polyarthrite rhuma-
toïde tous les intervenants potentiels de sa prise en charge. Les patients qui 
 souffrent de cette pathologie chronique doivent en effet pouvoir bénéfi cier 
d’une éducation qui puisse prendre en compte deux exigences : 

 une prise en charge globale qui dépasse la juxtaposition des localisa-
tions segmentaires de la pathologie ;

 une prise en charge thérapeutique multidisciplinaire et pluri-
professionnelle.

Le dispositif expérimenté est dissocié des soins médicaux et de rééducation. Il 
s’adresse à de petits groupes de 4 à 5 personnes désireuses de mieux connaître 
la polyarthrite rhumatoïde, même si elles ne se situent pas aux mêmes stades 
de l’évolution de cette maladie. Le contenu de cette « École de la polyarthrite 
rhumatoïde » vise trois objectifs :

 connaître et maîtriser la pathologie ;
 prévenir les déformations articulaires ;
 être capable d’appliquer des règles d’économie articulaire.

Le séjour des patients, en hospitalisation de jour (HDJ), s’effectue sur 
trois jours consécutifs soit une vingtaine d’heures au total. L’inclusion des 
malades se fait sur prescription médicale d’un rhumatologue à partir de 
la demande du patient souffrant d’une polyarthrite rhumatoïde, ceci quel 
que soit le niveau d’évolution de la maladie (les associations de patients ont 
d’ailleurs largement contribué à diffuser cette information auprès de leurs 
adhérents).
C’est tout d’abord une infi rmière qui s’occupe de l’accueil administratif et de la 
présentation des objectifs du dispositif. Une évaluation clinique individuelle 
de chaque patient est ensuite réalisée, tour à tour par le médecin et les para-
médicaux. Une séquence fi xe d’interventions est alors proposée en groupe aux 
patients et différents intervenants se succèdent pour des séances  d’environ 
une heure. 

 Le médecin rhumatologue apporte au groupe les principaux éléments de 
la pathologie en insistant sur la physiopathologie, les localisations poten-
tielles de la maladie et la diversité des traitements médicamenteux. 

 Le chirurgien orthopédique explique ses interventions qui visent à 
supprimer la douleur et à récupérer une autonomie fonctionnelle. Ce 
spécialiste de la main insiste aussi sur la précocité d’un geste chirurgical 
qui ne doit pas être considéré comme l’ultime recours face à des défor-
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mations des articulations, mais plutôt comme le maintien de la fonction 
lorsque les amplitudes articulaires sont encore subnormales.

 Le podologue montre quelles sont les différentes déformations des pieds 
et les possibilités d’adaptation des chaussures ou d’utilisation d’orthèses.

 Les kinésithérapeutes, ergothérapeutes et diététiciens abordent leur sujet 
respectif de façon plus pratique avec les patients. Ces derniers sont mis 
en situation au cours de séances de gymnastique, de balnéothérapie, de 
relaxation ou d’expériences gestuelles, avec ou sans aides techniques. Ils 
confectionnent aussi un repas en tenant compte de contraintes nutri-
tionnelles et en appliquant des règles d’économie articulaire. Des appa-
reils de repos ou de correction et leurs modalités d’utilisation leurs sont 
présentés. Ils découvrent ainsi qu’ils peuvent bénéfi cier d’une réadap-
tation fonctionnelle par des techniques de rééducation qu’ils n’avaient 
peut-être pas encore expérimentées.

 Une assistante sociale et un médecin du travail complètent les infor-
mations sur l’environnement psychosocial et les structures d’aide qui 
peuvent être sollicitées.

Lors d’une synthèse, à la fi n du troisième jour, les patients expriment leur avis 
sur le déroulement de la session.

 L’évolution des thérapeutiques médicamenteuses a conduit à faire 
intervenir un pharmacien pour développer l’aptitude à mieux connaître et 
mieux suivre les prescriptions des différentes classes de médicaments.

Ce type d’École a fonctionné sur un rythme de 5 à 6 sessions par an pendant 
quinze ans.

Outils et choix didactiques
Le développement des outils dépend des séquences et des intervenants. 
L’atelier d’ergothérapie fonctionne autour des activités de la vie quotidienne. 
L’atelier animé par le pharmacien utilise par exemple l’activité « tri de boites 
de médicaments » [29] : tous les produits médicamenteux disponibles sur le 
marché sont disposés sur une table et le patient doit choisir ceux qu’il connaît 
et expliquer leur usage. Cette méthode permet de le sensibiliser à la diver-
sité des médicaments utilisables dans son traitement contre la polyarthrite 
rhumatoïde, en travaillant sur leurs caractéristiques communes, mais aussi 
sur leurs différences. 
Afi n de capter l’intérêt du patient, les méthodes utilisées sont interactives. 
L’expérience montre que le mode « exposé », à l’instar du cours magistral, 
apporte des résultats limités [16]. Pourtant, l’analyse rétrospective du fonc-
tionnement montre que ce résultat est peu pris en compte dans le dispo-
sitif initial, les interventions restant pour la plupart de l’ordre de l’exposé. 
Le libellé « École de la polyarthrite rhumatoïde » est à ce titre très démons-
tratif. Le format de l’École, sur trois jours, permet néanmoins de favoriser les 
échanges informels durant et entre les sessions, aux repas, entre les patients 
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eux-mêmes, et entre les patients et les intervenants (N.B. les patients rentrent 
chez eux le soir).

Évaluation et limites de l’École de la polyarthrite rhumatoïde 
De janvier ı993 à avril ı994, nous avons suivi de manière prospective 50 patients 
ayant bénéfi cié de l’École de la polyarthrite rhumatoïde. La cohorte se compo-
sait de 45 femmes et 5 hommes d’âge moyen de 54 ans (± ı2 ans) ayant une 
maladie évoluant depuis 9,5 ans (± 8,5 ans). Cinquante-quatre pour cent des 
patients présentaient un handicap modéré dû à leur maladie, équivalent à un 
stade I selon la classifi cation de Steinbrocker (ı949). Selon un modèle avant-
après, nous avons mesuré l’impact de la structure d’éducation sur la qualité de 
vie (un index générique, l’ISPN et deux index spécifi ques le HAQ et l’AIMS2) 
et sur la connaissance globale de la pathologie (sous forme de QCM)11. 
Les résultats montent que le HAQ ne varie pas de manière signifi cative durant 
l’étude. Les connaissances évoluent de manière favorable à ı mois sans diffé-
rence signifi cative entre ı mois et 3 mois. La qualité de vie s’améliore de 
manière signifi cative sur les 6 dimensions proposées, notamment sur l’isole-
ment social, la douleur, la mobilité physique et le sommeil [8].
Les limites du dispositif sont de plusieurs ordres. Le recrutement des patients 
s’opère en grande partie en ville et le relais de l’information s’effectue surtout 
grâce aux associations de patients : on ne connaît donc pas (ou mal) les patients. 
Par ailleurs, il n’y a pas d’accès organisé à leur dossier médical, sauf s’ils sont 
déjà suivis par un rhumatologue hospitalier. De même, on n’opère pas de sélec-
tion clinique au préalable : les patients inclus présentent des stades de patho-
logie hétérogènes sur le plan clinique. Du patient « débutant » au patient déjà 
avancé dans le traitement, le vécu diffère. En conséquence, les malades n’ont 
pas tous les mêmes besoins thérapeutiques, les mêmes questions et attentes 
vis-à-vis de l’équipe. Par exemple, le regroupement d’un patient avancé dans 
la maladie (qui présente des déformations majeures des mains et qui souffre 
beaucoup) avec des patients nouvellement diagnostiqués et peu symptomati-
ques peut se révéler anxiogène pour ces derniers. De plus, hormis une évalua-
tion clinique initiale avec le médecin et les paramédicaux, il n’y a pas de mise 
au point sur les besoins et les attentes des patients (pas de diagnostic éducatif 
formalisé). Compte tenu de la diversité des profi ls regroupés, la diffi culté 
réside dans l’adaptation des thèmes abordés aux réalités cliniques de chacun 
et dans l’adéquation des propositions avec les besoins réels des patients (diffi -
culté d’aborder des problèmes spécifi ques à chacun).
Concernant les choix didactiques, l’animation de groupe reste relativement 
« improvisée », sans structure systématique ni outils validés. Les intervenants 
ne reçoivent pas de formation véritable à ce type d’exercice.
Finalement, au-delà de cette session, aucun suivi n’est proposé. Dans de rares 
cas, l’intervenant propose un numéro de téléphone ou une adresse électro-
nique, mais cette proposition reste informelle.

11. ISPN traduction française du NHP : Nottingham Health Profi le ; AIMS2 : Aarthritis Impact Measurement Scale ; 
HAQ : Health Assessment Questionnaire ; QCM : questions à choix multiples.
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C’est en prenant en compte l’ensemble de ces limites que nous avons mis en 
place une offre d’éducation individuelle, en complément de ce premier dispo-
sitif collectif.

Le suivi individualisé en hôpital de jour

Contexte de mise en œuvre
En partant d’une offre de formation externe de l’équipe du Département 
de rhumatologie, le programme « Apprivoiser » des laboratoires Schering-
Plough, nous avons pu entreprendre la modélisation (puis l’application) d’un 
dispositif de suivi individualisé, en complément de l’École de la polyarthrite 
rhumatoïde. Le démarrage des séances a été effectif en juin 2005.
Les patients ciblés étaient hospitalisés en hôpital de jour (HDJ) pour traite-
ment par biothérapie. Les biothérapies représentent une option de traitement 
de fond de la polyarthrite rhumatoïde, en complément ou en substitution des 
traitements de fond classiques (essentiellement le méthotrexate). La prescrip-
tion initiale de ces produits est hospitalière, ce qui nécessite un contact avec un 
rhumatologue hospitalier tous les ı2 mois. Les produits sont disponibles soit 
en ville, soit à l’hôpital uniquement [30]. L’équipe de rhumatologie du CHU 
de Grenoble fédère une unité de concertation qui, sur la base d’un bilan préa-
lable opéré en HDJ, propose la mise en route du traitement. Ainsi, l’HDJ est 
le point de contact pour les patients venus pour un bilan « pré- biothérapie », 
de même que pour les patients sous biothérapie intraveineuse qui nécessitent 
un suivi hospitalier.
L’équipe en charge de ce dispositif est multidisciplinaire (ı médecin ; 4 kinési-
thérapeutes ; ı ergothérapeute ; ı infi rmière ; ı aide-soignante, ı pharmacien). 
Les professionnels ont bénéfi cié d’une formation commune dans le cadre du 
programme « Apprivoiser » (Association diabète éducation de langue fran-
çaise et laboratoires Schering-Plough). Développé sur 2 séminaires de trois 
jours, le programme porte sur les principaux concepts mis en jeu dans l’édu-
cation thérapeutique. Il met l’accent sur la mise en pratique de ces concepts 
grâce à un temps important dédié aux mises en situations. Les points suivants 
sont travaillés : 

 la pratique de l’écoute active et de la relation d’aide ; 
 la pratique de l’entretien ;
 le développement d’un diagnostic éducatif ;
 la gestion des émotions ;
 la gestion des patients « en crise » ;
 la définition d’objectifs pédagogiques pertinents, atteignables et 

 évaluables ;
 la manipulation d’un outil interactif.

Chaque membre de l’équipe se positionne comme un éducateur « général » 
(pour l’amorce du dispositif et le suivi des patients dans le temps) et en tant 
qu’éducateur « spécialisé » qui intervient dans le suivi, selon les besoins du 
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patient et selon ses propres compétences. Cette implication des profession-
nels se développe à moyens constants (soit en plus de la charge de travail de 
chacun).

Organisation et mise en place du diagnostic éducatif
L’agenda de la semaine fi xe la présence des éducateurs. En plus de l’équipe 
médicale et paramédicale régulière du service d’hospitalisation de jour (HDJ) 
(4-6 patients jour, 2 infi rmières, 2 externes, ı interne, ı senior), un éducateur est 
disponible chaque jour (ı par jour, soit 5 personnes se partageant la semaine). 
Quel que soit son corps de métier, l’éducateur est présent de ı0 h 30 à ı4 h 30. 
La séquence se déroule de la façon suivante : 
ı – Inclusion du patient par l’infi rmière coordinatrice qui répartit les patients 
sur la semaine, en fonction des lits disponibles, mais aussi des éducateurs 
référents de chaque jour (N.B. un patient inclus dans le dispositif est dans la 
mesure du possible suivi par le même éducateur). L’inclusion n’est pas négo-
ciée au préalable avec le patient : elle fait partie des soins proposés en HDJ. 
Au-delà de la visite initiale, le patient reste libre d’accepter ou non de conti-
nuer les séances. 
2 – Première consultation du patient avec l’éducateur en charge de réaliser 
un diagnostic éducatif. Ce travail s’inspire du modèle standard dérivé de celui 
de Green et al. [12] qui permet l’analyse des facteurs explicatifs du comporte-
ment du patient en mettant en évidence : 

 les facteurs prédisposants ou « internes » (connaissances, attitudes, 
valeurs, perceptions, etc.) ;

 les facteurs favorisants ou « institutionnels » (disponibilité des 
ressources, accessibilité des structures, organisation de la prise en 
charge, etc.) ;

 les facteurs de renforcement (attitudes et comportement du personnel 
sanitaire, des pairs, des parents, des employeurs, etc.).

Des objectifs éducatifs et opérationnels sont ainsi défi nis et négociés avec le 
patient au cours de chaque séance. Les séances sont alors programmées selon 
les thèmes envisagés. Si l’un d’eux demande une expertise particulière, l’édu-
cateur référent fait appel à l’un de ses collègues éducateur, expert du sujet. 
Chacune des séances est espacée en moyenne de 8 semaines. L’entretien avec 
le patient se situe en général à la fi n de demi-journée d’HDJ, entre ııh00 et 
ı4h30 et il se fait au lit du patient ou dans une salle de repos disponible.

Supports pédagogiques du suivi individualisé
L’outil pédagogique associé au programme « Apprivoiser » est un portfolio de 
50 planches thématiques réparties en 8 familles. Chaque planche comprend 
2 parties :

 un dessin qui permet au patient de réagir et d’échanger avec l’éduca-
teur sur sa façon d’appréhender le thème abordé ;
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 une partie « texte », avec des explications et des propositions d’aide à la 
décision.

La discussion entre l’éducateur et le patient permet de compléter les réponses 
et d’aboutir à la défi nition d’un objectif réaliste et durable. Le patient peut 
repartir avec une copie de la carte ainsi personnalisée. 
L’équipe soignante utilise un dossier patient en version papier. Ce dossier 
comprend une première partie « diagnostic éducatif », complétée par 
 l’intervenant après chaque entrevue. La seconde partie rend compte de 
manière synthétique de chaque séance : les problèmes identifi és par l’interve-
nant, les préoccupations du patient, les objectifs négociés, le commentaire de 
l’intervenant pour le reste de l’équipe éducative et soignante. 
Les documents sont laissés à disposition de l’équipe soignante dans le bureau 
médical de l’hôpital de jour. Une copie de la synthèse de la séance est attachée 
au dossier médical. Quand le fl ux d’activité de l’HDJ le permet, une synthèse 
orale est effectuée avec le référent médical et/ou paramédical. Le cas échéant, 
les éléments de cette synthèse sont intégrés au courrier de sortie du patient 
qui est adressé à son médecin traitant. À chaque nouvelle séance, l’intervenant 
part de la synthèse précédente, des problèmes identifi és et des objectifs négo-
ciés avec le patient. 

La cohorte de patients et le suivi
L’évaluation du processus et des résultats du dispositif prend en compte une 
cohorte de patients suivie sur deux années consécutives d’activité. Quatre-
vingt-sept patients ont été inclus entre juin 2005 et juillet 2007. Ce nombre 
correspond en partie à la fi lière « patients sous biothérapie intraveineuse 
(IV) » et à la capacité de recrutement de l’équipe d’éducateurs (2 personnes 
seulement la première année).
Le sex-ratio est de 0,47 (28 hommes/59 femmes). L’âge moyen est de 59 ans 
(IC 95 % 43-75) ; (médiane à 60 ; min 29-max 80). Le nombre d’années depuis 
le diagnostic est de ı2 (IC 95 % 2,4-2ı,6) (médiane à 8,5 ; min 0,6-max 40), la 
ligne de traitement proposée n’apparaissant généralement pas en première 
ligne. Sur les 87 patients inclus, ı0 avaient pu bénéfi cier de l’École de la poly-
arthrite rhumatoïde par le passé.
S’agissant de l’évaluation du processus, nous prenons en compte le 
nombre de contacts avec les patients dans le temps. Sur la période d’ana-
lyse, 2ı2 séances en face-à-face se sont tenues. Au-delà de la visite Vı, qui 
correspond au diagnostic éducatif, près de 56 % des patients sont revus au 
moins une fois (V2). Quarante-trois % sont revus au moins deux fois (V3) 
et 23 % au moins à trois reprises (V4) [fi gure 1]. N.B. : ceci n’est qu’une 
estimation à prendre avec précaution car la cohorte est « dynamique » et 
que les inclusions et le suivi ne sont pas fi gés. Parmi les 87 inclusions, 
certaines sont récentes et seront sans doute suivies plusieurs fois dans le 
temps.
Concernant les sorties d’étude, lors de la visite initiale (Vı), ı0 patients ont 
été vus pour un bilan et n’ont pas été suivis par la suite (pas d’indication de 
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 biothérapie IV). Neuf patients ont été « exclus » du dispositif pour différents 
motifs [tableau VII]. 

Plusieurs patients sont « perdus » entre les visites. En dehors des raisons citées 
dans le tableau VII, les causes sont essentiellement organisationnelles :

 montée en charge progressive du dispositif de suivi individualisé et du 
temps de travail qui lui est alloué (2 éducateurs la première année, 5 la 
seconde) ; 

 pas de programmation systématique des visites au démarrage du dispo-
sitif, puis formalisation des inclusions et diffusion de l’information à 
l’équipe sur intranet la seconde année (ı infi rmière coordinatrice). 

Résultats obtenus auprès des patients
L’évaluation des résultats est envisagée suivant deux axes : la dimension 
« santé perçue » et la dimension « contrat ».
Pour la santé perçue, à chaque début de séance, le patient remplit un abaque 
reprenant les cinq dimensions OMS du bien-être. Au moment de l’entrevue, 
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TABLEAU VII

Sorties de suivi planifiées

Nombre de patients

Motif d’arrêt de suivi identifi é V1 V2 V3 V4 V5

Pas de problème identifi é par l’intervenant 4 1 – 1 1

Pas de besoins exprimés par le patient 2 – – – –

À la demande expresse du patient 2 – – – –

Arrêt du médicament Remicade® 1 – 1 1 1

Total 9 1 1 2 2
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TABLEAU VIII

Évolution des micro-contrats dans le temps

Visite NTPt PPII PPII/
NTPt PPIP PPIP/

NTPt PON PON/
NTPt

PON/
PPII

Nombre 
de patients 

perdus 
de vue 
à V + 1

Patient avec au 
moins un objectif 

atteint à V + 1 : POA POA/
PON

perdus 
de vue 
exclus

Oui Non

V1 87 60 60,97 % 24 27,59 % 33 37,93 % 55,00 % 10 12 11 36,4 % 52,2 %

V2 49 36 73,47 % 25 51,02 % 27 55,10 % 75,00 % 6 8 13 29,6 % 38 %

V3 37 23 62,16 % 18 48,65 % 17 45,95 % 73,91 % 7 4 6 23,5 % 40 %

V4 20 12 60,00 % 8 40,00 % 8 40,00 % 66,67 % 2 5* 3 62,3 % 83,3 %

V5 12 4 33,33 % 4   8,33 % 2 16,67 % 50,00 % 1 0 1 / /

NTPt : Nombre total de patients suivis
PPII : Nombre total de patients avec au moins un problème identifi é par l’intervenant13

PPIP : Nombre total de patients avec au moins un problème identifi é par le patient14

PON : Nombre total de patients avec au moins un objectif négocié à l’issue de la séance15

POA : Patient avec au moins un objectif atteint à V+116

*2 patients avec objectif défi nis avant V3

le patient se positionne au moyen d’une EVA12. Il situe ainsi (entre « très bon » 
et « très mauvais ») la perception qu’il a de sa santé physique, de sa vie sociale, 
sexuelle et affective, ainsi que de son équilibre psychologique. On établit alors 
une cartographie de la santé perçue de chaque patient afi n de voir évoluer ces 
différentes dimensions dans le temps.
Les données récoltées grâce à cet outil n’ont pas été exploitées de manière statis-
tique. Par contre, la pratique clinique régulière permet de considérer que les 
cinq dimensions n’ont pas toutes le même poids. De toute évidence, la dimen-
sion « santé physique » pèse lourdement sur les autres dimensions. De fait, il y 
aurait nécessité d’opérer une validation métrologique de cet instrument. L’outil 
sert surtout de tableau de bord de la santé perçue de l’individu en pratique 
courante. Il s’avère extrêmement utile pour amorcer la communication avec le 
patient en début de séance (l’expression orale est facilitée par cet outil autoadmi-
nistré qui « engage » le patient d’entrée de jeu dans la séance). Il sert aussi à voir 
l’évolution du patient entre deux entretiens et à détecter un éventuel déséqui-
libre en termes de santé perçue. Pour les « objectifs négociés », l’équipe inves-
tigue la notion de « micro-contrat » entre le patient et  l’intervenant. 
Le tableau VIII propose une vue synoptique des quatre types d’indicateurs, qui 
sont rapprochés sous forme de divers ratios. 13 14 15 16 

12. EVA : échelle visuelle analogique validée depuis 1995 pour l’évaluation de la douleur chez le patient adulte atteint 
d’un cancer et depuis 1999 pour la douleur chronique des adultes en médecine ambulatoire. 
13. Lors de la phase diagnostique, l’intervenant identifi e un ou plusieurs problèmes (de type santé perçue, santé 
objective ou comportementale) et investigue les facteurs explicatifs de ces problèmes (connaissances, organisation 
des soins, motivation à se soigner, etc.).
14. Parmi les problèmes identifi és par l’intervenant, tous ne sont pas verbalisés, ressentis ou accessibles au patient. 
Il est préférable que les attentes du patient puissent être exprimées avant de construire une démarche de résolution 
de problème avec lui.
15. Parmi les problèmes identifi és (en général conjointement par l’intervenant et le patient), on cherche à mettre en 
œuvre des stratégies de résolution de problème ou de soutien du patient. C’est la notion de « micro-contrat » qui 
vise à avancer par objectifs négociés entre chaque séance. 
16. À chaque début de nouvelle séance, l’intervenant vérifi e si le(s) « micro-contrat(s) » de la séance précédente a 
(ont) abouti(s). On fait l’hypothèse que cet indicateur marque une initiative du patient, quel que soit le nombre ou 
la teneur des contrats passés.
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En considérant l’hypothèse la plus défavorable (les patients non revus n’ont 
pas atteint d’objectif), on constate qu’environ 30 % des patients parviennent 
à atteindre au moins un objectif entre chaque séance. Le tableau IX présente 
 l’ensemble des types de problèmes (« motifs ») identifi és par l’intervenant 
lors de la phase de diagnostic éducatif. Chacun peut donner lieu à un objectif 
négocié sous la forme d’un contrat entre l’intervenant et le patient.

Par ordre décroissant de fréquence, c’est le défaut de connaissance (ı5 % des 
motifs identifi és touchant à la maladie et à sa prise en charge) et les problèmes 
de gestion des médicaments (ı4 %) qui prédominent. Ils sont suivis par d’autres 
problèmes de santé non-rhumatologiques (ı2 % : pathologie cardiologique, 
endocrinologique, ou dépressive pour les motifs les plus fréquents), la sympto-
matologie liée à la polyarthrite rhumatoïde (douleur/fatigue/sommeil) (9 %) et 
ses conséquences sur la fonctionnalité (activité physique quotidienne/activité 
sportive) (9 %). Les types de problèmes identifi és refl ètent sans doute la singula-
rité de chaque patient, mais ils sont aussi fonction (et c’est un risque de biais) de 
l’analyse qu’en fait l’intervenant. L’interprétation de ce dernier peut varier consi-
dérablement selon sa formation : ici, on note une représentation importante des 
problèmes liés à la fonctionnalité (orientation professionnelle du kinésithéra-
peute) et aux médicaments (orientation professionnelle du pharmacien).
Finalement, parmi les problèmes identifi és ayant donné lieu à un contrat, 
et de manière congruente avec les thèmes décrits ci-dessus, on retrouve par 
ordre de fréquence : la gestion de la fonctionnalité (rendez-vous kinésithéra-
peute/ergothérapeute) (22 %), la gestion des médicaments (ı6 % des micro-
contrats) et la reprise d’activité sportive (ıı %). Les contrats portent surtout 

TABLEAU IX

Types de motifs identifiés par l’intervenant à V1 
(par fréquence décroissante)

Nombre de motifs Pourcentage

Types de motifs

Connaissance générale (de la pathologie et du traitement) 15 15,15

Gestion des médicaments 14 14,14

Autres symptômes non rhumatologiques 12 12,12

Douleur/Sommeil/Fatigue 9 9,09

Activité physique quotidienne/Activité sportive 9 9,09

Vie sociale 7 7,07

Équilibre psychologique 7 7,07

Observance 7 7,07

Diffi cultés socio-économiques 6 6,06

Diffi cultés de communication avec l’entourage 5 5,05

Vie affective 4 4,04

Vie sexuelle 2 2,02

Médecines parallèles 2 2,02

Total 99 100
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sur des prises de rendez-vous avec une personne référente. Par contre, il est 
diffi cile de se faire une idée de l’aboutissement de ces contrats en fonction de 
leur thème. Le nombre d’observations est trop faible et on observe une grande 
disparité des réalisations d’objectifs dans le temps, en lien avec la disparité des 
situations vécues par les patients sur plusieurs plans (plan clinique, qualité 
de vie, connaissances, organisation des soins et motivation à se soigner). 
De manière globale, on retrouve ı/3 des patients (ı3/44) qui vont remplir les 
contrats négociés en Vı.

Discussion critique et perspectives 

Que nous apprennent les résultats ? 
Quasi-exclusivement issue de la fi lière hospitalière (les bilans de biothérapie 
ne sont pas systématiquement revus au-delà du premier contact), la fi le active 
du dispositif de suivi individualisé est à l’opposé de celle de l’École de la poly-
arthrite rhumatoïde. Cette fi le active est « portée » par un protocole thérapeu-
tique spécifi que (biothérapie IV). Les autres patients, qui ne sont pas sous 
biothérapie ou qui bénéfi cient d’une biothérapie par voie sous-cutanée (orga-
nisée en ville), ne profi tent pas du dispositif.
S’agissant de l’organisation des entretiens, le moment de l’inclusion n’est pas 
véritablement défi ni (parfois des bilans qui vont débuter la biothérapie, parfois 
des patients anciens). Au niveau du suivi des patients, on observe un nombre 
important de « perdus de vue » : il semble donc important de réfl échir à un 
suivi systématique des patients inclus (suivi téléphonique, par exemple).
Les données du diagnostic éducatif sont dépendantes de la discipline d’ori-
gine ainsi que de l’expérience de chaque intervenant : le kinésithérapeute va 
être plus curieux des problèmes de mobilité, le pharmacien des problèmes de 
thérapeutique médicamenteuse. Il y a donc nécessité de réévaluer périodique-
ment, en équipe, la qualité de l’interaction de l’intervenant avec le patient et 
de discuter de manière planifi ée les dossiers marquants. Les échanges restent 
encore trop informels entre les professionnels.
En termes de mesure d’impact, au cours du développement des séances, on 
réalise que le « temps patient » (nécessaire pour accepter la maladie, puis être 
en mesure de reconstruire) ne peut correspondre au temps « soignant », ce 
dernier devant rendre des comptes tangibles, à court terme, sous contrainte 
de moyens.
Finalement, la nécessité de rationalisation de ce dispositif d’hospitalisation 
de jour et de sa mise en cohérence avec le dispositif initial (École, devenue 
module de la polyarthrite rhumatoïde) nous a poussés à mettre à plat l’offre 
éducative au sein du service de rhumatologie. Avec l’expérience et l’approche 
empirique qui a été la nôtre, la notion d’éducation thérapeutique s’est enrichie 
peu à peu, en s’éloignant de la simple information dont nous avons pu perce-
voir les limites. Progressivement, l’équipe s’est orientée vers la mise en place 
d’une véritable intervention centrée sur les besoins spécifi ques de chaque 
patient, afi n de favoriser son implication dans l’élaboration de stratégies de 
changement de comportement. 
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Le travail de l’équipe
Associé à un travail d’accompagnement de l’équipe, un audit externe commencé 
début 2007 a permis de remettre à plat les objectifs généraux,  l’organisation 
ainsi que les pratiques des intervenants du dispositif. Si l’écoute des besoins 
des patients a été beaucoup plus intégrée, la nécessité de la construction rigou-
reuse d’un véritable scénario est vite apparue pour garantir une cohérence 
des interventions. La défi nition d’un message global à dominante réadapta-
tive en constitue le fi l directeur. Les points-clés de la réfl exion de l’équipe (au 
stade où nous nous trouvons de la maturation de notre projet) sont d’ordre 
 institutionnels, culturels, organisationnels et pédagogiques.

Nécessité d’un portage médical fort
Le marquage stratégique et la participation médicale effective sont deux 
éléments déterminants de la conduite et de la pérennité de la stratégie. La 
volonté affi chée du chef de service est un prérequis au projet et la démarche 
d’éducation thérapeutique du patient doit faire partie intégrante du projet 
de service. L’accompagnement médical qui sert de fi l conducteur doit être 
revisité de manière périodique, pour assurer la cohérence globale du projet. 
L’accompagnement se décline au quotidien par la présence effective, au sein 
de l’équipe, d’un référent médecin formé à la démarche éducative. 

Nécessité de construction d’une culture commune
L’une des richesses du projet réside dans la multiprofessionnalité. La prise 
en charge des patients atteints de polyarthrite rhumatoïde nécessite de fait 
l’intervention de plusieurs professionnels. Le danger pourrait être la juxta-
position. Or, le défi  relevé a été celui de la mise en cohérence des différents 
intervenants. Par exemple, la participation en équipe à une formation à la 
démarche éducative a permis de commencer à décloisonner et à « se parler ». 
Cette obligation de communication doit, elle aussi, être revue régulièrement. 
Des points de contact formels, des réunions de concertation régulières doivent 
être programmées. En plus des réunions organisationnelles mensuelles exis-
tantes, nous mettons en place des concertations destinées à discuter des 
dossiers d’éducation de patients ciblés. Cette obligation de « se parler » permet 
de recadrer régulièrement, dans le temps, les façons d’intervenir : en effet, on 
observe que selon son « bagage », chaque intervenant tend à tirer son interven-
tion vers ses domaines de prédilection. L’échange permet aussi de recadrer les 
objectifs à atteindre avec les patients suivis (nécessité de revenir au « contrat » 
et à l’évaluation de la progression de chaque patient). 

Nécessité de moyens organisationnels et humains pour pérenniser l’action 
L’amorce du dispositif et notamment du dispositif de suivi individuel d’hospi-
talisation de jour s’est faite avec des moyens réduits (2 intervenants pendant 
quelques heures par semaine), mais cela a permis à chacun de comprendre 
que « c’est en marchant qu’on apprend ». La formation ultérieure de 
plusieurs nouveaux intervenants a permis de renforcer progressivement le 
projet (4 nouveaux intervenants). Disposer d’une capacité critique suffi sante 
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 représentée par des personnes formées et prêtes à intervenir apparaît dès lors 
comme un élément déterminant de la pérennisation du projet.
Sur le plan organisationnel, la diffusion de l’information constitue un point 
central : 

 une communication en interne pour la sélection et la convocation des 
patients (gestion informatisée sur l’intranet) de manière à ce que le fl ux 
de patient intégré dans le dispositif soit suivi de manière effi cace. À ce 
titre, le travail de tri et de relais du référent infi rmier est déterminant ;

 une diffusion des comptes-rendus de séances d’éducation. À ce jour, 
le dossier d’éducation est gardé sous forme papier, les comptes-rendus 
étant joints dans le dossier d’hospitalisation. La réfl exion porte sur le 
montage d’un dossier informatique disponible sur l’intranet. 

Enfi n, un dernier point vise la stratégie de communication vers l’extérieur. 
L’un des points d’amélioration soulevé par l’audit concerne cette question 
précise, car d’elle dépend la qualité de la sélection des patients qui pour-
raient bénéfi cier du suivi éducatif. Plus la communication est large, plus la 
demande est forte et plus le travail de sélection des patients doit devenir perti-
nent. Actuellement, les patients intégrés sont ceux qui sont relativement 
« privilégiés » : ils passent par l’HDJ ou ont été adressés au module. Grâce à 
diagnostic éducatif préalable bien posé (il constitue le point central du dispo-
sitif), la montée en charge du dispositif doit permettre d’accueillir plus de 
patients et de leur proposer un service plus adapté, selon les besoins (consul-
tation d’un spécialiste médical, paramédical ou social, atelier thématique, 
module de la polyarthrite rhumatoïde, suivi individualisé le cas échéant). 
Rendre plus visible l’offre éducative du côté des patients et des professionnels 
de santé passe ainsi par la diffusion d’informations par Internet, la diffusion 
d’une lettre d’actualité, de livrets d’information, la participation à des jour-
nées de sensibilisation et de formation continue, ainsi que par des contacts 
 rapprochés avec les associations de patients.

Nécessité d’un référentiel, d’une méthode et d’outils 
pour une approche didactique adaptée
L’audit réalisé sur notre dispositif montre que l’absence de référentiel est l’un 
des points faibles du dispositif. Le plus souvent, les acteurs sont intervenus 
de manière « volontaire et passionnée », sans référentiel ni scénario d’inter-
vention. Cet aspect est capital pour garantir une transparence (notamment 
sur les périmètres d’intervention de chacun des intervenants) et une repro-
ductibilité des actions (qui ne dépendent plus d’une seule personne). Le réfé-
rent commun permet enfi n de poser des jalons pour la phase d’évaluation du 
dispositif (critères et indicateurs). 
Les contenus à transmettre par le biais du module (ancienne École) ont donc 
été découpés en séquences éducatives : pour chacune d’elles, des objectifs ont 
été défi nis et hiérarchisés (voir le tableau X, l’agenda du dispositif de groupe et 
les fi ches thématiques ı et 2 du module de la polyarthrite rhumatoïde). 
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Les moyens pédagogiques ont été repensés dans le sens d’une plus grande 
variété, notamment pour accroître la participation des patients. Des temps 
d’échange entre patients et soignants ont été intégrés après chaque mise en 
situation pour enrichir le ressenti de chacun grâce à l’expérience des autres. 
Les références à des diffi cultés personnelles concrètes et à la recherche de 
solutions (parfois trouvées) rendent plus crédible la démarche d’aide à la 
recherche de résolution de problèmes.
Un soignant accompagne tout le déroulement du module. Il fait le lien entre 
les différents intervenants et participe aux temps d’échanges. Une péda-
gogie « à deux voix » peut parfois conforter le message, mais elle nécessite 
une préparation pour clarifi er qui dit quoi. Du côté des supports pédagogi-
ques, une démarche de construction d’outils adaptés est amorcée : il s’agit de 
renforcer l’aspect didactique que nous avions occulté (peu de recours à des 
outils ou supports formalisés jusqu’alors).
Finalement, c’est plus d’une philosophie de travail que d’activités cadrées dont 
on parle. Nous ne disposons pas d’éducateurs « patentés » que l’on pourrait 
solliciter quand le reste de l’équipe soignante « ne sait plus quoi faire ». Dans 
notre façon de procéder, chaque intervenant a un « métier » et le temps dédié 
au suivi éducatif au sein du service est « nourri » par son activité et sa compé-
tence acquise. Cette compétence est remise en cause le restant de la semaine, 
sur son activité princeps, et vice-versa. 

Conclusion

Les résultats présentés ici montrent qu’au fi nal, l’expérience a beaucoup profi té 
à l’équipe multidisciplinaire. Du côté des patients, les bénéfi ces de l’éducation 
sont diffi ciles à mettre en évidence du fait de grandes disparités de recrute-
ment, mais aussi du fait de la qualité de l’intervention éducative, en lien avec 
un manque de formation et d’homogénéité de l’équipe. Au fi l de  l’expérience, 
la mise en place de deux dispositifs complémentaires a néanmoins appris à 
l’équipe à se questionner sur son organisation, sur la mobilisation des moyens 
disponibles, sur les résultats obtenus auprès des patients et sur les perspec-
tives à développer afi n d’atteindre les objectifs qu’elle s’était fi xés. Le travail 
éducatif qui se poursuit actuellement s’inscrit dans cette  dynamique.
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Fiche 1. Exemple de fi che thématique de l’École 
de la polyarthrite rhumatoïde : l’économie articulaire 

THÈME DE LA SÉQUENCE ÉDUCATIVE
Économie articulaire

CONTEXTE D’HOSPITALISATION
3 hospitalisations de jour

PUBLIC CIBLE
Groupe de 3 à 5 personnes ayant une polyarthrite rhumatoïde

OBJECTIFS GÉNÉRAUX
À la fi n de la séquence, les patients doivent être capables de :
=> comprendre l’intérêt de l’économie articulaire

ORGANISATION
Durée de la séquence : 4 h (de 10 h à 14 h)
Animateur(s) : 2 ergothérapeutes
Matériel à prévoir : aliments, ustensiles de cuisine, aides techniques

OBJECTIF No 1
Compétence visée : faire émerger les besoins des patients dans les activités de la vie 
 quotidienne 
Contenus : diffi cultés des patients/douleurs/aménagements
Animation : participation active des patients
Support : photos, diapos, cours

OBJECTIF No 2
Compétence visée : connaître la gestuelle adaptée (économie articulaire)
Contenus : gestes de cuisine (couper, râper, peler, ouvrir une boîte, etc.)
Animation : mise en pratique
Support : préparation d’un repas

OBJECTIF No 3
Compétence visée : connaître les aides techniques et leur utilité
Contenus : gestes de cuisine
Animation : mise en pratique
Support : préparation d’un repas

DOCUMENTS REMIS
Fiche de conseils d’économie gestuelle

NOTES
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Fiche 2. Exemple de fi che thématique de l’École 
de la polyarthrite rhumatoïde : la gestion des médicaments

THÈME DE LA SÉQUENCE ÉDUCATIVE
Gestion des médicaments

CONTEXTE D’HOSPITALISATION
Hôpital de jour

PUBLIC CIBLE
Groupe de 3 à 5 personnes ayant une polyarthrite rhumatoïde

OBJECTIFS GÉNÉRAUX
À la fi n de la séquence, les patients doivent être sensibilisés à l’importance des médi-
caments dans l’évolution de la pathologie. Ils doivent avoir à disposition les éléments 
nécessaires pour comprendre et gérer la prise des différents types de médicaments.

ORGANISATION
Durée de la séquence : ¾ h à 1 h 
Animateur(s) : 1 pharmacien
Matériel à prévoir : ci-dessous (tout se passe autour d’une table)

OBJECTIF No 1
Compétence visée : le patient est capable de s’expliquer les mécanismes de la 
 polyarthrite rhumatoïde
Contenus : « Connaissez-vous la physiopathologie de la polyarthrite rhumatoïde ? »
Animation : table ronde/questions ouvertes
Support : classeur, imagier

OBJECTIF No 2
Compétence visée : le patient est capable de différencier les caractéristiques entre 
 traitement de fond, symptomatique ou correcteur
Contenus : « Quel est le but de votre traitement médicamenteux et quelles sont les 
 différences entre les différents traitements ? »
Animation : table ronde/questions ouvertes ; travail de reconstitution individuelle 
d’un puzzle
Support : puzzle

OBJECTIF No 2bis
Compétence visée : le patient est capable de différencier les caractéristiques entre 
 traitement de fond, symptomatique ou correcteur
Contenus : « Pouvez-vous retrouver vos médicaments parmi l’ensemble des  médicaments 
placés sur la table ? »
Animation : table ronde/questions ouvertes ; travail de tri de boîtes
Support : une boîte remplie de boîtes de médicaments
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OBJECTIF No 3
Compétence visée : le patient est capable d’adapter son traitement symptomatique
Contenus : « Pouvez-vous me décrire comment vous opérez quand vous avez mal 
1-au quotidien, 2-en cas de crise, 3-en cas d’amélioration ? »
À partir des réponses les types de traitement médicamenteux symptomatiques 
 utilisables vont être abordés :
– Concernant les antalgiques purs : à l’aide d’un dispositif analogique, l’éducateur 
explique les 3 paliers de la douleur et les problèmes possibles, principalement l’em-
ploi  excessif de paracétamol
– Concernant les anti-infl ammatoires : sont abordés :
1-leur rôle par rapport aux antalgiques purs ;
2-comment gérer leur prise par rapport à celle des antalgiques purs, en cas de dou-
leurs, et en cas d’amélioration ;
3- les précautions d’emploi.
La notion de forme LP est abordée grâce au classeur imagier
– Concernant les corticoïdes : sont abordés :
– le rôle des corticoïdes dans l’organisme et les particularités liées à leur adminis-
tration.
Animation : table ronde
Support : escalier de la douleur ; exposé ; classeur imagier

OBJECTIF No 4
Compétence visée : Le patient est capable de gérer son traitement de fond
Contenus : « Vous partez en vacances. Vous ressentez une amélioration de vos douleurs. 
Modifi ez-vous vos habitudes par rapport à votre traitement ? »
Animation : table ronde
Support : résolution de problème en groupe, selon les expériences

OBJECTIF No 5
Compétence visée : le patient est capable d’interpréter les effets indésirables liés aux 
médicaments
Contenus : « Avez-vous déjà ressenti des effets indésirables ? Qu’avez-vous fait ? »
L’intervenant demande au patient s’il connaît d’autres effets indésirables possi-
bles et la conduite à tenir le cas échéant. Par exemple pour un patient prenant du 
MTX : « Vous  ressentez une toux accompagnée de fi èvre et d’essouffl ement. Que faites-
vous ? »
Animation : table ronde
Support : /

DOCUMENTS REMIS
Listes des antalgiques de palier 1 et 2 disponibles sur le marché et posologies stan-
dard

NOTES
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Lombalgie

UNE VISION MODERNE DE LA LOMBALGIE

Patrick Loisel
1

La lombalgie est l’une des affections les plus répandues : sa prévalence à vie est 
estimée à 80 %, c’est-à-dire qu’elle affecte 80 % des personnes de façon signi-
fi cative au moins une fois dans leur vie [38, 40]. De plus, elle a une préva-
lence instantanée de près de 30 %, c’est-à-dire que près de 30 % des personnes 
d’une population en souffre à un instant donné. Si  l’incidence annuelle varie 
selon l’âge, elle apparaît moins importante dans la tranche d’âge 20-24 ans (4 
à ı8 %) et maximale dans la tranche d’âge 55-64 ans (8 à 32 %).
Lombalgie signifi e « mal au dos » : c’est un symptôme et non une maladie 
en soi. Ce symptôme peut découler de multiples affections, certaines 
graves, mais le plus souvent bénignes. Hormis les rares cas où la lombalgie 
est  l’expression d’une maladie clairement identifi able, par exemple rénale 
(colique  néphrétique), squelettique (métastase vertébrale) ou liée à un 
confl it disco- radiculaire avéré, l’identifi cation de l’origine de la douleur 
restera incertaine. Les études nous montrent en effet que dans la plupart 
des cas, il est diffi cile de trouver avec certitude la cause de ce symptôme. 

1. Patrick Loisel est docteur en médecine et spécialisé en chirurgie orthopédique. Il est professeur à l’École de santé 
publique de l’université de Toronto (Dalla Lana School of Public Health). Il est directeur du programme stratégique 
de formation des IRSC (Instituts de recherche en santé du Canada) en prévention d’incapacité au travail. Ses projets 
de recherche portent sur le développement et l’évaluation de modèles et d’outils destinés à la prévention des situa-
tions de handicap au travail pour les affections musculosquelettiques.
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On parlera de lombalgie « mécanique » ou « commune » ou « non-spéci-
fi que », autant de façons de préciser notre ignorance. On a souvent évoqué 
l’existence de lésions dégénératives vertébrales, discales ou facettaires, mais 
plusieurs études ont montré que la présence de ces lésions au scanner ou à 
la résonance magnétique ne permettait pas de distinguer les sujets symp-
tomatiques des asymptomatiques [18]. En fait, la diversité des atteintes 
rachidiennes, la subjectivité des plaintes, mais aussi les variations métho-
dologiques des études rendent diffi ciles l’évaluation de la fréquence des 
lombalgies en  population générale.
Bien que la lombalgie n’ait pas changé, sa prise en charge s’est profondé-
ment modifi ée au XXe siècle, en s’orientant vers une médicalisation de plus 
en plus poussée et spécialisée [38]. Examens complémentaires de haute 
technologie et procédures invasives se sont multipliés sans que l’on constate 
une amélioration du problème. Au contraire, le nombre des incapacités 
pour lombalgie a cru dans une proportion « épidémique » [17]. La même 
lombalgie peut être considérée par un individu comme un simple désagré-
ment de la vie ne nécessitant pas de recours au système de santé, ou comme 
une maladie nécessitant le recours à un professionnel de santé, avec parfois 
un arrêt de l’activité [17]. On ne retrouve pas de différence anatomophysiolo-
gique entre ces différents scénarios qui sont généralement dus à  l’inquiétude 
du patient et à des facteurs dits « psychosociaux ». En revanche, cette diffé-
rence d’attitude envers la lombalgie, souvent expliquée par l’environne-
ment psychosocial de la personne et sa compréhension du problème, a une 
infl uence considérable sur sa prise en charge, son devenir et les coûts qu’elle 
va engendrer. Ainsi, les sociétés industrialisées ont vu leurs coûts de prise en 
charge des lombalgies croître de façon considérable, avec de larges variations 
géographiques non expliquées par la nature du symptôme. La lombalgie est 
un désastre des soins de santé du XXe siècle [39], la plupart des traitements 
utilisés n’étant pas plus effi caces que le placebo ou l’évolution naturelle. En 
France, le coût fi nancier médical direct est évalué à ı,4 milliards d’euros et 
représente ı,6 % des dépenses de santé. Les coûts indirects (rente, indem-
nité journalière, perte d’emploi) représentent cinq à dix fois plus.
La recherche des vingt dernières années a apporté un éclairage tant sur les 
facteurs prédictifs des lombalgies entraînant des incapacités prolongées que 
sur les modes effi caces de prise en charge permettant le retour à l’activité et 
au travail. Les facteurs prédictifs ne sont pas anatomophysiologiques mais de 
type psychosocial et liés à l’environnement de travail. La prise en charge doit 
rassurer, promouvoir l’activité, tenir compte du milieu de travail et rassembler 
les acteurs sociaux dans les prises de décision [22].

Le travail ordinaire comme medium d’éducation 
à la santé : potentiel et limites

Le travail a souvent été accusé des pires maux et présenté par certaines cultures 
ou traditions comme un fardeau de la condition humaine (« Tu gagneras ton 
pain à la sueur de ton front. ») Cependant, des études récentes montrent que 
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des retraites prématurées pour des raisons sociales (et non de santé) condui-
sent à un raccourcissement de l’espérance de vie. Le travail ne serait-t-il pas, 
au contraire, un besoin de la personne humaine, une source d’autonomie 
fi nancière, d’estime de soi, de dignité et de qualité de vie ? [20] Le travail 
occupe aussi le tiers du temps de la vie d’un adulte et parfois plus. C’est un 
lieu de démonstration de ses propres compétences intellectuelles, techniques 
et sociales. C’est un milieu de vie favorable à l’apprentissage, apprentissage 
qui lui-même est un travail. Lorsqu’une atteinte à la santé prive une personne 
de son travail, cette personne ajoute à son problème de santé la privation d’une 
activité essentielle, ce qui ne peut que la renforcer dans un rôle de malade. 
Lorsqu’il est contrôlé de façon adéquate, le travail apparaît donc comme le 
moyen idéal de rendre à la personne son autonomie et de contribuer à la 
guérison ou à la stabilisation de sa lésion.
Nous savons maintenant que le repos prolongé et l’inactivité sont sources 
de dysfonctions physiques (pathologies liées à l’immobilisation) et mentales 
(dépression) [36, 37]. Il est frappant de voir que le facteur de prédiction 
le plus fort de l’absence du travail pour lombalgie est la durée préalable de 
l’absence elle-même [40]. À l’opposé, quel meilleur signal pour un indi-
vidu que de lui montrer qu’il peut fonctionner normalement et  s’accomplir 
à nouveau dans le travail, même s’il est porteur du désagrément d’une 
lombalgie ? Pourquoi ne pas rendre confortable son travail et lui apprendre 
des modes fonctionnels adéquats, le plus souvent à faible coût, plutôt que 
de le sevrer de son travail avec les forts coûts sociaux que cela engendre ? 
Nachemson l’avait déjà compris dans son article visionnaire de ı983, publié 
dans un journal d’orthopédie : « Work for all, for those with low back pain 
as well2 » [28]. Il s’agit simplement de changer le paradigme de prise en 
charge, en passant d’une vision purement médicale à une vision éducative 
et sociale de la personne atteinte. Pour mettre en œuvre ces programmes, 
il faut convaincre non seulement les médecins, mais aussi les employeurs 
et les administrateurs, que lorsque la lombalgie entraîne une absence au 
travail qui se prolonge, ils paient un prix global qui comprend des exclusions 
sociales, faute de prise en charge adéquate. De nouvelles politiques devraient 
ainsi permettre la prise en charge de la lombalgie en tenant compte du 
devoir d’accommodement des employeurs (éviter les efforts  physiques nuisi-
bles et le stress dus à une organisation du travail défi ciente).

La dimension multifactorielle de la lombalgie

Compte tenu des handicaps qu’elles génèrent, de l’altération de la qualité de 
vie et de l’isolement social potentiel (y compris professionnel avec le risque de 
perte d’emploi), les répercussions des lombalgies sont extrêmement lourdes 
sur le plan socio-économique : dépenses de santé, absentéisme pour maladie, 
répercussions humaines et sociales. La recherche des vingt dernières années 

2. On pourrait traduire cette phrase par : « Du travail pour tous, même ceux qui souffrent de lombalgies ».
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a montré une réalité inattendue : l’incapacité liée à la lombalgie doit être 
analysée à travers une vision qui dépasse de loin la pure vision biologique 
et médicale. La lombalgie reste isolée dans la très grande majorité des cas 
(douleur fugace ou tenace, consécutive ou non à un effort notable), mais elle 
est parfois invalidante.
Désormais bien appréhendé, le caractère multifactoriel de la lombalgie permet 
la distinction entre les facteurs de risques individuels et professionnels. À côté 
des facteurs individuels comme l’âge, le sexe, le surpoids, le manque d’activité 
physique ou les anomalies constitutionnelles, certains facteurs professionnels 
sont bien connus : les facteurs d’exposition physique (port et manipulation de 
charges, contraintes posturales en fl exion ou en torsion, postures statiques) 
et les facteurs psychosociaux (comme les contraintes de temps, la faible satis-
faction professionnelle, le manque de soutien social ou de reconnaissance). 
À ces déterminants de fréquence s’ajoutent des déterminants de gravité qu’il 
s’avère important de dépister précocement pour la prise en charge ultérieure 
de la lombalgie. Parmi les facteurs de gravité, on retiendra certains critères 
particuliers comme la récidive de la maladie, sa chronicité et le non-retour 
au travail.

REVUE D’OPINION : INCAPACITÉ AU TRAVAIL 
ET ÉCOLES DU DOS : QUELQUES ÉTUDES DE RÉFÉRENCE

Annie Sobaszek
3
 et patrick loisel

L’incapacité au travail

C’est le caractère invalidant (pour certains lombalgiques) qui inspire les déve-
loppements initiés à Sherbrooke autour de l’incapacité au travail. Dans une 
étude qui reste marquante, Spitzer montre que parmi les cas de lombalgie 
acceptés comme secondaires au travail par une commission des accidents du 
travail4, 7 % seulement restent absents plus de six mois : les lombalgies sont 
néanmoins responsables de 75 % des coûts d’indemnisations versés par cette 
commission [33]. Les coûts sociaux des lombalgies sont considérables. Van 
Tulder montre qu’ils représentent ı,7 % du produit intérieur brut des Pays-Bas 
et que 95 % de ces coûts sont liés à l’incapacité produite [34]. Des études 
montrent également que les personnes atteintes ont des critères de qualité de 
vie altérés. Par exemple, les travailleurs ayant eu une absence prolongée à la 
suite d’un accident du travail avec compensation présentent de mauvais indi-
cateurs de santé et socio-économiques [4]. Plus récemment, Coutu constate 
que la détresse émotionnelle est directement liée à la durée  d’absence au 
travail dans la population étudiée [10]. Depuis, de multiples études tentent 

3. Annie Sobaszek est médecin en santé du travail, professeur des universités (faculté de médecine – université de 
Lille 2) et praticien hospitalier au centre hospitalier régional et universitaire (CHRU) de Lille. Responsable de l’unité 
de médecine du travail du personnel hospitalier du CHRU de Lille, elle a participé à la création et au développement 
d’une École du dos pour les personnels de santé. L’évaluation de cette École a fait l’objet de travaux scientifi ques.
4. Les employés s’étaient absentés pour cette raison un jour ou plus.
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de rechercher ce qui différencie les lombalgies entraînant une incapacité 
prolongée de celles qui se résolvent ou n’empêchent pas un retour au travail 
plus rapide. De façon régulière, les résultats des études indiquent que les 
facteurs pronostiques de l’incapacité au travail ne sont pas cliniques, c’est-à-
dire liés à une maladie causale : comme en atteste la fi gure 1, ils se rapportent 
à des éléments psychologiques, sociaux et environnementaux [25]. Plusieurs 
modèles conceptuels sont développés : ils reposent sur ces données ainsi que 
sur les mécanismes biologiques qui sont responsables de la chronicisation de 
la douleur [30].
La douleur peut persister à un niveau élevé, en dépit de la stabilisation ou 
même de la guérison de la lésion qui a provoqué la douleur aiguë. Ces méca-
nismes sont centraux et correspondent à une rétroaction des centres cérébraux 
hypothalamiques et corticaux aux infl ux douloureux d’origine périphérique 
[7]. Si ces infl ux sont accompagnés de perceptions dites « négatives » (mena-
çantes, anxiogènes), émotives ou cognitives, ils vont maintenir abaissé le seuil 
d’excitation de neurones dit intermédiaires, situés dans la  substance grise de 
la corne antérieure de la moelle épinière au niveau lésionnel. Les infl ux vont 
aussi permettre la persistance de perceptions douloureuses pour des infl ux 
non-nociceptifs. Sur un plan psychologique, Vlayen a développé un modèle 
(modèle d’évitement des peurs) montrant que cette perception persistante de 
la douleur entraîne un comportement de protection avec perte d’activité et 
symptômes dépressifs, entraînant le sujet dans le cercle vicieux de l’incapacité 
prolongée [36, 37]. À Sherbrooke, nous avons développé un modèle de type 
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socio-environnemental dans lequel l’incapacité au travail est expliquée non 
seulement au niveau de l’individu, mais aussi au niveau de l’entreprise, des 
systèmes de santé et de prise en charge fi nancière, ainsi que des valeurs socio-
culturelles de la société dans laquelle évolue la personne [24].
Ce tournant radical dans la conception de l’incapacité au travail, conséquence 
de la lombalgie (ainsi d’ailleurs que d’autres affections), a inévitablement des 
répercussions sur la prise en charge de cette affection. Il s’agit d’une affec-
tion « insaisissable » qu’il est préférable de ne pas appeler « maladie » pour 
éviter de continuer à en médicaliser l’approche. Cela ne veut pas dire que 
l’on doit refuser des soins appropriés aux lombalgiques, mais il faut savoir 
que la plupart du temps, ces soins ne sauront pas régler le problème dégéné-
ratif qui peut être à l’origine de certaines lombalgies. Il est frappant de voir 
que plusieurs études utilisant le scanner ou la résonance magnétique n’ont 
pas pu discerner les sujets lombalgiques des non-souffrants, y compris avec 
des anomalies anatomiques identiques visualisées au niveau disco-vertébral 
[18]. Faute de pouvoir traiter une étiologie anatomophysiologique que l’on 
ne découvre pas, il faut donc se limiter à un traitement symptomatique de la 
lombalgie aiguë pour passer le cap douloureux et aider le patient à un retour 
rapide à l’activité qui, contrairement au repos, favorisera la sédation des symp-
tômes [1]. Si la douleur persiste, la nature de mieux en mieux connue des 
facteurs prédicteurs de l’incapacité incitera à se tourner vers des solutions 
cohérentes avec la nature des causes de l’incapacité prolongée au travail. Il 
faudra donc les détecter et les traiter : ces principes sont à la base de l’approche 
développée et validée à Sherbrooke.

Les Écoles du dos : 
différents modèles d’intervention éducative

La mise en place de plans d’action de prévention par la création d’Écoles du 
dos constitue une réponse d’accompagnement thérapeutique généraliste. 
L’objectif de l’École du dos est de permettre des apprentissages (en groupe) 
de nature cognitive (par acquisition de connaissances relatives à l’anatomie et 
la physiologie), ainsi que des apprentissages physiques dans le but de réduire 
les efforts mécaniques sur la colonne vertébrale et d’accroître les espaces de 
liberté gestuelle. Si la démarche opérationnelle est variable selon les Écoles, 
les principes de base restent les mêmes. D’une part, une sensibilisation aux 
problèmes rachidiens par l’abord de la physiologie et de la pathologie de la 
colonne lombaire (dans le but d’obtenir une meilleure connaissance du rachis, 
de sa fonction et de son bon usage) ; d’autre part, un apprentissage du contrôle 
lombo-abdomino-pelvien et une intégration, dans le schéma corporel, d’une 
protection rachidienne au quotidien (non pas dans le but de restreindre les 
activités, mais au contraire, d’élargir les espaces de sécurité gestuelle). La 
grande majorité des programmes éducatifs ont des objectifs communs : 
prévenir la survenue de lombalgies ou réduire le risque de récidive, diminuer 
la douleur et son impact dans la vie quotidienne, amener l’individu à devenir 
acteur dans la prise en charge et la gestion de son problème de dos.
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Développés depuis les années 70 par les Écoles du dos canadiennes, améri-
caines, suédoises puis françaises, les concepts et les nombreux programmes 
de prévention de lombalgies reposent sur une éducation qui doit amener les 
lombalgiques à participer activement à leur guérison et à être vigilants au 
niveau de leur rachis. Dès les années 70, les premières Écoles du dos sont 
créées, tout particulièrement en Suède [14]. Ces Écoles s’adressent à des sujets 
atteints de lombalgies aiguës ou chroniques. Progressivement, de nombreux 
établissements publics ou industriels développeront les mêmes concepts 
dans l’ensemble des pays scandinaves. Dans les années 70, les unités d’édu-
cation du dos font leur apparition au Canada, notamment à Toronto. Elles 
sont destinées à des lombalgiques chroniques dont la douleur évolue depuis 
plusieurs années. L’objectif principal de ce type de prise en charge est de 
modifi er le comportement des patients vis-à-vis de leurs douleurs. En ı976 à 
San Francisco, White fonde l’École du dos californienne. Elle s’adresse parti-
culièrement aux patients souffrant de lombalgies aiguës. Ce type d’École a 
une approche plus individuelle et met l’accent sur l’ergonomie. Des prises en 
charge similaires se développent dans d’autres États américains.
Les trois grands courants d’Écoles du dos (suédoises, américaines et cana-
diennes) insistent particulièrement sur les conseils ergonomiques, la condi-
tion physique, les techniques de relaxation et l’approche psychothérapique. 
En revanche, les méthodologies développées par ces différentes Écoles sont 
souvent différentes et caractéristiques de ces pays. Leur comparaison et les 
évaluations communes sont donc très diffi ciles, compte tenu des variations 
méthodologiques d’exercice. Les Écoles suédoises et américaines insistent 
davantage sur les conseils ergonomiques et la condition physique. L’École 
canadienne est plus proche des techniques de relaxation et d’un abord psycho-
thérapique, en perspective d’une meilleure gestion du handicap lié à la 
lombalgie.
En France, les programmes d’éducation sont proches des Écoles du dos 
suédoises. Développées initialement dans deux établissements hospitaliers 
de la région parisienne, les Écoles du dos vont se mettre en place dans d’autres 
hôpitaux français, notamment dès ı992 à Lille avec la création d’une première 
École exclusivement réservée au personnel du centre hospitalier régional et 
universitaire (CHRU). C’est dans cette dynamique éducative qu’apparaissent 
les programmes d’École du dos plus ciblés vers le monde du travail. Certaines 
de ces Écoles se développent au sein même des entreprises : on peut citer 
l’expérience multidisciplinaire d’Air France ou plus récemment le dévelop-
pement de l’École du dos au sein de l’entreprise Toyota du Nord de la France.
Plusieurs études épidémiologiques ont été réalisées afi n de défi nir l’im-
pact des programmes éducatifs de type École du dos centrées sur l’entre-
prise ou orientées vers les salariés lombalgiques. À partir d’études de cas 
témoins, l’effi cacité d’une École du dos pour des employés municipaux souf-
frant de lombalgies a été évaluée, objectivant des résultats probants notam-
ment pour le risque de récidive ainsi que l’absentéisme [6]. Une autre étude 
longitudinale menée dans une compagnie de bus hollandaise a évalué le 
coût-effi cacité de l’École du dos pour les salariés lombalgiques : là encore, 
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les résultats ont objectivé une réduction de l’absentéisme après la prise en 
charge  éducative [35].

L’approche combinée du programme des Pays-de-la-Loire

En région Pays-de-la-Loire, un programme d’étude relatif au concept de prise 
en charge globale du lombalgique chronique a été réalisé. L’objectif de cette 
démarche était de réduire l’exclusion professionnelle en proposant une prise 
en charge globale et précoce du salarié et en combinant à la fois le recondition-
nement à l’effort et l’intervention ergonomique en entreprise. La probléma-
tique du maintien à l’emploi ou de la capacité de reprise du travail du salarié 
lombalgique est largement développée par l’équipe de P. Loisel, à l’origine de 
la création d’un réseau en réadaptation au travail visant à permettre la réinté-
gration professionnelle. Ce programme conduit à un retour au travail rapide, 
durable et sécuritaire du salarié, en misant sur sa réadaptation progressive 
au sein même du milieu professionnel. Le plan de traitement est personna-
lisé et adapté aux besoins de chaque sujet. Le programme fait appel à une 
équipe pluridisciplinaire qui travaille autour d’un premier concept innovant : 
celui d’un pré-retour thérapeutique au travail qui permet de mettre en place 
des conditions favorables à la reprise de l’activité, en misant sur la prise en 
charge globale du salarié en centre de rééducation et en étudiant son milieu de 
travail. Le deuxième concept de cette démarche éducative est le retour théra-
peutique au travail : il consiste en une réintroduction graduée des activités, 
pour tendre, en fonction des capacités du salarié, à un retour progressif vers 
la totalité des tâches du poste de travail. Le programme comprend une inter-
vention en milieu de travail réel et considère bien évidemment les capacités 
du salarié, mais il peut aussi inclure, si nécessaire, des aménagements ergo-
nomiques du poste de travail ou des modifi cations de celui-ci. Cette approche, 
qui est probablement la plus globale des programmes éducatifs décrits, intro-
duit une dynamique médicale et socioprofessionnelle en intégrant totalement 
les composantes du travail.

D’importantes évolutions en vingt ans

En conclusion, il faut souligner les changements importants qui ont eu 
lieu durant les vingt dernières années dans les pratiques de prise en charge 
des lombalgies. S’il est désormais admis que les facteurs prédictifs sont 
plus de type psychosocial et liés à l’environnement de travail que de type 
 anatomophysiologique, la prise en charge éducative fait encore l’objet de 
différenciations. Diverses Écoles du dos apportent des éclairages complé-
mentaires sur les pratiques possibles en éducation thérapeutique du 
patient, en orientant le travail sur les conseils ergonomiques et la condition 
physique (Écoles suédoises et américaines) ou sur les techniques de relaxa-
tion et l’approche psychothérapique (Écoles canadiennes). L’espace de travail 
est de moins en moins pensé comme un problème : il apparaît à l’inverse 
comme l’espace idéal pour rendre au lombalgique son autonomie et contri-
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buer à la stabilisation de sa lésion. Les développements qui suivent appor-
tent des éclairages précieux sur ces questions. Le premier article montre 
en effet comment le CHRU de Lille a réussi à créer une École du dos pour 
son personnel, en réponse aux problèmes de santé au travail posés par la 
lombalgie. Le second article présente le modèle d’ergonomie participative de 
l’université de Sherbrooke ainsi que le programme Prévention du handicap 
(Prévicap) développé à Montréal. Ces contributions permettent de souli-
gner les possibilités d’amélioration des conditions de travail des personnes 
lombalgiques salariées dans des entreprises, ainsi que les atouts d’un retour 
rapide au travail.
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UNE ÉCOLE DU DOS POUR LES PERSONNELS DE SANTÉ 
DU CENTRE HOSPITALIER RÉGIONAL ET UNIVERSITAIRE 
DE LILLE

Annie Sobaszek

Résumé

En ı992, le centre hospitalier régional et universitaire (CHRU) de Lille 
a créé une École du dos pour son personnel, en réponse aux problèmes de 
santé au travail posés par la pathologie lombaire. La prise en charge éduca-
tive (cinq jours) comprend des apports théoriques, un volet kinésithérapique 
et une partie pratique qui permet d’intégrer les règles de protection rachi-
dienne lors des activités de la vie courante. L’évaluation du travail éducatif a 
été opérationnalisée en deux temps : une première étude à un an de fonction-
nement (36 soignants) et une seconde à cinq ans (ı08 soignants). Le parcours 
de cohortes reconstituées de manière rétrospective a été appréhendé à partir 
d’entretiens et d’examens médicaux standardisés. À un an, on observe des 
résultats encourageants : amélioration nette de l’état des patients, satisfaction 
générale, changement de perception de la douleur, diminution de la consom-
mation de soins. À cinq ans, 25 % des patients souffrent encore de façon 
permanente (contre 44 % un an avant l’École du dos), 44 % estiment que leurs 
douleurs ont régressé, ıı % disent ne plus souffrir du tout et 33 % estiment leur 
état stable. Quatre ans en moyenne après la formation,  l’absentéisme pour 
lombalgies est réduit d’un tiers. Cette double évaluation a le mérite d’avoir 
permis une lisibilité des résultats sur le long terme : elle a aussi largement 
contribué à la pérennisation de l’École du dos.

Cadre de l’expérimentation

Soignants et lombalgies
Soumis à la majorité des facteurs de risque incriminés dans la genèse des 
lombalgies, les personnels de soins en milieu hospitalier constituent un 
corps professionnel préférentiellement touché par cette pathologie. La charge 
physique et psychique du travail à l’hôpital ainsi que les conditions de travail 
en termes organisationnels, mais aussi en termes d’ergonomie de l’environ-
nement de travail, sont impliqués dans la survenue ou l’aggravation de ces 
pathologies lombaires qui constituent de réels problèmes de santé au travail. 
En effet, l’ensemble des activités musculaires dynamiques inhérentes au 
travail de l’équipe soignante (manutentions, réfections des lits, nettoyages des 
sols, ports de linge, déplacements de chariots et de brancards, etc.) se traduit 
par une sollicitation fréquente et importante du rachis. L’activité musculaire 
statique n’est pas négligeable (soins infi rmiers, nursings, préparations des 
médicaments) avec un maintien souvent fréquent de postures inconfortables. 
Ceci explique la grande fréquence des lombalgies dans le milieu professionnel 
de soins : elle est deux à quatre fois plus importante que dans la population 
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générale. C’est vrai aussi pour la survenue des accidents de travail représentés 
par les lombalgies : le rôle péjoratif de l’âge et l’infl uence de l’ancienneté ont 
été mis en évidence [11]. L’incidence exacte des lombalgies professionnelles 
en milieu hospitalier reste diffi cile à évaluer, mais on sait qu’elle a des réper-
cussions sur le devenir professionnel, de même que sur l’absentéisme qui 
constitue un problème majeur.
Face à cette réalité de santé publique et de santé au travail, l’éducation théra-
peutique du lombalgique a été introduite en tant que système de prévention 
effi cace, peu onéreux et accessible à la plus grande majorité des personnes 
concernées. L’enjeu est de réduire la survenue ou la récidive d’épisodes doulou-
reux. L’éducation s’effectue par des actions de prévention précoces destinées 
à des patients lombalgiques actifs qui deviennent des acteurs de leur propre 
guérison. L’École du dos pour les soignants aide à travailler l’éducation théra-
peutique (dont l’éducation gestuelle) du lombalgique dans sa vie personnelle et 
professionnelle. Elle poursuit donc des objectifs communs avec la plupart des 
autres Écoles : prévenir la survenue des lombalgies ou limiter le risque de réci-
dive, réduire la douleur et son impact de tous les jours, encourager le lombal-
gique à devenir acteur de son problème de dos et permettre sa prise en charge.

L’École du dos de Lille
C’est dans le cadre conceptuel d’éducation thérapeutique précité que nous 
avons créé l’École du dos du CHRU de Lille en ı992, en réponse aux problèmes 
de santé au travail posés par la pathologie lombaire d’une cohorte profession-
nelle particulière : les soignants du centre hospitalier. Le service de Médecine 
physique et réadaptation (Professeur Thévenon) en a été à l’initiative, en colla-
boration avec le service de Médecine du travail (Professeur Furon) et de la 
Direction des ressources humaines du CHRU.
L’École du dos de Lille repose sur une prise en charge multidisciplinaire du 
lombalgique, associant médecins rééducateurs, kinésithérapeutes, psycho-
logues, ergothérapeutes et médecins du travail. Dans la grande majorité des 
cas, les lombalgies sont en lien avec des problèmes mécaniques et fonction-
nels. La répétition des contraintes appliquée dans de mauvaises conditions 
exerce un effet néfaste sur les différents composants du rachis lombaire, abou-
tissant à la lombalgie commune mécanique. Des traitements médicamenteux 
n’offrent souvent qu’une effi cacité ponctuelle et ne règlent pas pour autant le 
problème de la lombalgie. La place de la chirurgie reste limitée à des cas très 
spécifi ques. Si la rééducation semble être la thérapeutique la plus adaptée, le 
programme d’éducation thérapeutique commence par une meilleure connais-
sance du rachis. Le travail porte sur l’application de techniques de rééducation 
spécifi que, l’apprentissage d’une hygiène posturale et un apport de conseils 
d’économie rachidienne qui constituent une véritable rééducation gestuelle. 
Peu à peu, le lombalgique se replace dans un espace de liberté gestuelle, sans 
crainte de la récidive. La perspective générale de cette approche éducative du 
patient prévoit une transformation qui va du statut d’observateur passif à celui 
de participant actif dans la prise en charge de sa maladie. L’École du CHRU 
valorise ainsi les objectifs généraux des autres Écoles du dos.
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La formation « École du dos » du CHRU de Lille propose une prise en charge 
éducative qui présente les caractéristiques suivantes :

 elle est inscrite dans un cadre socioprofessionnel précis (le personnel 
de santé) ;

 elle est effectuée au sein même d’un service spécialisé de rééducation 
fonctionnelle appartenant à la structure hospitalière ;

 elle se réalise durant une session de cinq jours, la semaine étant prise 
en charge par l’employeur au titre de la formation continue.

L’École est ouverte à l’ensemble du personnel du CHRU (y compris les cadres 
et les médecins) souffrant ou ayant déjà souffert de lombalgies. Le mode 
de recrutement est effectué par le médecin du travail au décours du suivi 
médical systématique de médecine du travail. Une seconde consultation est 
réalisée par les médecins rééducateurs de l’École du dos afi n de permettre la 
constitution des groupes de participants. Des groupes de huit personnes par 
session de formation sont organisés. Les enseignements se font sur cinq jours 
successifs avec un horaire de 9 h à ı7 h, le déjeuner étant pris en commun. 
Le programme d’éducation thérapeutique est réalisé par l’équipe pluridisci-
plinaire spécialisée, constituée de salariés de l’institution hospitalière dont 
l’activité professionnelle comprend, entre autres, la réalisation d’une session 
d’École du dos par trimestre. Cette organisation nécessite l’adhésion de 
 l’ensemble de l’équipe au projet, mais aussi celle de  l’administration hospi-
talière et des unités de soins. L’ensemble doit permettre le bon déroulement 
de la formation ainsi que la poursuite harmonieuse des soins au sein des 
services, en l’absence des participants et des intervenants à la session.

Programme éducatif et thérapeutique
Afi n de répondre aux principes d’éducation thérapeutique du lombalgique 
dans sa vie personnelle et professionnelle, trois aspects complémentaires de 
la formation sont appréhendés.

 Un volet théorique d’enseignement afi n d’améliorer la connaissance 
sur le rachis. Pour toutes les catégories professionnelles, il s’agit d’ensei-
gner de façon simple et accessible des notions d’anatomie et de physio-
logie, de donner une explication des termes médicaux mal compris 
(lombalgie, lumbago, hernie discale, etc.) et de défi nir quelques prin-
cipes généraux de prévention. Des notions d’épidémiologie, de clinique, 
de thérapeutique et de psychologie sont également présentées afi n de 
dédramatiser le vécu du lombalgique.

 Un volet kinésithérapique. Par le biais d’exercices de kinésithérapie, 
il s’agit d’obtenir un apprentissage du verrouillage lombaire, de réaliser 
des exercices d’assouplissement et de standard de kinésithérapie (sur 
les plans individuel et collectif). Des exercices préventifs et d’entretien 
sont enseignés afi n d’aider les patients à poursuivre quotidiennement 
les sessions d’apprentissage.



358 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

 Un volet pratique intégrant les règles de protection rachidienne lors des 
activités de la vie courante (familiale, personnelle ou professionnelle). 
Cette éducation est généralement assurée de façon collective par la réali-
sation de « parcours d’obstacles » qui constituent une simulation des 
principales activités « à risque » de la vie quotidienne familiale ou profes-
sionnelle (réfection des lits, repassage, nursing, usage d’un lève-malade, 
etc.). L’utilisation de la vidéo facilite la correction individuelle et collec-
tive des gestes incorrects et la modifi cation de la gestuelle. Au terme de 
cette étape pratique, des automatismes nocifs doivent être idéalement 
remplacés par de nouveaux acquis qui répondent mieux au  principe de 
l’économie rachidienne.

Le premier jour de formation est réservé à une présentation générale des prin-
cipes de rééducation, de l’évaluation médicale, de l’évaluation des connais-
sances des patients et des répercussions professionnelles de la pathologie. 
La journée comprend un examen clinique rhumatologique, une évaluation 
des répercussions fonctionnelles (par un kinésithérapeute et un podologue), 
un entretien avec la psychologue et une évaluation des contraintes profes-
sionnelles par le médecin du travail. Ces séances collectives ont un contenu 
qui est sensiblement identique dans toutes les Écoles (même si la forme et 
les moyens peuvent différer). Les patients bénéfi cient d’une prise en charge 
 individuelle ou collective qui inclut :

 des séances individuelles quotidiennes de kinésithérapie avec des 
étirements des chaînes musculaires, un travail proprioceptif et un 
 renforcement musculaire spécifi que ;

 des séances quotidiennes d’éducation physique et sportive avec 
des activités physiques adaptées, une préparation physique géné-
rale, un  renforcement musculaire individualisé et une séance de 
 balnéothérapie ;

 une séance d’ergothérapie avec des conseils d’économie rachidienne, 
un travail d’endurance musculaire dans les activités quotidiennes 
et un apprentissage des bonnes techniques de port de charges (avec 
 augmentation progressive de la charge) ;

 une séance de relaxation ;
 un entretien individuel avec le médecin du travail sur les conditions de 

vie au travail, complété par des conseils et un suivi des aménagements 
proposés.

Évaluation de l’École du dos

Recueil des données
Nous avons mené notre évaluation en deux temps. La première étude a été 
réalisée à un an de fonctionnement de l’École du dos, la seconde à cinq ans. 
Nous avons effectué un suivi de cohortes reconstituées de manière rétrospec-
tive, en travaillant à partir d’entretiens et d’examens médicaux  standardisés 
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(sur les bases de questionnaires validés). Les données médicales portaient 
essentiellement sur la pathologie lombaire : sa nature, son ancienneté, les 
recours thérapeutiques, l’évolution fonctionnelle rhumatologique, le contexte 
psychopathologique. Les données socioprofessionnelles portaient sur le reten-
tissement sur la vie professionnelle : les aménagements de poste, les arrêts 
de travail pour lombalgie, les accidents de travail, la perception du travail. 
Le retentissement éventuel sur la vie sociale était également recueilli : prati-
ques sportives, modifi cations dans les habitudes de vie, ménage, jardinage. 
Les données socio-économiques étaient appréhendées par la consomma-
tion de soins (à la fois en termes de recours médical et de consommation de 
médicaments) et par l’absentéisme médical objectivé à partir des données de 
la Direction des ressources humaines. Le retentissement fonctionnel de la 
lombalgie était évalué à travers l’évolution de la qualité de vie.
Plusieurs outils ont été utilisés : l’échelle visuelle analogique, l’autoques-
tionnaire qualité de vie Dallas adapté en français [3]5, l’Échelle d’incapa-
cité fonctionnelle pour l’évaluation des Lombalgies questionnaire (Eifel) 
en version français [29, 8]6. Un questionnaire relatif au vécu du travail a 
permis de mesurer l’intérêt et la satisfaction au travail, la qualité des rela-
tions avec les collègues ou la hiérarchie, la charge de travail [32]. Enfi n 
l’aspect purement économique de l’École du dos a été évalué en fonction 
de l’absentéisme pour maladie, du coût de la prise en charge de chaque 
agent au titre de la formation continue et des dépenses liées aux journées de 
formation pour chaque professionnel. La même étude a été reproduite cinq 
ans plus tard avec les mêmes critères de recueil des données. L’évaluation 
à un an concernait une cohorte professionnelle de 36 agents hospitaliers : à 
cinq ans, elle en concernait ı08.

Évaluation à un an
Comme de très nombreux auteurs, nous constatons qu’à un an, l’expérience de 
l’École du dos montre une amélioration nette des pratiques des patients, avec 
un changement de perception de la douleur. La durée des épisodes douloureux 
est signifi cativement réduite et le nombre de sujets décrivant des douleurs 
permanentes chroniques est moins important. La consommation de soins 
apparaît signifi cativement réduite si l’on considère le nombre de personnes 
ayant eu recours à leurs médecins traitants pour des problèmes de lombalgies 
(réduction de 50 %). Ceux qui ont consulté ont réduit la fréquence de leurs 
consultations. En revanche, le nombre de consultations auprès du spécialiste 
n’a pas évolué, ce qui apparaît probablement lié à la nécessité (pour un certain 
nombre de cas) d’un suivi et/ou d’une thérapeutique spécifi que. Comme 
d’autres études menées dans les Écoles du dos, l’indice de  satisfaction de la 

5. Cette échelle comporte 16 items. La somme des questions 1 à 7 est multipliée par 3 pour évaluer le retentisse-
ment de la douleur sur les activités quotidiennes. La somme des questions 8 à 10, 11 à 13 et 14 à 16 est multipliée 
par 5 pour évaluer le retentissement de la douleur dans chacun des domaines travail, loisirs, anxiété, dépression et 
le comportement social.
6. Cette échelle de 24 items permet d’obtenir un score de douleur (de 0 à 24). Un score élevé traduit un effet sévère 
de la lombalgie sur la qualité de vie.
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population concernant l’intérêt et la satisfaction du programme de formation 
est très élevé (97 %).
Au-delà de la satisfaction liée à la prise en charge, les salariés expriment 
une satisfaction à leur travail plus importante après la période de forma-
tion. L’ambiance au travail semble mieux perçue par ces mêmes salariés. 
S’il est impossible de conclure sur un lien de causalité, l’importance de l’im-
pact psychologique dans le vécu lombalgique mérite néanmoins que l’on 
souligne cet état de fait. L’hypothèse que nous avions posée à cette époque 
était celle de l’impact positif d’une reconnaissance de la réalité de la patho-
logie pour le salarié, avec une prise en considération de cette pathologie par 
l’employeur. La seconde hypothèse était que l’éducation gestuelle préconisée 
par la formation répondait favorablement aux besoins des agents gênés dans 
leurs activités quotidiennes, du fait de leurs lombalgies ou par la crainte de 
voir réapparaître les douleurs. En fait, c’est probablement la globalité de la 
prise en charge et de l’enseignement dans une dynamique de groupe qui 
permet d’observer et d’expliquer au mieux ces résultats. Cette amélioration 
du vécu du travail est d’autant plus importante à considérer qu’elle semble 
avoir un effet bénéfi que sur les collègues de travail, davantage sensibles et 
participatifs à l’apprentissage des gestuelles correctes des activités de travail 
(67 % contre 33 % des collègues de travail des participants ont présenté un 
intérêt pour la formation et suivent les conseils, en particulier les conseils de 
manutention). De manière plus objective, la diminution signifi cative de la 
durée moyenne des arrêts de travail consécutifs à une pathologie lombaire est 
tout à fait notable ; elle  apparaît concordante avec d’autres travaux déjà cités. 
Cette même tendance est observée pour la durée des arrêts  concernant toutes 
 pathologies  confondues.
Lors des entretiens, tous les participants disent mettre en application 
les conseils donnés à l’École du dos sur leurs lieux de travail, même s’ils 
 admettent rencontrer des diffi cultés, en particulier vis-à-vis du matériel ou de 
 l’organisation du travail. Quatre-vingt-un pour cent des participants lombal-
giques disent avoir plus de facilité à effectuer certains gestes de la vie quoti-
dienne, en particulier dans les activités familiales, le sport ou la réalisation de 
longs trajets. Enfi n, 27 % estiment avoir un meilleur moral après leur partici-
pation à l’École du dos. Le lien avec la formation est, là encore, très diffi cile à 
établir de façon formelle, mais il est intéressant à souligner.
De cette première étape, nous pouvons retenir que 54,5 % des sujets ayant 
bénéfi cié de la formation ont vu leur état s’améliorer. Pour 8ı % d’entre 
eux, les activités de la vie quotidienne apparaissent plus facilement réali-
sables. Bien entendu, cette évaluation à un an présentait un recul limité 
avec un effectif peu important, ce qui justifi ait que nous poursuivions cette 
première étude par une évaluation à plus long terme et sur un effectif plus 
important.

Évaluation à cinq ans
Cette évaluation a été réalisée cinq ans plus tard sur un effectif de ı08 agents 
hospitaliers. Les caractéristiques générales de la population étaient similaires 
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à celles du premier corpus, avec une moyenne d’âge supérieure à 42 ans et 
une ancienneté moyenne de plus de dix-huit ans, ce qui est légèrement supé-
rieur à ce que l’on observe habituellement dans la population hospitalière.
Le retentissement médical de la prise en charge par l’École du dos a été évalué 
en considérant à la fois les ı2 mois précédant l’arrivée à l’École du dos et 
l’année écoulée au moment de l’étude. Les indicateurs ont porté sur l’évolu-
tion des épisodes douloureux et de la consommation de soins, ainsi que sur 
l’absentéisme maladie lié aux problèmes lombaires.
Globalement, tous les agents hospitaliers ayant bénéfi cié de l’École du dos 
disent encore souffrir du dos, mais la fréquence et la durée des épisodes 
douloureux ont signifi cativement diminué. Un an avant l’École du dos, 44 % 
de notre population se plaignait de douleurs lombaires quasi-permanentes, 
tandis que cinq ans après la formation, seuls 25 % disent encore souffrir de 
façon permanente. Depuis la formation à l’École du dos, 44 % estiment que 
leurs douleurs ont régressé, ıı % disent ne plus souffrir du tout et 33 % estiment 
leur état stable. Au regard de la consommation de soins pour les problèmes 
lombaires, le nombre de consultations auprès du médecin spécialiste comme 
du généraliste a signifi cativement diminué, de même que la consommation 
de médicaments.
L’absentéisme maladie a été considéré sur une période de deux ans précédant 
l’École du dos ainsi que sur deux années postérieures à la formation. Le nombre 
de personnes ayant présenté un absentéisme maladie pour lombalgies a signifi -
cativement diminué (55,6 % versus 22,2 %) après l’École du dos. L’absentéisme 
global sur cette période diminue de 57,8 % avec un total cumulé de 2 664 jours 
d’arrêt (moyenne 24,4 jours) en comparaison aux 6 075 jours d’arrêt cumulés 
(moyenne 57,4 jours) durant les deux ans précédant l’École du dos.
L’étude des différentes échelles visuelles analogiques, des critères de satisfac-
tion et de pénibilité au travail, des activités sociales, sportives ou domestiques 
permet, là encore, de souligner le retentissement de l’École du dos sur la qualité 
de vie professionnelle et personnelle, sur une période durable. Outre l’appré-
ciation générale sur la formation (qualifi ée d’excellente), 92 % des patients sont 
très satisfaits de la prise en charge, 74 % ressentent une amélioration notable 
dans les conditions de réalisation de tâches domestiques (tâches ménagères et/
ou bricolage) et 68 % ont repris une activité sportive. Le retentissement psycho-
logique de la douleur lombalgique (évalué selon l’échelle de Dallas) est plus 
important dans les activités personnelles et professionnelles (37 %) que sur la 
sociabilité ou les manifestations d’anxiété et de dépression. Le retentissement 
fonctionnel des douleurs lombaires (évalué par l’échelle d’Eifel) est globale-
ment faible, avec un score moyen de 6 sur 24.

Discussion critique et perspectives

Des bénéfi ces multiples
L’originalité du programme d’éducation proposé par l’École du dos se situe à 
plusieurs niveaux : un objectif ciblé, un corps professionnel spécifi que et un 
cadre de réalisation qui est le cadre socioprofessionnel habituel des patients 
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concernés. En effet, le programme d’éducation est destiné aux personnels 
de santé et réalisé au sein d’un service spécialisé de rééducation fonction-
nelle qui appartient à la structure hospitalière. L’équipe multidisciplinaire qui 
prend en charge les salariés est elle-même constituée de salariés de l’insti-
tution hospitalière. Pour permettre le bon déroulement de la formation et la 
poursuite harmonieuse des soins au sein des services (en l’absence des parti-
cipants et des intervenants à la session de formation), cette organisation parti-
culière nécessite l’adhésion de toute l’équipe au projet, mais aussi celle de 
 l’administration hospitalière et des unités de soins.
Comme dans d’autres recherches, l’évaluation qualitative et quantitative 
montre une amélioration très nette du vécu de la douleur (avec notamment 
une régression, voire une disparition de la douleur), même si la majorité des 
participants présentent encore des épisodes douloureux aigus. La durée de 
ces derniers est signifi cativement réduite et le nombre de sujets décrivant des 
douleurs permanentes est également réduit de 20 %.
Face à ces résultats, nous pouvons considérer que les techniques de réédu-
cation ainsi que l’éducation gestuelle acquise durant l’École du dos permet-
tent aux participants de mieux connaître leurs pathologies, de mieux les 
appréhender au quotidien et de mieux cerner les limites de leurs libertés 
gestuelles. Si l’École du dos n’a pas fonction à « guérir » les lombalgies chro-
niques, on peut penser qu’elle permet (à travers une meilleure connaissance 
et un élargissement des espaces de liberté gestuelle) de diminuer la crainte 
d’une récidive douloureuse. L’École du dos permet, en outre, d’acquérir la 
connaissance et l’apprentissage de techniques d’aide ergonomique ou d’édu-
cation gestuelle, notamment dans les tâches de manutention ou celles géné-
rant des contraintes posturales. Cet apprentissage était l’un des objectifs 
principaux de cette formation qui s’adresse à un corps professionnel spéci-
fi que, dont les principaux facteurs de risque lombaire résident dans le port 
de charges et les postures inconfortables de travail. Les techniques sont 
enseignées lors de programmes de mise en situation professionnelle (utili-
sation d’un lève-malade, réfection des lits, etc.), comme en situation person-
nelle (tâches domestiques, repassage, etc.), la fi nalité étant de permettre 
une meilleure gestion de la pathologie lombaire dans les activités de la vie 
quotidienne. Cet objectif spécifi que semble être atteint puisque la mise en 
pratique effective de cet apprentissage est rapportée par 69,5 % des partici-
pants de l’étude. Ces derniers disent utiliser plus facilement les outils d’aide 
à la manutention disponible dans les services (comme le lève-malade) et 
appliquer plus souvent les conseils en gestes et postures en milieu profes-
sionnel. Avec la réduction de la douleur lombaire, ceci explique en partie 
la diminution du sentiment de pénibilité du travail, exprimée par 58 % des 
participants de l’École du dos.
En corollaire, 40 % d’entre eux se disent davantage satisfaits dans leur travail. 
Le bénéfi ce exprimé dans la perception du travail peut être expliqué par les 
modifi cations des rapports entre collègues, notamment avec ceux qui sont 
indemnes de problèmes lombaires : les participants de l’École du dos relaient 
l’information et préviennent les lombalgies en situation de soins.
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Un regard différent sur la lombalgie
Le rapport à la lombalgie n’est pas simple à effectuer du fait de la diffi culté 
à déterminer des indicateurs pertinents, à respecter les protocoles établis 
et à faire adhérer les patients et les équipes à cette évaluation. Néanmoins, 
nos évaluations montrent que les modifi cations du comportement de l’in-
dividu par rapport à sa maladie, au travail ou aux relations avec les autres 
ont permis de porter un regard différent sur ce qui était perçu comme un 
handicap au sein d’une équipe. Dans le même ordre d’idée, la reconnais-
sance de la réalité de la pathologie et sa prise en considération par l’institu-
tion hospitalière a largement participé au bénéfi ce ressenti après l’École du 
dos. Le programme s’inscrit en effet dans un dispositif de prise en compte 
globale de la pathologie lombaire par l’hôpital pour ses agents : outre le fait 
que l’École du dos se situe en son sein, l’hôpital utilise ses propres ressources 
humaines et matérielles dans une dynamique de groupe. Conformément 
aux prescriptions ou aux recommandations du médecin du travail partici-
pant à ce programme d’éducation thérapeutique, l’institution pérennise et 
soutient le dispositif de prévention en investissant des moyens d’aide ergo-
nomique pour ses agents en diffi culté dans leurs activités professionnelles.
Finalement, c’est sans doute la globalité de la prise en charge (médicale, 
psychologique, matérielle et sociale) dans une dynamique de groupe qui 
permet d’observer les résultats obtenus de façon durable. En effet, si les résul-
tats qualitatifs globalement satisfaisants que nous rapportons dans notre étude 
d’évaluation sont concordants avec la majorité des études  antérieurement 
réalisées, ils persistent après un recul moyen de quatre ans. Les acquis durant 
la formation semblent donc se maintenir au-delà des deux premières années : 
ce résultat est d’autant plus intéressant que peu d’études font porter leurs 
évaluations au-delà.
Les données objectives comme l’évolution de l’absentéisme maladie et de la 
consommation de soins sont concordants avec les bénéfi ces subjectifs décrits. 
Quatre ans en moyenne après la formation de l’École du dos, l’absentéisme 
pour lombalgies est réduit d’un tiers. L’analyse de ces données objectives était 
indispensable pour une évaluation du rapport coût-effi cacité. Au moment où 
il a été évalué, le coût d’une journée d’arrêt était de ı55 euros pour une infi r-
mière, ı24,50 euros pour une aide-soignante. Le coût global pour la formation 
de l’École du dos était de 2ıı euros par personne pour une semaine. Ce coût 
relativement faible s’explique par le fait que l’École sollicite les ressources 
internes en moyens humain et matériel, et inscrit cette formation dans le 
cadre de la formation professionnelle continue de l’institution hospitalière 
(qui n’a pas vocation à faire de bénéfi ce).
Au regard du gain objectivé en termes d’absentéisme maladie après École du 
dos, ce rapport coût-effi cacité n’est pas à démontrer. Au-delà de l’économie 
de santé, le bénéfi ce social et professionnel est important à considérer : c’est 
d’ailleurs le meilleur argument pour rendre pérenne ce programme de préven-
tion. L’École du dos du CHRU de Lille est toujours en activité, sur la base de 
ces évaluations qui ont permis de démontrer un bénéfi ce durable sur l’état de 
santé et le confort de vie personnel et professionnel des agents.
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S’ÉDUQUER À LA SANTÉ EN TRAVAILLANT : 
LE MODÈLE DE SHERBROOKE

Patrick Loisel

Résumé

En proposant une amélioration des conditions de travail des personnes 
lombalgiques salariées dans des entreprises, le modèle d’ergonomie partici-
pative de l’université de Sherbrooke permet d’envisager positivement le retour 
au travail. Construite autour de cinq étapes principales, l’intervention éduca-
tive a été évaluée à un an, à travers un essai randomisé* qui a été travaillé 
à deux niveaux : d’une part, 3ı entreprises de la région de Sherbrooke, de 
l’autre, les salariés de ces mêmes entreprises. Le travail s’est poursuivi par la 
mise en place du programme Prévicap (Prévention du handicap) à Montréal. 
L’ensemble montre que si l’intervention éducative améliore l’état fonctionnel 
des personnes, elle permet aussi une atténuation de la douleur. Les résultats 
confi rment la nécessité d’une intervention en milieu de travail pour réduire 
les incapacités professionnelles en lien direct avec les lombalgies. Développé 
dans d’autres contextes, le modèle de Sherbrooke représente désormais un 
atout important pour les salariés lombalgiques, ainsi que pour les entreprises 
qui observent un meilleur suivi professionnel et une réduction des coûts liés 
aux pathologies du dos.

Cadre de l’expérimentation

Le modèle de Sherbrooke
Le modèle de Sherbrooke tire son nom de l’université dans laquelle il a été 
développé et de la ville où il a été testé, dans la province de Québec au Canada. 
L’objectif était d’appliquer de façon opérationnelle les recommandations 
émises par le groupe de travail québécois sur les lombalgies [33] pour éviter 
le passage à la chronicité7 des lombalgies liées au travail [26]. Au début des 
années ı990, le modèle de Sherbrooke a testé pour la première fois l’effi cacité 
d’une intervention en milieu de travail, en comparaison avec une interven-
tion de réadaptation habituelle [27]. L’intervention en milieu de travail (inter-
vention d’ergonomie participative) s’est basée sur l’idée qu’une amélioration 
des conditions de travail faciliterait considérablement le retour au travail de 
la personne lombalgique, en donnant le confort nécessaire pour la réalisation 
des tâches de travail.
Le modèle comporte cinq étapes successives et intégrées, mises en place en 
fonction du temps d’absence au travail. L’originalité de ce modèle est d’uti-
liser comme indicateur de risque d’incapacité prolongée le temps d’absence 
au travail lui-même. Ainsi, la succession des interventions proposées a été 

7. Le mot « chronicité » a une connotation de non retour : ici, nous lui préférons le vocable de « prolongé » qui 
indique un état plus long que prévu, mais avec un terme.
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choisie selon le meilleur coût-bénéfi ce estimé, en se basant sur la courbe de 
retour au travail publiée dans le rapport Spitzer [33]. Les cinq étapes propo-
sées sont les suivantes :

 identifi cation précoce des cas à risque de chronicité ;
 intervention en médecine du travail et ergonomie ;
 étape diagnostique et Classe de dos8 ;
 réadaptation précoce ;
 orientation fi nale [fi gure 2].

Il faut noter d’emblée que, pour un salarié donné, ce processus est inter-
rompu par le retour à son poste de travail régulier : c’est le signal de la fi n de 
 l’incapacité.

Un programme en cinq étapes
Étape 1 : identifi cation précoce des cas à risque de chronicité
L’identifi cation précoce des cas à risque de chronicité se fait au mieux après 
quatre semaines d’absence au travail, alors que plus de 70 % des salariés 
absents une journée ou plus sont retournés au travail. Réalisée à ce moment 
précis, l’identifi cation permet de se concentrer sur les cas à fort risque de chro-
nicité (20 à 25 %) et de ne pas engager des efforts et des coûts inutiles pour un 
grand nombre de salariés qui guérissent de leur accident au dos en moins de 
quatre semaines. Les interventions se font suffi samment tôt après l’accident, 
ce qui permet d’éviter l’aggravation due à l’incapacité prolongée.

Étape 2 : intervention en médecine du travail et ergonomie
À la sixième semaine d’absence au travail, un médecin du travail examine 
le salarié et un ergonome effectue une première visite au poste de travail 

8. La notion de Classe du dos au Québec est équivalente à celle d’École du dos en France.

FIGURE 2

Séquence des interventions dans le modèle de Sherbrooke
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où est survenu l’accident. L’entrevue comporte un questionnaire et un 
examen clinique du salarié (selon un protocole établi). Après avoir discuté 
avec  l’ergonome des contraintes présentes au poste de travail, le médecin 
du travail soumet des recommandations au médecin traitant. En fonction de 
l’état clinique du salarié, de la diffi culté des tâches de travail et de la dispo-
nibilité d’une assignation temporaire, le médecin du travail peut faire des 
propositions : suggérer des examens pour préciser le diagnostic, prescrire 
certaines modalités thérapeutiques, envisager le retour au travail au poste 
de travail d’origine ou à un autre poste, avec des tâches allégées ou non. 
Simultanément, une intervention d’ergonomie participative est menée au 
poste de travail. Cette intervention d’ergonomie participative consiste à 
réunir l’ergonome, le salarié blessé, son supérieur hiérarchique, des repré-
sentants de l’employeur et du syndicat concerné. La perspective est d’ana-
lyser conjointement les contraintes du poste et d’aboutir à des propositions 
de solutions visant à diminuer les incidences sur le dos. Pour chaque cas, le 
groupe se réunit dans l’entreprise. Le processus d’ergonomie participative 
suit alors les étapes suivantes :

 la nature exacte des tâches du salarié est précisée à partir de descrip-
tions faites séparément par l’employé et son supérieur hiérarchique ;

 l’ergonome réalise une ou plusieurs observations des tâches en 
 situation réelle de travail, si possible en présence du salarié blessé ;

 des données plurielles sont recueillies par l’ergonome : le mode de 
réalisation du travail (horaire, façon de faire, exigences techniques et 
de qualité), les contraintes en termes physiologique, biomécanique et 
organisationnel (en particulier concernant les charges à manipuler et les 
postures), les caractéristiques des équipements, de l’aménagement et de 
l’environnement, les interrelations avec les autres postes ;

 suite à ces observations, un « diagnostic ergonomique » est posé par 
rapport aux risques pour le dos. Ce diagnostic est validé et discuté avec le 
salarié blessé, son supérieur hiérarchique et le groupe d’ergonomie ;

 les solutions sont discutées et proposées au sein du groupe de travail. 
Par la suite, l’employeur peut choisir d’appliquer ou non les solutions 
proposées [22].

Étape 3 : étape diagnostique et classe de dos
La troisième étape est celle de la précision du diagnostic et de la mise en 
place d’une approche éducative pour contribuer à diminuer ou à faire céder 
la lombalgie. Si le retour au travail n’est pas survenu après la septième 
semaine, le salarié est examiné dès la huitième semaine par un médecin 
spécialiste de l’appareil locomoteur, pour exclure une maladie sérieuse 
sous-jacente (par exemple un cancer, une infection, etc.). Les examens 
complémentaires ou les consultations nécessaires sont demandés. En l’ab-
sence d’une maladie sous-jacente sérieuse qui expliquerait la lombalgie, la 
participation à une classe de dos est recommandée. La classe de dos est un 
processus éducatif qui dure une heure par jour, chaque jour, pendant quatre 
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semaines consécutives. Au cours des vingt heures, un physiothérapeute et 
un ergothérapeute enseignent des conseils d’hygiène posturale à un groupe 
de six à dix patients lombalgiques. Ces exercices sont pratiqués et répétés ; 
une pratique des activités de la vie quotidienne ayant une incidence sur le 
dos est démontrée et répétée [26].

Étape 4 : réadaptation précoce
Si le retour au travail n’est toujours pas possible après la classe de dos en 
raison de la persistance de la douleur (c’est-à-dire après environ douze 
semaines  d’absence au travail), le risque d’incapacité prolongée est probable : 
il nécessite des mesures de réadaptation. Le salarié est alors revu par le 
médecin spécialiste de l’appareil locomoteur qui recommande un traitement 
de réadaptation au médecin traitant. Ce traitement associe un développement 
des capacités fonctionnelles relatives au travail (dans un climat d’approche 
psychologique de type cognitivo-comportemental) à un retour progressif et 
dirigé vers le travail ordinaire du salarié. Le développement des capacités 
physiques et psychologiques correspond à un processus éducatif, tant sur le 
plan physique (ex : apprentissage à la manipulation des charges) que cognitif 
(ex : informations sur les lombalgies) ou comportemental (ex : gestion de la 
douleur,  attitudes positives envers le retour au travail).

Étape 5 : orientation fi nale
Le développement des capacités fonctionnelles est suivi par un retour 
progressif au travail, appelé retour thérapeutique au travail. Il s’agit d’un 
retour progressif au poste original de travail. Réalisé avec l’accord du médecin 
traitant et en concertation avec l’employeur, ce retour est supervisé par 
l’équipe multidisciplinaire traitante. L’équipe envisage une progression des 
contraintes, des cadences et du temps de travail, sur trois à cinq semaines. Le 
retour est adapté à chaque cas particulier : l’ergothérapeute s’entend avec le 
supérieur hiérarchique du travailleur pour bâtir une progression appropriée 
et réaliste des tâches. Il s’agit ainsi d’une innovation clinique de réadaptation 
qui poursuit cette dernière dans le milieu de travail, avec un sevrage du milieu 
clinique [12].

Évaluation du modèle

Recueil de données
Le modèle de Sherbrooke a été évalué par un essai randomisé* contrôlé, 
effectué dans une population de salariés appartenant à 3ı entreprises de la 
région de Sherbrooke. Les salariés ont été recrutés (après consentement) à 
partir des entreprises, après quatre semaines d’absence au travail (un salarié 
affecté à un poste allégé par l’entreprise à cause de sa lombalgie a été recruté). 
Un double niveau de randomisation* a été effectué : les entreprises ont été 
préalablement randomisées pour avoir l’intervention ergonomique et de 
médecine du travail pour les salariés ayant un épisode de lombalgie dépas-
sant six semaines. L’idée était d’éviter toute contamination dans les cas où, 
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dans la même entreprise, un travailleur aurait eu l’intervention sur son poste 
alors qu’un autre n’en aurait pas bénéfi cié. Les salariés recrutés ont été eux-
mêmes randomisés pour avoir l’intervention clinique ou non. Ce double 
niveau de randomisation a permis d’obtenir quatre groupes de salariés : un 
groupe ayant eu seulement l’intervention de type milieu de travail, un groupe 
ayant eu seulement l’intervention de type clinique, un groupe ayant eu les 
deux interventions (modèle de Sherbrooke) et un groupe n’ayant pas d’in-
tervention autre que les interventions ordinaires prescrites par le médecin 
traitant. Le suivi clinique a été d’une année. Les mesures suivantes ont été 
effectuées : le statut de travail (retour au travail ordinaire), l’état fonctionnel 
(questionnaire d’Oswestry9), l’état général de santé (Sickness Impact Profi le, 
SIP, [5]10) et le niveau de douleur.

Résultats
Le modèle de Sherbrooke a amélioré l’état fonctionnel de façon signifi cative. 
Le retour au travail a été accéléré (par rapport au groupe sans intervention) 
par l’intervention en milieu de travail (x ı,9) et par l’intervention complète 
(x 2,4), mais pas par l’intervention de type clinique isolée. Le modèle a aussi 
permis une diminution de la douleur, même si le résultat n’est pas signifi -
catif. Pour la première fois, la nécessité d’une intervention en milieu de travail 
pour faire cesser l’incapacité due à la lombalgie a été démontrée. Ce modèle 
 d’intervention nous apprend que la lombalgie qui s’accompagne d’incapacité 
au travail ne relève pas uniquement du traitement médical. Il s’agit bien plus 
de travailler un processus éducatif construit autour de plusieurs dimensions : 
la santé du salarié lui-même, la prise en compte de son travail et des tâches 
professionnelles à effectuer, et l’environnement de travail (le personnel des 
ressources humaines, les contremaîtres, les autres salariés). En complément, 
une étude coût/avantage et coût/effi cacité (avec un recul de six ans) a montré 
que le modèle de Sherbrooke a permis à l’organisme de compensation d’épar-
gner 5$ canadiens par ı$ canadien investi dans les interventions. De cette 
manière, les entreprises ont gagné une moyenne de 293 jours d’absence au 
travail par salarié [23]. La validité de ce modèle de prise en charge des lombal-
gies au travail a été confi rmée récemment par une étude hollandaise, qui l’a 
adapté à son contexte [2]. Là encore, l’intervention en milieu de travail a été 
concluante.
Depuis la publication du modèle de Sherbrooke, nombre d’études ont été 
publiées, confi rmant la valeur de l’intervention en milieu de travail [4, 15]. 
La communication entre les différents acteurs qui infl uent sur le retour au 
travail (entreprise, système administratif, système de santé) est essentielle 
pour  faciliter le retour au travail [16]. Même si les recommandations sur la 
modifi cation des postes ou l’organisation du travail sont appliquées pour 
moitié environ [22], les études confi rment que le processus d’éducation et 

9. Le questionnaire d’Oswestry permet d’évaluer la douleur et les incapacités rachidiennes.
10. Le SIP évalue le handicap et les limitations fonctionnelles qui résultent de la maladie physique à travers 12 caté-
gories explorant notamment la dimension physique et la dimension psychologique.
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 d’accompagnement du salarié dans son entreprise joue un rôle très impor-
tant. La synthèse des travaux disponibles montre que plusieurs éléments 
constituent les facteurs clés du retour et du maintien au travail : la réassurance 
sur l’état de santé et la capacité à retourner au travail sans danger, le main-
tien ou la reprise de l’activité, le lien avec l’entreprise et le partenariat avec les 
acteurs des divers systèmes impliqués. Toutes les études convergent vers un 
changement profond dans la prise en charge de la lombalgie, en passant de la 
prise en charge médicale d’une défi cience (dont l’étiologie est diffi cile à saisir) 
à une prise en charge éducative et sociale. En réinsérant la personne dans son 
travail, la prise en charge permet de préserver le rôle social et de maintenir la 
valorisation fi nancière et personnelle. Même si un certain niveau de douleur 
persiste, la représentation de cette douleur est modifi ée, lui faisant perdre son 
rôle menaçant et lui faisant rejoindre le 25 % du peloton des adultes qui vivent 
avec des lombalgies importantes.

Programme Prévicap
Après avoir affi né la présentation du modèle de Sherbrooke, nous avons déve-
loppé le programme Prévicap (pour Prévention du handisap) à Montréal (le 
grand Montréal comporte environ trois millions d’habitants). Nous l’avons 
proposé dans un format accessible aux partenaires sociaux, en le découpant en 
deux grandes étapes : le diagnostic de situation de handicap au travail (DSHT) 
suivi, si besoin, du retour thérapeutique au travail (RTT). Le DSHT est une 
synthèse de ce que l’équipe d’intervention à Sherbrooke réalisait en début 
de parcours : tenter de reconnaître les causes réelles de l’absence au travail 
(faire un diagnostic), non pas à partir des causes (généralement obscures) de 
la lombalgie, mais à partir des facteurs ayant déclenché la survenue de l’inca-
pacité liée à la lombalgie [13]. À cet effet, un guide d’entrevue du salarié a été 
élaboré pour le médecin et l’ergothérapeute. Ce guide a pour objectif d’éli-
miner un signe improbable, mais possible, d’une lombalgie ayant une étio-
logie grave. Il s’agit aussi de dépister les facteurs psychosociaux liés au travail 
qui peuvent expliquer la diffi culté à retourner au travail. C’est un véritable 
diagnostic étiologique, non pas d’une maladie, mais de l’incapacité au travail 
elle-même. À la fi n de l’entrevue, les indicateurs pertinents d’incapacité au 
travail sont identifi és sur une liste dressée à partir de l’expérience clinique 
et des facteurs pronostiques identifi és dans la littérature scientifi que. Plutôt 
qu’un traitement médical, la suite logique est un ensemble d’interventions 
éducatives pour le salarié, en analysant son milieu de travail et les autres parte-
naires (ex. : médecin traitant, assureur).
Ces interventions se sont révélées effi caces dans le modèle de Sherbrooke : 
l’ergonomie participative, la réassurance du salarié et de ses proches, le retour 
à l’activité et le retour progressif à son poste de travail avec la mise en place, 
si nécessaire, de modifi cations appropriées. Face au double symptôme de la 
lombalgie et de l’absence au travail, on retrouve ainsi la séquence diagnostic-
traitement, mais le diagnostic est de type personne-environnement. Le trai-
tement est un processus d’éducation pratique en milieu réel. Le programme 
est réalisé par une équipe interdisciplinaire comportant les professionnels 
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suivants : ergothérapeute, médecin, kinésiologue11, psychologue, ergonome. 
Les professionnels de l’équipe se réunissent une fois par semaine pour discuter 
de tous les cas et programment des rencontres ponctuelles selon le besoin.
Le modèle du programme Prévicap se défi nit selon les étapes suivantes :

ı/ Réalisation du diagnostic de situation de handicap au travail (DSHT) par le 
médecin et un ergothérapeute de l’équipe et identifi cation des DSHT spécifi -
ques au salarié et de la perception qu’il a de son environnement, en particulier 
de travail. Il en résulte un plan d’intervention.
Éléments-clefs : dépistage et élimination d’un problème de santé grave, formulation 
d’un avis sur la situation de handicap au travail qui tienne compte de l’interaction 
personne-environnement, élaboration d’un plan de retour au travail.

2/ Proposition d’un plan de retour au travail. Le plan développé à l’étape précé-
dente est proposé au salarié, au médecin traitant, à l’employeur et à l’assureur. 
Leur accord est nécessaire pour qu’ils collaborent à la mise en œuvre du plan. 
Éléments-clefs : négociation entre les acteurs sur un plan optimal de retour 
au travail.

3/ Préparation du retour thérapeutique au travail. Cette phase préparatoire 
permet de développer les capacités physiques, psychologiques et sociales du 
travailleur par des interventions de réconfort, de reconditionnement physique, 
de mise en situation de travail spécifi que, d’éducation et de gestion du stress 
et de la douleur. De plus, cette préparation permet d’explorer et de préparer le 
milieu de travail afi n de pouvoir y effectuer un retour progressif. Des réunions 
interdisciplinaires hebdomadaires sont réalisées afi n d’établir les objectifs 
de traitement. De plus, des rencontres et des contacts téléphoniques régu-
liers avec le représentant de l’assureur sont effectués. Cette période est la plus 
courte possible. Une première exposition au travail pré-lésionnel est souhai-
table dès la première semaine, même si le salarié ne peut pas réellement effec-
tuer ses tâches de travail. 
Éléments-clefs : négociation entre les acteurs sur la mise en œuvre du retour au 
travail.

4/ Retour thérapeutique au travail. Il s’agit d’un retour progressif au poste 
habituel ou à un poste semblable, avec des tâches allégées, puis progressi-
vement augmentées en fonction des capacités du travailleur [12, 13]. C’est 
une intervention en milieu de travail réel qui peut inclure, si nécessaire, 
l’étude ergonomique du poste de travail ainsi que des modifi cations de ce 
poste. L’objectif principal est de favoriser le développement « d’agirs » (possi-
bilités d’action) spécifi ques au travail. L’évolution du salarié lors du retour 

11. Spécialiste de la santé formé en kinésiologie (science du mouvement qui s’intéresse, en particulier, à l’utilisa-
tion thérapeutique des mouvements du corps), ce qui en fait un expert en évaluation, gestion, planifi cation et pres-
cription d’activités physiques à des fi ns préventives. Contrairement à l’ergothérapeute et au physiothérapeute qui 
travaillent dans le secteur de la réadaptation des personnes, le kinésiologue exerce surtout ses activités dans le 
domaine de la prévention.
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thérapeutique au travail (RTT) est suivie de façon concertée par l’équipe inter-
disciplinaire de réadaptation (réunions interdisciplinaires hebdomadaires), 
en interaction avec l’employeur et le médecin traitant. Chaque semaine, une 
proposition de tâches est envoyée à l’employeur et une entente est établie pour 
la semaine qui suit. Ainsi, tous les acteurs impliqués suivent semaine après 
semaine la progression et approuvent la démarche. 
Éléments-clefs : progression de l’exposition au travail, supervision par l'équipe inter-
disciplinaire et les acteurs dans le milieu du retour thérapeutique au travail.

5/ Décision de retour au travail. Le programme de réadaptation se termine 
lorsqu’une décision de retour au travail est prise par les partenaires et le 
travailleur concerné. En conformité avec la loi sur les accidents du travail et les 
maladies professionnelles (LATMP) et les procédures de l’assureur, la conso-
lidation médicale demeure sous la responsabilité du médecin traitant. Elle 
permet d’orienter le travailleur vers l’une des solutions suivantes : le retour 
à un travail identique ou semblable à son travail pré-lésionnel (consolidation 
sans limitation fonctionnelle), le retour au travail dans un emploi convenable 
lorsque des limitations fonctionnelles sont incompatibles avec les exigences 
de l’emploi pré-lésionnel ou l’incapacité permanente à travailler. 
Éléments-clefs : décision consensuelle concernant le retour au travail.
L’un des critères d’admission au programme est l’existence d’un lien d’em-
ploi pour le salarié (il possède un poste de travail qui lui est réservé chez un 
employeur). Il s’agit réellement de rétablir la compatibilité d’un travailleur 
avec un poste ciblé et connu. Le but n’est pas de remettre le salarié en forme 
afi n d’améliorer son aptitude générale au travail, sans avoir de poste prédé-
terminé. Il arrive cependant que l’équilibre ne puisse être rétabli : le salarié 
est alors orienté à un autre poste ou vers une autre solution. L’une des clefs 
importante de ce programme est l’utilisation du milieu réel de travail comme 
espace éducatif d’entraînement [12], ce qui contraste avec un grand nombre 
d’interventions de réadaptation au travail qui  privilégient l’approche de simu-
lation des tâches de travail en milieu clinique.

Discussion critique et perspectives

Basé sur les principes validés dans le modèle de Sherbrooke, le programme 
Prévicap a été proposé aux entreprises, aux assureurs et à la Commission de 
la Santé et sécurité du travail du Québec (CSST) pour la prise en charge de cas 
subaiguës de lombalgies (de quatre à douze semaines d’absence au travail). 
En réalité, les cas retenus avaient accumulé une moyenne d’absence du travail 
de onze mois et étaient donc largement chronicisés. Néanmoins, nous avons 
observé un taux de retour au travail de près de 70 %, avec une très grande 
rétention aux suivis systématiques que nous avons réalisés à ı2 et à 36 mois 
après la fi n de la réadaptation. Après quelque temps de fonctionnement du 
programme, la CSST a soutenu une expérience pilote de plus large enver-
gure : le réseau en réadaptation au travail du Québec [26]. L’expérience a été 
proposée dans quatre régions du Québec, avec la participation de centres de 
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réadaptation qui dédiaient une équipe à cette problématique. Le succès du 
retour au travail est resté stable, mais l’expérience pilote a été arrêtée préma-
turément, en majeure partie à cause de diffi cultés de collaboration avec les 
employés de l’organisme de prise en charge qui y voyaient une menace à leur 
indépendance décisionnelle [21].
Les résultats de ces expériences restent globalement encourageants, mais 
l’analyse distanciée permet aussi de souligner quelques limites. D’une part, 
la question de la taille de l’entreprise n’a pas été travaillée en tant que variable 
discriminante alors qu’il s’agit d’un élément important à prendre en compte. 
Nos expériences de terrain montrent néanmoins que les modèles présentés 
semblent s’appliquer plus facilement à des grosses ou moyennes entreprises 
qu’à des petites. En effet, il semble diffi cile d’imaginer de tels programmes 
lorsqu’une entreprise compte seulement deux ou trois salariés. D’autre part, 
le rôle du médecin traitant (ou médecin de famille) n’a pas été suffi samment 
défi ni et analysé en tant qu’élément important dans le processus éducatif 
et de prise en charge que nous avons mis en place12. Dans le prolongement 
de cette réfl exion, nous pouvons regretter que la place de la famille et plus 
 spécifi quement des aidants naturels n’ait pas été traitée.
Les différentes expériences ont néanmoins permis de mesurer l’importance 
des précautions à prendre dans la mise en place d’une innovation qui bous-
cule les habitudes organisationnelles existantes. Un projet de ce type néces-
site une implication importante de la part des équipes de professionnels, ainsi 
qu’une concertation régulière des acteurs. Ces conditions ne sont pas toujours 
faciles à réunir, d’autant que les valeurs, les habitudes ou les positionnements 
sociaux des uns et des autres peuvent constituer de réels obstacles à de tels 
développements. Les nouvelles façons de faire ne peuvent se mettre en œuvre 
que dans la mesure où le système social de prise en charge, médecins et para-
médicaux, assurances et entreprises modifi ent leurs règles et coutumes, et 
s’entendent sur un objectif commun : le retour au travail par l’intermédiaire 
d’un processus éducatif plutôt que par une voie médicale ou administrative.
Finalement, nous pouvons considérer que l’intérêt du retour au travail par la 
voie d’un processus éducatif plutôt que par une approche strictement médi-
cale est désormais attesté par les travaux scientifi ques dont nous disposons. 
Pour autant, cela ne signifi e pas qu’une telle approche soit possible à mettre 
en œuvre partout. Éduquer les salariés devenus patients lombalgiques et 
éduquer leurs milieux de travail permet de limiter les conséquences néfastes 
individuelles, sociales et fi nancières de la lombalgie, affection en réalité 
commune et bénigne dans l’immense majorité des cas. Sur le plan indivi-
duel, cette approche permet à l’individu de retrouver un confort de vie réel, 
sans rupture avec son environnement professionnel. Sur le plan social, cette 
perspective permet de diminuer les coûts de prise en charge de la pathologie 
et d’assurer une meilleure continuité dans l’espace professionnel. Au-delà de 

12. Différentes publications on montré l’intérêt de recourir à des outils d’aide à la consultation dans la lombalgie. On 
peut citer « Mal de dos, ouvrons le dialogue » [19] ou « le guide du dos » [9]. Ces documents destinés aux méde-
cins généralistes sont particulièrement appréciés des professionnels.
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tels bénéfi ces, cette façon d’envisager la prise en charge des personnes lombal-
giques va plutôt à l’inverse du sens commun qui considère le plus souvent que 
la personne malade doit être nécessairement mise à l’écart (au repos) pour 
résoudre le problème dont elle est affectée. Le sens commun ne se transforme 
pas d’un jour à l’autre et si les expériences de terrain nous montrent que les 
écueils restent nombreux, elles nous montrent aussi que de véritables dynami-
ques réussissent à se mettre en place avec, au fi nal, des satisfactions mutuelles 
et des résultats probants. Considérons donc que les efforts consentis par les 
différentes équipes qui se mobilisent à cet effet ne sont pas vains et qu’ils méri-
tent d’être largement encouragés, tant dans leur  développement à  l’identique 
que dans la recherche de nouvelles variations.

Lombalgie



374 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

Bibliographie

[1]  Abenhaim L., Rossignol M., Valat J.-P., Nordin M., 

Avouac B., Blotman F., et al. The role of activity 

in the therapeutic management of back pain. 

Report of the International Paris Task Force on 

Back Pain. Spine, 15 February 2000, vol. 25, 

n° 4 suppl. : p. 1S-33S.

[2]  Anema J.R., Steenstra I.A., Bongers P.M., 

de Vet H.C., Knol D.L., Loisel P., Van Mechelen 

W. Multidisciplinary rehabilitation for subacute 

low back pain: graded activity or workplace 

intervention or both? A randomized controlled 

trial. Spine, 1 February 2007, vol. 32, n° 3 : 

p. 291-298 [discussion p. 299-300].

[3]  Avouac B., Blotman F., Marty M., 

Rosenberg S. Valat J.-P. Validation 

de la version française de l’échelle de Dallas 

chez les patients lombalgiques chroniques. 

Revue du rhumatisme, 1998, vol. 65, n° 2 : 

p. 139-147.

[4]  Baril R., Berthelette D. Les composantes 

et les déterminants organisationnels 

des interventions de maintien du lien d’emploi 

en entreprises. Montréal : Institut de recherche 

en santé et en sécurité du travail du Québec, 

coll. Études et recherches/IRSST n° R-238, 

2000 : 170 p.

  En ligne : www.irsst.qc.ca/

fr/_publicationirsst_755.html

[5]  Bergner M., Bobbit R.A., Carter W.B., 

Gilson B.S. The Sickness Impact Profi le: 

development and fi nal revision of a health 

status measure. Medical care, August 1981, 

vol. 19, n° 8 : p. 787-805.

[6]  Brown K.C., Sirles A.T., Hilyer J.-C., 

Thomas M.J. Cost-effectiveness of a back 

school intervention for municipal employees. 

Spine, October 1992, vol. 17, n° 10 : p. 1224-1228.

[7]  Coderre T.J., Katz J., Vaccarino A.L, 

Melzack R. Contribution of central 

neuroplasticity to pathological pain: review 

of clinical and experimental evidence. Pain, 

March 1993, vol. 52, n° 3 : p. 259-285.

[8]  Coste J., Le Parc J.M., Berge E., 

Delecoeuillerie G., Paolaggi J.B. Validation 

française d’une échelle d’incapacité 

fonctionnelle pour l’évaluation des lombalgies 

(EIFEL). Revue du rhumatisme, 1993, vol. 60, 

n° 5 : p. 335-341.

[9]  Coudeyre E., Givron P., Poiraudeau S., 

Hérisson C. Intérêt de l’utilisation d’un livret 

d’information, l’exemple du guide du dos. 

In : Coudeyre E., Poiraudeau S., Hérisson 

C. Information du patient et lombalgies 

communes. Paris : Masson, coll. de pathologie 

locomotrice et médecine orthopédique, 2003 : 

p. 54-63.

[10]  Coutu M.F., Durand M.J., Loisel P., 

Goulet C., Gauthier N. Level of distress 

among workers undergoing work rehabilitation 

for musculoskeletal disorders. Journal 

of occupational rehabilitation, June 2007, 

vol. 17, n° 2 : p. 289-303.

[11]  Duquesnoy B., Allaret F.A., Verdoncq B. 

Retentissement psycho-social 

et professionnel de la lombalgie chronique. 

Revue du rhumatisme, 1998, vol. 65, n° 1 : 

p. 37-45.

[12]  Durand, M.-J., Loisel, P., Durand, P. Therapeutic 

Return to Work: rehabilitation in the workplace. 

Work, 2001, vol. 17 : p. 57-63.

[13]  Durand M.-J., Loisel P., Hong Q.N., 

Charpentier N. Helping clinicians in work 

disability prevention : the work disability 

diagnosis interview. Journal of occupational 

rehabilitation, September 2002, vol. 12, n° 3 : 

p. 191-204.

[14]  Forssell M.Z. The back school. Spine, January-

February 1981, vol. 6, n° 1 : p. 104-106.

[15]  Franche R.-L., Cullen K., Clarke J., MacEachen 

E., Frank J., Sinclair S., Reardon R. Workplace-

based return-to-work interventions : 

a systematic review of the quantitative 

and qualitative literature. Toronto : Intitute 

for Work and Health, 2004 : 3 vol.

[16]  Frank J., Sinclair S., Hogg-Johnson S., 

Shannon H., Bombardier C., Beaton D., Cole D. 

Preventing disability from work-related 

low-back pain – New evidence gives new hope – 

if we can just get all the players onside. 

CMAJ : Canadian Medical Association journal, 



375Lombalgie

16 June 1998, vol. 158, n° 12 : 

p. 1625-1631.

[17]  Hadler N.M. The predicament 

of musculoskeletal morbidity In : Occupational 

musculoskeletal disorders. New York : 

Raven Press, 1993 : s.p.

[18]  Jensen M.C., Brant-Zawadzki M.N., 

Obuchowski N., Modic T., Malkasian D., Ross J.S. 

Magnetic resonance imaging of the lumbar 

spine in people without back pain. 

The New England journal of medicine, 

14 July 1994, vol. 331, n° 2 : p. 69-73.

[19]  Karrer M. Mal de dos ouvrons le dialogue. 

Un outil pédagogique pour les médecins 

généralistes. In : Coudeyre E., Poiraudeau S., 

Hérisson C. dir. Information du patient 

et lombalgie commune. Paris : Masson, 

coll. de pathologie locomotrice 

et de médecine orthopédique, n° 47, 

2003 : p. 49-54.

[20]  Limoges J., Lemaire R., Dodier F. Trouver son 

travail. Montréal : Éditions Fides, 1987 : 202 p.

[21]  Loisel P., Labelle J. The challenge of knowledge 

translation and implementing a program 

in clinical practice. In : Moving population 

and public health knowledge into action : 

a casebook of knowledge translation stories. 

Ottawa : CIHR Institute of Population and Public 

Health, 2006 : p. 65-68.

  En ligne : http://epe.lac-bac.gc.ca/100/200/301/

cihr-irsc/moving_population-e/MR21-70-2006E.

pdf

[22]  Loisel P., Gosselin L., Durand P., Lemaire J., 

Poitras S., Abenhaim L. Implementation 

of a participatory ergonomics program 

in the rehabilitation of workers suffering 

from subacute back pain. Applied Ergonomics, 

February 2001, vol. 32, n° 1 : p. 53-60.

[23]  Loisel P., Lemaire J., Poitras S., Durand M.-J., 

Champagne F., Stock S., et al. Cost-benefi t 

and cost-effectiveness analysis of a disability 

prevention model for back pain management : 

a six year follow up study. Occupational 

and environmental medicine, December 2002, 

vol. 59, n° 12 : p. 807-815.

[24]  Loisel P., Durand M.-J., Berthelette D., Vezina N., 

Baril R., Gagnon D., et al. Disability prevention : 

new paradigm for the management 

of occupational back pain. Disease 

management & health outcomes, 2001, 

vol. 9, n° 7 : p. 351-360.

[25]  Loisel P., Buchbinder R., Hazard R., Keller R., 

Scheel I., van Tulder M., Webster B. Prevention 

of work disability due to musculoskeletal 

disorders : the challenge of implementing 

evidence. Journal of occupational 

rehabilitation, December 2005, vol. 15, 

n° 4 : p. 507-524.

[26]  Loisel P., Durand M. J., Diallo B., Vachon B., 

Charpentier N., Labelle J. From evidence 

to community practice in work rehabilitation: 

the Quebec experience. The clinical journal 

of pain, March-April 2003, vol. 19, n° 2 : 

p. 105-113.

[27]  Loisel P., Abenhaim L., Durand P., Esdaile J.-M., 

Suissa S., Gosselin L., et al. A population-

based, randomized clinical trial on back pain 

management. Spine, 15 Dec 1997, vol. 22, 

n° 24 : p. 2911-2918.

[28]  Nachemson A. Work for all. For those 

with low back pain as well. Clinical 

orthopaedics and related research, 

October 1983, vol. 179 : p. 77-85.

[29]  Roland M., Morris R. A study of the natural 

history of back pain. Part 1. Development 

of reliable and sensitive measure of diseability 

in low-back pain. Spine, March 1983, vol. 8, 

n° 2 : p. 141-144.

[30]  Schultz I. Z., Stowell A.W., Feuerstein M., 

Gatchel R.J. Models of return to work for 

musculoskeletal disorders. Journal of 

occupational rehabilitation, June 2007, 

vol. 17, n° 2 : p. 327-352.

[31]  Sobaszek A., Edme J.L., Kemoun G., Lorthois C., 

Thévenon A., Furon D. Mise en place et bilan 

à un an d’une école du dos au CHRU de Lille. 

Archives des maladies professionnelles de 

médecine du travail et de médecine du travail, 

1995, vol. 56 : p. 586-590.

[32]  Sobaszek A., Fantoni-Quinton S., Delval M., 

Rejou P., Mauppin J.-M., Lefranc D., et al. 



376 Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation

Long-term assessment of a sanitary education 

and lumbar rehabilitation program for health 

care workers with chronic low back pain at the 

University Hospital of Lille, Journal 

of occupational and environmental medicine, 

March 2001, vol. 43, n° 3 : p. 289-294.

[33]  Spitzer W., Leblanc F., Dupuis M. Scientifi c 

approach to the assessment and management 

of activity-related spinal disorders: 

a monograph for clinicians. Report 

of the Quebec Task Force on Spinal Disorders. 

Spine, 1987, vol. 12, n° 7, suppl. : p. S1-S59.

[34]  Van Tulder M. W., Koes B. W., Bouter L. M. 

A cost-of-illness study of back pain in The 

Netherlands. Pain, August 1995 ; vol. 62, n° 2 : 

p. 233-240.

[35]  Versloot J.M. The cost-effectiveness of a back 

school program in industry : a longitudinal 

controlled fi eld study. Spine, January 1992, vol. 

17, n° 1 : p. 22-27.

[36]  Vlaeyen J.W., Kole-Snijders A.M., Rotteveel A.M., 

Ruesink R., Heuts P.H.T.G. The role of fear of 

movement/(re)injury in pain disability. Journal 

of occupational rehabilitation, 1995, vol. 5, 

n° 4 : p. 235-252.

[37]  Vlaeyen J.W., Kole-Snijders A.M., Boeren R.G., 

van Eek H. Fear of movement / (re)injury 

in chronic lowback pain and its relation 

to behavorial performance. Pain, 

September 1995, vol. 62, n° 3 : p. 363-372.

[38]  Waddell G. The back pain revolution (2nd ed.). 

Edinburgh : Churchill Livingstone, 2005 : 

XIII-465 p.

[39]  Waddell G. Low back pain : a twentieth century 

health care enigma. Spine, December 1996, 

vol. 21, n° 24 : p. 2820-2825.

[40]  Waddell G., Burton A.K., Main C.J. Screening 

to identify people at risk of long-term 

incapacity for work : a conceptual 

and scientifi c review. London : Royal Society 

of Medicine Press, 2003 : III-80 p.



377377

Synthèse

ENSEIGNEMENTS ET QUESTIONNEMENTS 
FONDÉS SUR LES TRAVAUX EN ÉDUCATION 
THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT

Jérôme Foucaud, Maryvette Balcou-Debussche, Jacques A. Bury

À l’issue de la consultation de ce recueil de travaux réalisés dans des pays de 
l’espace francophone, on s’aperçoit que les pratiques qui y sont décrites et 
analysées s’inscrivent dans des temps distincts (études menées il y a plusieurs 
années ou toujours en cours) et dans différents lieux de vie (hôpital, réseau, 
cabinet médical, etc.). 
Ce premier regard permet de souligner la diversité des formes prises par 
l’éducation thérapeutique du patient sur le terrain, en relation étroite avec 
des pathologies, des structures, des contextes, des acteurs, des rôles et des 
professions qui répondent à différentes logiques de formation. L’ensemble 
des contributions montre d’emblée qu’il n’y a pas une seule façon de pratiquer 
l’éducation thérapeutique et qu’en conséquence, chaque déclinaison possède 
ses atouts et ses limites. 
Les bénéfi ces de l’éducation thérapeutique du patient sont désormais incon-
testables. Il n’est plus nécessaire de les démontrer une nouvelle fois, même si 
cette mise au point peut faire progresser les équipes et les aider à se structurer 
pour mieux répondre aux demandes de soins. En revanche, il est important 
de prendre en considération de nouvelles questions sur les modèles éducatifs 
mobilisés, la pertinence des méthodologies choisies, la façon de déterminer 
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des indicateurs d’évaluation et de développer des organisations qui puissent 
répondre aux besoins de la société actuelle. L’ouvrage montre en effet que 
l’éducation thérapeutique se trouve à la croisée de plusieurs tensions. D’un 
côté, des dynamiques qui ont engendré des changements considérables et 
ont permis de procéder à des avancées importantes du côté de la réfl exion ; 
de l’autre, des pratiques effectives qui posent la question des modèles mobi-
lisés, des résultats obtenus et des contextes dans lesquels l’action éducative 
s’inscrit. 
À l’heure où la question de l’éducation thérapeutique du patient fait l’objet 
de nombreux débats, ajustements, projets et remises en question, le présent 
ouvrage entend constituer une aide à la connaissance mais aussi à l’action. 
L’un de ses atouts est de rassembler des approches éducatives similaires 
quoique appliquées dans des pathologies très éloignées de part leurs particu-
larités. Le recueil des expérimentations choisies pour les huit maladies chro-
niques concernées par le livre permet une discussion critique sur les résultats 
obtenus dans chacune d’entre elles, mais aussi une réfl exion plus générale 
dans le champ des maladies chroniques puisqu’elles partagent plusieurs 
aspects : 

 une guérison impossible ;
 l’inscription sur un temps long ;
 la nécessité de mettre en place un processus éducatif ;
 la nécessité de préserver des dynamiques sociales et culturelles 

 spécifi ques au patient ;
 la gestion indispensable d’une forte hétérogénéité.

Ces caractéristiques communes alimentent la réfl exion sur la manière dont le 
travail des équipes de soin peut progresser dans la prise en charge des mala-
dies chroniques, en se différenciant nettement du cadre des maladies aiguës 
où la problématique de l’éducation ne se pose pas du tout dans les mêmes 
termes. 

LA DIVERSITÉ DES MODÈLES THÉORIQUES 
EN ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT

Depuis plusieurs années, différents auteurs ont montré dans leurs analyses de 
la littérature la diffi culté des acteurs de l’éducation thérapeutique du patient 
à identifi er et référer les modèles théoriques qui président aux choix qu’ils 
 effectuent et aux organisations qu’ils mettent en place [11, 5, 7]. L’analyse trans-
versale des modèles théoriques exposés dans cet ouvrage permet de souligner 
que les démarches ne sont pas univoques : elles convoquent toutes différents 
modèles issus de la pédagogie, de la didactique, des  approches cognitivo- 
comportementalistes ou encore du counseling*. Les différents modèles théo-
riques éducatifs sous-jacents en éducation thérapeutique renvoient aussi 
à des approches groupales, individuelles ou mixtes. Aucun de ces formats 
n’est semble-il plus « effi cace » qu’un autre. Si le mode groupal a fait ses 
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preuves dans la construction des compétences et dans la « conscientisation » 
de la maladie et de ses conséquences [5], dans la pratique, il peut se révéler 
anxiogène pour certains patients [4]. Aujourd’hui, les modèles mixtes sont à 
observer de près, notamment parce qu’ils permettent aux  professionnels et 
aux patients de procéder à certains choix.
Les modèles éducatifs mobilisent une pluralité d’outils et de techniques d’ani-
mation : table ronde, Métaplan®*, remue-méninges, carte sémantique, entre-
tien motivationnel, etc. Dans plusieurs travaux exposés ici, on observe un 
rapprochement, peut-être un peu hâtif, entre ce qui relève du modèle théo-
rique à l’appui et ce qui relève de l’outil qui permet de travailler et de mener 
à bien les actions sur le terrain. C’est le cas du diagnostic éducatif : c’est un 
outil et non pas un modèle. L’outil (considéré comme un modèle) s’impose 
presque comme un héritage dont il devient très diffi cile de s’affranchir, ce 
qui n’empêche pas les concepteurs de formations universitaires en éducation 
thérapeutique du patient d’interroger sa pertinence [6].
La pédagogie par objectifs et la pédagogie du contrat renvoient à l’idée de 
découpage des activités complexes en plusieurs tâches simples ou en domaines 
de compétences. Ces deux modèles sous-tendent de nombreux programmes 
d’éducation portant sur l’asthme, la lombalgie, la polyarthrite rhumatoïde, les 
maladies cardio-vasculaires. Les avantages de la pédagogie par objectifs sont 
indéniables lorsqu’elle est utilisée dans « les règles de l’art ». Elle permet une 
évaluation formative à toutes les étapes de l’apprentissage et se régule à partir 
de l’activité de l’apprenant, en obligeant l’éducateur à la précision. La péda-
gogie par objectifs se présente comme une suite de contrats entre l’éducateur 
et l’éduqué : si ce dernier échoue, il sait pourquoi [10]. La limite principale de 
cette pédagogie est le découpage des apprentissages en comportements obser-
vables. En effet, ce découpage cloisonne les objets et propose des inférences 
sur l’apprentissage : l’objectif spécifi que est par défi nition une performance 
et non une compétence [10]. Par exemple, le fait que le patient asthmatique 
soit capable de citer cinq facteurs déclenchants de la crise d’asthme ne dit 
rien de sa capacité réelle à gérer une crise. En conséquence, les limites des 
modèles pédagogiques sont à resituer dans leur contexte d’élaboration. Les 
modèles proposés aux soignants sont plutôt à regarder comme des repères 
qui permettent d’aborder l’éducation thérapeutique en évitant les écueils 
d’une démarche profane. Défi nir des objectifs évite au soignant de mobiliser 
la simple information ou de reproduire des modèles pédagogiques dominants 
rencontrés au cours de ses études. La perspective du contrat à établir avec le 
patient permet aussi d’envisager que la personne malade ne soit pas forcé-
ment disposée à réaliser ce que le soignant souhaiterait qu’elle fasse. Cela 
n’empêche pas que le patient s’engage parfois dans la démarche uniquement 
par peur des représailles du soignant ou par désirabilité sociale. Force est de 
constater que l’évaluation mise en œuvre dans les études n’interroge que très 
rarement ces aspects.
La pédagogie par problème et l’apprentissage coopératif sont utilisés en 
approche groupale. Ces deux modèles renvoient à des activités abordées de 
façon globale, non découpée a priori en sous objectifs : ils convoquent des 
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techniques dites non-directives [9]. Ces modèles nécessitent des compé-
tences spécifi ques pour accompagner les individus dans leur propre élabora-
tion  d’apprentissage : il s’agit de développer les capacités de l’individu pour 
qu’il puisse agir sur son environnement dans une perspective d’empower-
ment*. Dans ce cas, le professionnel favorise le développement de sentiment 
positif chez l’apprenant en considérant la dimension affective et cognitive 
du sujet [2]. Les démarches d’inspiration didactique renvoient elles aussi 
à des situations groupales avec la spécifi cité d’intégrer le contexte « ordi-
naire » du patient. Dans ces situations, l’éducateur recherche l’hétérogénéité 
des patients pour faciliter la construction des savoirs. La dimension analy-
tique invite le patient à explorer ses dispositions individuelles et à prendre 
conscience des atouts et des contraintes de son environnement. À la fi n de 
la situation, le formateur et le patient disposent d’indicateurs de résultats, 
entendus comme des éléments qui font partie de la situation elle-même et 
qui renseignent sur l’état d’avancement de la construction des savoirs [1]. 
L’analyse de la pédagogie par problème, de la pédagogie par apprentissage 
coopératif et de la didactique appliquées à l’éducation thérapeutique révèle 
deux limites principales. La première concerne l’animation de groupe et les 
compétences spécifi ques que cela nécessite des intervenants. La deuxième est 
la création de situations éducatives spécifi ques qui demandent l’élaboration 
d’une ingénierie  pédagogique parfois poussée.
Enfin les deux approches psychologiques que sont le modèle cognitivo- 
comportementaliste et le counseling* sont à considérer comme tout autant 
 pertinentes en éducation thérapeutique du patient que les modèles pédago-
giques. Le modèle cognitivo-comportementaliste vise l’identifi cation des 
pensées dysfonctionnelles en rapport à la maladie (par exemple croire que 
la maladie est une punition) et les conséquences émotionnelles et compor-
tementales de ces pensées. Il cherche alors à remplacer ces pensées et 
comportements dysfonctionnels par des pensées et des comportements plus 
fonctionnels, à l’aide de différentes techniques (restructuration cognitive, 
biofeedback1, imagerie mentale, relaxation, etc.). Le counseling*, qui est princi-
palement utilisé auprès des malades atteints du sida, est une relation d’aide en 
situation ayant notamment pour effet d’apporter une médiation à un groupe 
ou à une personne dans son contexte propre. C’est une forme d’accompagne-
ment psychologique et social, dans lequel des personnes entrent en relation 
[12]. Ce qui prime ici est l’établissement d’une relation basée sur l’empathie 
avec un recours à l’environnement comme facilitateur du changement et de 
l’évolution personnelle. Approche cognitivo-comportementaliste et counse-
ling visent tous deux le développement de « savoir-être » et de « savoir-agir » 
plutôt que des savoirs ou des savoir-faire [3]. Ils peuvent être combinés avec 
des approches pédagogiques, comme montré dans différentes expérimen-
tations. Leurs limites majeures concernent les compétences en psychologie 
 nécessaires pour pouvoir les utiliser convenablement avec les patients. 

1. Le biofeedback est né du principe selon lequel, en situation de stress, le corps émet certains signaux que l’on peut 
apprendre à détecter et à infl uencer afi n d’en réduire les effets. 
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DES ÉQUIPES FORTEMENT IMPLIQUÉES

Le parcours de l’ouvrage montre aussi que les acteurs impliqués dans ces 
recherches et/ou programmes d’action ont développé un travail considérable 
en termes d’organisations, de coordination, de réfl exions, de recherches de 
fi nancements et de mobilisation des énergies. L’éducation thérapeutique du 
patient-malade chronique représente ainsi aujourd’hui un enjeu important 
dans les pratiques professionnelles. Les études rapportées ici ont souvent 
mobilisé les équipes durant plusieurs années, leur demandant de s’orga-
niser autrement, de questionner les habitudes et les évidences, de prendre le 
recul nécessaire pour analyser ce qui se passe dans les pratiques ordinaires 
et d’en tirer les conclusions pour améliorer les offres, toujours au bénéfi ce 
des patients. L’ensemble montre une volonté sous-jacente de transformer, 
de faire vivre la dimension profondément humaine de l’action de soins, en 
allant bien au-delà de la technicité médicale à laquelle elle fait souvent appel. 
Les équipes ont su prendre du temps pour réfl échir l’implantation des projets 
en recherchant une adaptation négociée aux conditions locales et en tentant 
d’impliquer plusieurs partenaires. Les expériences décrites ont permis de 
développer de nouveaux types d’organisations, de construire des outils péda-
gogiques adaptés, de trouver des cohérences entre les acteurs, prestataires et 
bénéfi ciaires. Cet ensemble évolue à partir d’un héritage de pratiques qui se 
sont construites dans des milieux spécialisés (les services des hôpitaux, les 
structures associatives, etc.) et qui, du fait d’organisations souvent contrai-
gnantes, peinent à construire les liens avec le champ du social, de l’ordinaire, 
du  quotidien et du différent. 
Plusieurs autres questions restent en suspend, notamment au regard de 
la relative démobilisation progressive des soignants et des patients dans le 
processus d’éducation thérapeutique. Comment assurer la progression des 
malades en maintenant aussi le suivi d’un processus éducatif long, personna-
lisé, complexe et souvent diffi cile ? Les expériences montrent que la plupart des 
équipes ont provoqué des rencontres, réévalué le « sens commun », amélioré 
les outils, défi ni de nouveaux protocoles... Toutes les équipes doivent-elles 
nécessairement effectuer de tels parcours ? Comment faire en sorte pour que 
ce qui a été débattu, réfl échi et testé dans un endroit puisse aussi profi ter à 
d’autres, en d’autres lieux ? 
Dans la plupart des contributions, la pluriprofessionnalité apparaît aussi 
comme une voie incontournable : elle n’est pas (ou peu) questionnée dans 
ses résultats. Mais ne faut-il pas se demander si la succession d’interventions 
n’apporte pas plutôt de la confusion, avec des discours parfois contradictoires 
qui peuvent égarer le malade au lieu de l’accompagner ? La focalisation clas-
sique unique sur l’équipe hospitalière multidisciplinaire est déjà remise en 
question par la redistribution des actions d’éducation en dehors des structures 
hospitalières (en libéral, dans les Maisons du diabète ou dans les réseaux, etc.), 
mais les études disponibles sont encore rares. La légitimité de ces approches 
est néanmoins fragilisée tant que les recherches n’ont pas pu démontrer leur 
pertinence et leurs atouts spécifi ques, y compris dans leur  complémentarité 
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avec ce qui se pratique dans les institutions hospitalières et le secteur libéral 
de prise en charge des patients.

MIEUX DÉFINIR LA POPULATION CONCERNÉE 
SUR LE PLAN SOCIODÉMOGRAPHIQUE

Dans la plupart des contributions, les publics de patients sont insuffi sam-
ment décrits, notamment sur le plan sociodémographique. Dès lors, on ne 
sait pas si les actions d’éducation thérapeutique touchent des patients qui se 
forment et/ou complètent leur dynamique de formation ou à l’inverse, si l’on 
réussit à toucher les patients qui en ont le plus besoin. Cette question est 
d’importance à un moment où les différentes instances se questionnent sur 
les coûts engendrés par le maintien de la santé et l’évitement des pathologies 
ou de leurs complications. Le nombre de patients qui ont accès à l’éducation 
thérapeutique est infi me par rapport à la proportion de malades et il invite à 
s’interroger sur les moyens de faire en sorte que les énergies déjà mobilisées 
puissent s’exporter et se diffuser, pour aider d’autres acteurs à se lancer dans 
ce travail. Les expériences qui s’engagent sur cette voie sont intéressantes à 
plus d’un titre. À terme, elles devraient conduire à une meilleure structuration 
de l’action éducative, à de nouvelles possibilités d’évaluation, de diffusion, de 
partage et d’extension de l’offre. Les études dans lesquelles les pratiques d’édu-
cation thérapeutique concernent des publics fragilisés socialement et écono-
miquement sont encore trop rares, même si des efforts ont été consentis de 
ce point de vue. Chacun sait combien il est diffi cile de développer l’éducation 
thérapeutique quand les malades n’ont pas connu les mêmes types de socia-
lisations que les professionnels de santé : l’éducation est bien plus complexe 
lorsque malades et soignants n’investissent pas le discours de la même façon 
et ne mettent pas le même sens sur les mots.

RENFORCER LA PRISE EN COMPTE 
DE LA DIMENSION SOCIO-ENVIRONNEMENTALE

Le regard sur la méthodologie interroge aussi les voies par lesquelles on 
 appréhende les individus et les faits sociaux. Largement valorisées dans les 
expérimentations présentées ici, les études randomisées* partent le plus 
souvent d’indicateurs qui apparaissent validés de fait. Une approche dite 
« qualitative » est parfois annexée à l’étude randomisée : elle est alors souvent 
secondarisée, avec pour seule vocation de fournir des éclairages complémen-
taires à ce qu’apporte l’étude « majeure » à deux bras. Le processus inverse 
est encore très rarement exploré : partir d’éclairages apportés par l’approche 
« qualitative » pour mieux défi nir le questionnement qui fera l’objet d’une 
étude à plus large échelle. Les enjeux qui se tissent entre les trois pôles de la 
relation éducative que sont les savoirs et/ou compétences, les apprenants et les 
formateurs ne sont pas encore suffi samment explorés. Cette relation éducative 
s’inscrit dans des méso et macro-contextes qui sont souvent occultés dans les 
recherches [13]. La lecture des contributions présentées devrait donc inviter 
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à ouvrir la réfl exion, en allant chercher ailleurs et autrement les réponses aux 
nouvelles questions qui se posent.
Contrairement aux représentations des soignants qui situent le plus souvent 
leur discours sur le plan de la maladie, les patients atteints de maladie chro-
nique font surtout référence à leur santé. Les facteurs environnementaux (lieux 
de vie, ressources fi nancières, inégalités sociales, etc.), les comportements 
de protection et les comportements à risque (hygiène alimentaire, comporte-
ments addictifs, activité physique, etc.) apparaissent tout aussi déterminants 
dans le maintien ou l’amélioration de la qualité de vie des personnes. 
La méthodologie questionne aussi les dimensions humaine, sociale, cultu-
relle et éthique. Pourtant, ces dimensions sont peu remises en cause dans 
les études, qui restent encore souvent marquées par des cadres restrictifs et 
des prismes trop étroits. Dans cette perspective, on doit continuer à examiner 
de près la façon dont on peut aborder les patients avec différentes batteries 
d’outils d’études. N’est-il pas plus fructueux de les considérer en premier lieu 
et de leur permettre d’entrer directement dans des dispositifs variés dont ils 
peuvent d’emblée être bénéfi ciaires plutôt que d’en faire les objets de longues 
interrogations ? Dans la plupart des études présentées ici, le questionne-
ment de l’individu malade est posé comme un préalable à la connaissance et à 
 l’action. Cette hypothèse est recevable, cependant, le schéma peut également 
être inversé et l’on peut aussi s’interroger d’abord sur l’organisation et les 
modalités de fonctionnement de l’offre éducative, en se donnant la possibilité 
d’analyser les résultats obtenus, les variations, les points forts et les faiblesses 
des différentes interventions recensées. Pour autant, les résultats exposés ne 
refl ètent pas toujours la complexité de ce qui s’est passé réellement sur le 
terrain. Les analyses restent encore parcellaires, notamment parce qu’il est 
extrêmement diffi cile d’avoir un regard global sur l’impact d’une action.

DES INDICATEURS D’ÉVALUATION À DISCUTER

Dans la plupart des travaux, les résultats mettent en avant l’indice de satisfac-
tion des acteurs (malades et/ou soignants éducateurs), indépendamment de 
toutes les autres conditions. Or, évaluer la satisfaction en fi n de programme 
est à la fois nécessaire et peu utile. L’évaluation de la satisfaction est nécessaire 
parce qu’elle est actuellement exigée par les fi nanceurs et les réviseurs : le cas 
échéant, elle est utile pour des réajustements de programmes immédiats. En 
revanche, elle est inutile puisqu’elle est à peu près toujours présente et très 
positive (autour de 90 %), et que les relations avec les effets positifs mesurés 
par ailleurs ne sont pas établies. Cela amène à s’interroger sur la cause de ce 
succès : est-il lié à une caractéristique commune à toutes les pratiques éduca-
tives ? L’intérêt des professionnels engagés dans des activités d’éducation 
thérapeutique du patient tend vers une volonté partagée : que la personne 
malade aille mieux dans son ensemble, ce qui va bien au-delà d’une améliora-
tion de ses conditions biologiques. En d’autres termes, le développement de 
l’éducation thérapeutique n’est-il pas en partie révélateur des insuffi sances de 
l’approche biomédicale pratiquée dans la plupart des activités de soins ? 
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Les contributions du présent ouvrage posent aussi la question des objectifs 
à atteindre. S’agit-il de mettre en évidence des schémas d’intervention qui 
s’adaptent aux particularités de la population (en termes de profi ls spécifi ques 
ou de caractéristiques objectivées d’observance) ou d’expliciter les méthodes 
de choix de la population et leurs conséquences possibles ? Comment clarifi er 
le (les) modèle(s) théorique(s) utilisé(s), développer des stratégies plurielles, 
contrôler leur fréquence et leur intensité, sélectionner soigneusement les 
critères d’évaluation et avoir des délais de mesure appropriés ? Dès lors, que 
mesure-t-on réellement lorsqu’on évalue « l’observance » ? La question du 
maintien du choix d’un tel indicateur pour évaluer l’éducation thérapeutique 
reste posée. L’étude de l’Inpes en 200ı-2002 montre que quels que soient les 
types de structures, les modèles mobilisés sont diversement répartis entre 
des objectifs d’observance ou au contraire d’autodétermination [8]. À ceci 
s’ajoutent évidemment les autres contraintes relevées dans presque toutes 
les études, notamment le mode de fonctionnement dominant et le type de 
 fi nancement qui l’accompagne. 
Les contributions posent donc la question du choix des indicateurs de perfor-
mance dans les études d’éducation thérapeutique : niveau de connaissances 
(meilleure connaissance des facteurs de risque, des aliments à éviter, etc.), 
changement de comportement ou de qualité de vie, effets sur les facteurs 
de risque (cholestérol et risque lipidique, pression artérielle ou équation de 
risque, etc.), incidence des éléments cliniques (accidents cardio-vasculaires, 
états ou consultations d’urgence, etc.). L’une des améliorations globales 
 observées porte sur la sophistication croissante des schémas d’études évalua-
tives (notamment sur l’enrichissement des variables observées) et sur une 
certaine systématisation qui n’est pas nécessairement que positive. La néces-
sité de distinguer et de mettre en place des évaluations de processus (outils, 
professionnels, structures, etc.) et des évaluations de résultats (pour le patient, 
voire son entourage) en utilisant à la fois des méthodes qualitatives et quan-
titatives est à présent bien documentée. En même temps que l’on constate 
une désaffection progressive des soignants et des patients dans la plupart des 
études, le peu d’intérêt pour obtenir des nouvelles sur les non- répondants 
est à souligner. Est-ce le signe que la demande ou l’attente de bénéfi ces 
diminue ou cesse ? Est-ce une invitation à repérer les abandons pour mieux 
comprendre ce qui se passe chez les patients ? D’autres aspects : les pluripa-
thologies, la dimension sociale, linguistique ou culturelle, la question écono-
mique sont souvent négligés. Ainsi, le plus souvent, l’impasse est faite sur 
ce qui se passe après la situation d’éducation, lorsque les malades se retrou-
vent dans les contextes sociaux, culturels, économiques qui sont les leurs. 
Que reste-t-il, à terme, du travail d’éducation lorsque le patient revient dans 
son cadre ordinaire ? Cette question invite à réfl échir au-delà de l’immédia-
teté de l’action et de ses résultats, pour questionner le véritable enjeu de l’édu-
cation thérapeutique : comment mettre en place un processus constructif, 
évolutif, qui puisse véritablement accompagner le patient dans le chemine-
ment que lui impose sa nouvelle situation de malade chronique ? Enrichir le 
questionnement sur les pratiques éducatives pour regarder ce qui se passe 
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chez les malades confrontés au quotidien à leur maladie apporte des éclai-
rages précieux sur la complexité des enjeux liés à la gestion de la maladie chro-
nique en contexte [1]. Mais encore faut-il savoir se servir de ces connaissances 
pour optimiser les pratiques éducatives… 

DE NOUVELLES PERSPECTIVES DE TRAVAIL

L’ouvrage met en évidence plusieurs perspectives de travail qui devraient 
s’avérer fructueuses, tant pour la réfl exion que pour les pratiques éducatives, 
en lien avec les formations des professionnels. Les passerelles entre le monde 
biomédical et le monde des sciences humaines et sociales sont encore à 
parfaire, y compris en questionnant l’utilité sociale des recherches menées. Il 
serait certainement avantageux de développer les connexions entre le champ 
médical et le champ des sciences humaines et sociales car les travaux exis-
tants (en sociologie, anthropologie de la maladie, sciences de l’éducation, etc.) 
ne se traduisent pas nécessairement dans des pratiques éducatives qui restent 
plutôt confi dentielles et fonctionnent souvent par transferts, habitudes ou 
décisions (de la structure, du responsable, du référent, etc.).
Le regard analytique indispensable à chacun pour questionner les pratiques 
auxquelles il croit est aussi à généraliser. Aider les acteurs à avoir un œil plus 
objectif, plus distancé sur leur intervention aboutit notamment à optimiser 
leur travail en direction des patients. Sans cet exercice de « prise de hauteur » 
et sans regard réfl exif et critique, chaque profession ne risque-t-elle pas de 
chercher à défendre sa place dans le processus d’éducation thérapeutique 
plutôt que de se soucier véritablement de savoir en quoi la succession d’inter-
ventions va contribuer de manière effi cace à mieux accompagner le malade ? 
Plusieurs expériences montrent bien que parmi les soignants motivés qui 
suivent des formations en éducation thérapeutique du patient, seule une 
faible portion la met effectivement en pratique. On retrouve ainsi une ambi-
valence récurrente : les professionnels de santé revendiquent à juste titre une 
place importante dans l’exercice de l’éducation thérapeutique du patient et 
en même temps, ils ne sont que peu nombreux à se donner (ou à considérer 
qu’ils ont) les moyens de la mettre en œuvre. Ce débat n’est pas nouveau en 
France : le soin curatif est souvent considéré comme étant le seul « noble » (en 
étant le mieux rémunéré, c’est aussi le plus reconnu offi ciellement) et il prend 
le pas sur les pratiques éducatives dont les professionnels soulignent pour-
tant la nécessité. Mais alors, qui est le plus à même, chez nous, de pratiquer 
l’éducation thérapeutique du patient ? Dans quels lieux ? Pour quels résultats 
attendus ?...
Les pratiques dominantes sont à inscrire dans un contexte (la France) et dans 
un espace temporel de construction (les années 80-90) qu’il s’agit désormais 
d’évaluer en tenant compte d’une société qui a considérablement changé en 
peu de temps. La croissance régulière du nombre de malades chroniques, la 
relative pénurie de médecins dans certains secteurs et/ou certaines spécia-
lités, les restrictions budgétaires, les exigences croissantes des patients, la 
fragilisation et l’exclusion sociale de bon nombre de malades, l’inscription 
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de la maladie chronique sur des temps de plus en plus longs (avec des débuts 
de plus en plus jeunes et une longévité qui s’accroît) font que les questions se 
posent aujourd’hui de manière différente qu’il y a dix ou vingt ans. À l’heure 
actuelle, sommes-nous en mesure d’identifi er les pratiques qui apportent une 
véritable plus-value dans la gestion de la maladie chronique ? Quels sont les 
rapports entre ces pratiques et les coûts (humains, matériels) qu’elles engen-
drent ? Comment les pratiques peuvent-elles se diffuser plus largement et 
toucher les publics les plus défavorisés ? Comment développer une éduca-
tion durable et soutenable pour les patients et les professionnels ? Autant 
de questions non résolues et sur lesquelles les équipes mobilisées autour du 
développement de l’éducation thérapeutique travaillent, réfl échissent et expé-
rimentent. Puisse cet ouvrage les encourager à poursuivre et amplifi er leur 
investissement. Puisse-t-il aussi faciliter la compréhension des enjeux actuels, 
en mettant en avant les avancées déjà réalisées et ce qui reste à construire dans 
cet acte devenu indispensable dans notre système de soins. 
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 Adhésion thérapeutique
La notion d’adhésion (adherence en anglais) aux traitements est apparue dans les années 
1970, en réponse aux critiques de la notion d’observance. Elle fait référence à « une impli-
cation active du patient, à un traitement mutuellement acceptable » (Haynes, 1978, in 
Deccache, 1994, p. 25). Cette conception du rapport au traitement rompt avec le modèle 
biomédical. Elle propose une approche centrée sur l’interaction soignant/soigné dans 
une perspective de négociation autour du traitement. En effet, l’adhésion évoque des 
processus intrinsèques tels que les attitudes et la motivation des patients à suivre leur 
traitement. Il s’agit de la dimension attitudinale de l’observance ; elle peut être à la fois 
une variable prédictive et le résultat de l’observance.
(Deccache A. La compliance des patients aux traitements des maladies chroniques : approche 
éducative globale, thèse de Doctorat en santé publique ; université catholique de Louvain, 
Bruxelles, 1994).

 Autogestion 
L’autogestion (self-management en anglais) de la maladie par le patient implique 
de l’aider à acquérir et mettre en pratique de nouvelles compétences, à changer de 
comportement, à contrôler sa maladie en s’appuyant sur des programmes spécifi ques. 
L’autogestion inclut la capacité à évaluer ses progrès, à résoudre ses problèmes et néces-
site aussi que le patient engagé dans ce changement de comportement soit conscient de 
ses  compétences et qu’il ait confi ance en la gestion de sa maladie. 
(Bourbeau J., Van der Palen J. Promouvoir les programmes d’autogestion pour améliorer 
les patients BPCO, Eur Respir J 2009, n° 33 : p. 461-463).

Glossaire
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 Changement de comportement, modèle de Prochaska 
Le modèle transthéorique du changement (traduit de l’américain Transtheoretical model/
Stages of change) a été développé à la fi n des années 1970 par deux professeurs de psychologie 
américains, Prochaska et DiClemente, qui travaillaient dans le domaine des addictions. Ce 
modèle est sans doute l’un des plus connus parmi les théories du changement de compor-
tement. À partir des apports des différentes théories du changement de comportement et 
de l’étude de l’arrêt de la consommation de tabac, Prochaska et DiClemente ont  identifi é six 
phases généralement retrouvées dans l’adoption d’un comportement de santé :
1. la pré-intention (ou pré-contemplation) : la personne n’envisage pas de changer de 
comportement ;
2. l’intention (ou contemplation) : la personne envisage de changer de comportement, 
elle pèse le pour et le contre ;
3. la préparation : la décision est prise, la personne se prépare ;
4. l’action : la personne modifi e concrètement ses habitudes ;
5. le maintien (ou maintenance) : la personne consolide ses nouvelles habitudes ;
6. la résolution (ou l’achèvement) : la personne n’a plus jamais la tentation de revenir à 
son comportement antérieur.
Le modèle transthéorique a l’intérêt d’avoir permis le développement d’applications 
concrètes, sous la forme d’exemples d’interventions éducatives à proposer en fonction 
des stades atteints dans la démarche personnelle de changement de comportement. 
(Prochaska J.O, Velicer W.F. The transtheoretical model of health behavior change. 
Am. J. of Health Promotion, 1997, n° 12 : p. 38-48).

 Compliance/Observance
Les comportements conformes aux prescriptions médicales ont été appelés par les 
Anglo-saxons la compliance aux traitements, traduit en français par « observance » aux 
traitements, c’est-à-dire le suivi strict de la prescription médicale. Le terme de compliance 
anglais renvoie également aux notions de soumission et d’obéissance. Ces termes 
 d’observance et de compliance ont fait l’objet de nombreuses critiques en raison de leur 
référence à une norme dictée de l’extérieur. 
(Tarquinio C., Fischer GN., Barracho C. Le patient face aux traitements : compliance et 
relation médecin-patient. In GN., Fischer, Traité de psychologie de la santé. Paris : Dunod, 
2002, p. 227-245 : 649 p.). 

 Confl it sociocognitif
Bourgeois et Nizet (1997), dans le cadre de la pédagogie, défi nissent le confl it socio-
cognitif comme une dynamique interactive, caractérisée par une coopération active avec 
prise en compte de la réponse ou du point de vue d’autrui et recherche dans la confron-
tation cognitive d’un dépassement des différences et des contradictions pour parvenir à 
une réponse commune.
(Bourgeois E., Nizet J. Apprentissage et formation des adultes. Paris : Presses Universitaires 
de France, 1997).

 Contrôle perçu
Le sentiment de contrôle consiste à croire que, grâce à nos capacités et à nos actions, 
nous pouvons atteindre nos objectifs et éviter les événements désagréables. Ce 
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 sentiment de contrôle jouerait un rôle protecteur en réduisant l’impact des événements 
de vie stressants et en facilitant l’adoption de styles de vie sains. Le concept de contrôle 
perçu concerne la croyance dans le fait que l’issue d’une situation ou d’un problème 
particulier comme l’apparition de complications dans une maladie par exemple, dépend 
de soi ou de facteurs extérieurs. Le contrôle perçu consiste à croire que l’on dispose de 
ressources personnelles permettant d’affronter et de maîtriser l’événement auquel on 
est actuellement confronté. Contrairement au locus of control* (LOC) qui est plutôt une 
dimension générale de la personnalité, le contrôle perçu est spécifi que, c’est-à-dire qu’il 
est étroitement lié à une situation particulière et transitoire.
(Bruchon-Schweitzer M.L., Gilliard J., Sifakis Y., Koleck M., Tastet S., Irachabal S. Le lieu 
de contrôle en psychologie de la santé. Encyclopédie Médico-Chirurgicale, 2001, vol. 37, 
n° 032 A 35 : p. 1-6).

 Coping

L’individu ne subit pas passivement les situations stressantes auxquelles il est confronté, 
il essaie d’y faire face (to cope en anglais). On parle de coping pour désigner les réponses 
et réactions que l’individu va élaborer pour maîtriser, réduire ou simplement tolérer la 
situation aversive. Le coping est l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux 
destinés à maîtriser, réduire ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent 
ou dépassent les ressources d’un individu. Il peut s’agir aussi bien d’une activité que 
d’un processus de pensée. Il inclut à la fois les fonctions de régulation émotionnelle et 
la résolution de problème, c’est-à-dire les stratégies conscientes que l’individu met en 
place pour s’ajuster à un événement menaçant. Le coping a parfois été envisagé comme 
un trait de personnalité qui prédisposerait l’individu à faire face, d’une certaine façon, 
aux situations stressantes. Cependant, l’hypothèse qu’un individu se comporte de façon 
identique quel que soit l’événement n’a pu être validée.
(Lazarus R.S., Folkman S. Stress, appraisal and coping. New York : Springer, 1984).

 Counseling/Relation d’aide
Cette technique s’apparente à une démarche de conseil et de soutien permettant de 
préparer les individus à l’annonce du diagnostic et d’accompagner l’acceptation des 
patients aux contraintes des traitements afi n de favoriser leur adhésion thérapeutique* 
par exemple. Dans la culture anglo-saxonne, le terme de counseling est utilisé pour dési-
gner un ensemble de pratiques aussi diverses que celles qui consistent à orienter, aider, 
informer, soutenir, traiter. Il se défi nit comme « une relation dans laquelle une personne 
tente d’aider une autre à comprendre et à résoudre des problèmes auxquels elle doit 
faire face ».
Le counseling est un processus qui nécessite une certaine durée. Il se déroule sur 
plusieurs séquences et ne peut être réduit à une intervention unique. Il a des effets, sur 
notamment le changement ou l’amélioration de l’état psychologique du « client ». Il ne 
se réduit pas à une relation bilatérale mais peut être étendu aux groupes. Le counseling, 
forme d’accompagnement psychologique et social, désigne une situation dans laquelle 
deux personnes entrent en relation, l’une faisant explicitement appel à l’autre en lui expri-
mant une demande aux fi ns de traiter, résoudre, assumer un ou des problèmes qui la 
concernent. De notre avis, l’expression « accompagnement psychologique » serait insuf-
fi sante dans la mesure où les champs d’application du counseling désignent souvent des 
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réalités sociales productrices à elles seules d’un ensemble de troubles ou de diffi cultés 
chez les individus. 
Le counseling peut constituer une réponse centrée sur la mobilisation des ressources et 
des capacités de la personne à faire face et à résoudre les problèmes qui la concernent 
grâce à l’établissement d’une relation de type thérapeutique particulière n’ayant rien à 
voir avec les dispositifs d’aide et d’assistance traditionnels.
(Tourette-Turgis C. Le counseling : théorique et pratique. Paris : Presses Universitaires de 
France, coll. Que sais-je ?, 1996 ; n° 3133 : 126 p.)

 Désirabilité sociale 
Dans le champ de la psychologie, le concept de désirabilité sociale désigne le biais qui 
consiste à vouloir se présenter sous un jour favorable. C’est la tendance, plus ou moins 
consciente à dire ou à faire ce que l’on attend de nous. Dans une recherche par question-
naire ou par entretien, la désirabilité sociale amène les participants à omettre, à embellir 
ou à travestir la réalité afi n de préserver leur image. 
(Linehan M.M., Nielsen S.L. Social desirability : Its relevance to the measurement of 
hopelessness and suicidal behavior. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 1983, 
51 : 141-143).

 Effi cacité personnelle/Auto-effi cacité
Le concept d’auto-effi cacité personnelle perçue (self effi cacy en anglais) est ancré dans la 
théorie de l’apprentissage social de Bandura (1977). Pour Bandura, les croyances d’un 
individu à l’égard de ses capacités à accomplir avec succès une tâche ou un ensemble 
de tâches, sont à compter parmi les principaux mécanismes régulateurs des compor-
tements. Le concept de sentiment d’effi cacité personnelle perçue renvoie aux juge-
ments des individus concernant leur capacité à organiser et réaliser des ensembles 
d’actions requises pour atteindre des types de performances attendus. Il renvoie égale-
ment aux croyances des individus quant à leur capacité à mobiliser la motivation, les 
ressources cognitives et les comportements nécessaires pour exercer un contrôle sur 
les  événements de la vie.
Ces processus dépendent de facteurs sociaux et culturels. L’estimation de l’effi cacité 
personnelle, relative à tel ou tel domaine particulier, est le résultat de la prise en compte 
de multiples indices comme l’habileté perçue, la diffi culté de la tâche, la quantité  d’efforts 
déployés, l’aide reçue ou la possibilité de se référer à des modèles proches.
(Bandura A. Self-effi cacy : Toward a unifying theory of behavioural change. Psychological 
Review, 1977, 84 : p.191-215). 

 Empowerment/Renforcement
L’empowerment désigne habituellement le processus dans lequel des individus ou des 
groupes agissent pour gagner la « maîtrise » de leur vie. Il vise à leur permettre  d’acquérir 
un plus grand contrôle sur les décisions et les actions affectant leur santé dans le contexte 
de changement de leur environnement social et politique. Leur estime de soi est renforcée, 
leur sens critique, leur capacité de prise de décision et leur capacité d’action sont favori-
sées. Les processus d’empowerment ne peuvent pas être produits, seulement favorisés.
(Commission Européenne, Rusch E. coord. Glossaire européen en Santé Publique.
En ligne : www.bdsp.ehesp.fr/Glossaire/Default.asp).
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 Entretien motivationnel
Décrit pour la première fois en 1983, l’entretien motivationnel a d’abord été une approche 
d’intervention en addictologie. C’est une méthode de communication à la fois directive 
et centrée sur la personne, ayant pour objectif d’aider les changements de comporte-
ment en renforçant les motivations intrinsèques par l’exploration et la résolution de 
l’ambivalence. Cette approche a été formalisée à plusieurs reprises par Miller et Rollnick. 
Dans certaines études, les interventions testées d’inspiration motivationnelle (théra-
pies de renforcement de la motivation) portent sur une à six sessions, mais l’approche 
motivationnelle peut s’appliquer tout au long d’une relation d’aide. Les entretiens 
motivationnels sont efficaces et validés. Beaucoup d’autres champs que l’addicto-
logie sont aujourd’hui concernés par l’entretien motivationnel, notamment l’éducation 
 thérapeutique (VIH, hépatites, diabète, hypertension, etc.).
Rollnick S., Miller W.R. Pratique de l’entretien motivationnel : Communiquer avec le patient 
en consultation, Paris : InterÉditions, coll. Développement personnel, 2009 : 247 p.)

 Randomisation/Essai contrôlé randomisé/Échantillonnage aléatoire
La randomisation est principalement utilisée en épidémiologie et en pharmacologie clinique. 
Dans le cadre d’un essai thérapeutique, c’est une méthode d’attribution des traitements aux 
sujets par le recours au hasard afi n de créer des groupes comparables et de ne pas biaiser 
l’analyse. Elle est utilisée dans les essais comparatifs où il est nécessaire  d’équilibrer les 
groupes. La randomisation consiste en un tirage au sort qui attribue de façon aléatoire les 
sujets de l’étude à leur groupe, en général le groupe recevant l’intervention versus le groupe 
ne la recevant pas ou recevant l’intervention dans un temps ultérieur. La randomisation 
permet d’attribuer les effets mesurés à l’intervention, et non à d’autres raisons. 
(Morin Y. dir. Larrousse médical, Paris : Édition Larousse, 2003 : 1220 p.)

 Fiche de Beck
Technique à base de remplissage de fi ches, élaborée par Aaron Beck afi n d’aider ses 
patients à reconnaître leurs pensées dysfonctionnelles et les amener à avoir une approche 
plus rationnelle de leurs problèmes. Il s’agit d’un formulaire de cinq colonnes :
– 1re colonne : « Situation » : le patient y décrit de manière factuelle l’événement ou la 
situation qui a déclenché la contrariété sans mention d’une émotion ou pensée.
– 2e colonne : « Émotion » : le patient y décrit et évalue précisément les émotions ressen-
ties en pourcentages (de 0 à 100). L’émotion globale est à décomposer en termes de : 
tristesse, anxiété et agressivité. On peut éventuellement en ajouter d’autres (envie, 
dégoût, etc.).
– 3e colonne « Pensées automatiques » : le patient y fait la liste de toutes les pensées qui 
lui passent par la tête et le rendent malheureux, anxieux ou agressif, avec mention du 
niveau de croyance global pour ces pensées.
– 4e colonne « Réponses rationnelles » : le patient prend du recul par rapport aux pensées 
de la 3e colonne et les analyse en mettant en évidence ses pensées dysfonctionnelles 
(comme s’il s’agissait d’un exercice pour identifi er les distorsions cognitives sur un cas 
théorique). Il y fait aussi la liste des réponses rationnelles à la situation avec mention du 
niveau de croyance global pour ces réponses.
– 5e colonne « Résultat » : le patient évalue à nouveau les émotions ressenties en terme 
de tristesse, d’anxiété et d’agressivité en indiquant également l’intensité globale de 



Éducation thérapeutique du patient : modèles, pratiques et évaluation396

l’émotion après analyse, que l’on pourra comparer avec l’intensité globale de l’émotion 
avant analyse (2e colonne).
(Beck A.T. Cognitive therapy and the emotional disorders, London : Penguin Psychology, 
1991 : 356 p.)

 Health Belief Model/HBM/Modèle des croyances liées à la santé
Modèle psychologique développé par Rosenstock en 1960 pour étudier et promouvoir 
 l’intérêt des services américains de santé publique proposés par les psychologues sociaux. 
Le modèle a été étendu ensuite à l’explication des comportements des individus face au 
diagnostic médical et en particulier à leur acquiescement et à leurs conduites en matière de 
régimes médicaux. Depuis plus de trente ans, le modèle des croyances relatives à la santé 
est l’approche psychosociale la plus utilisée pour expliquer les comportements de santé et 
prendre en compte le rôle que la connaissance et les perceptions jouent dans la responsa-
bilité personnelle. Le modèle HBM, centré sur les perceptions, les attitudes et les compor-
tements des personnes postule qu’un individu adopte un comportement de prévention ou 
observe un comportement de soin s’il est conscient de la gravité du problème, s’il se sent 
concerné, si le comportement à adopter présente pour lui plus d’avantages que d’inconvé-
nients et s’il croit qu’il est capable de le réaliser. Un individu a plus de probabilité d’adopter 
un nouveau comportement de prévention s’il se croit capable de réaliser le comportement 
souhaité. Dans la mesure où le modèle originel HBM s’appliquait à l’analyse de l’accep-
tation de tests ou de vaccins, on comprend pourquoi la croyance en sa propre effi cacité 
est apparue ultérieurement dès qu’il s’est agi d’appliquer le modèle HBM dans le cadre de 
changements à long terme comme la modifi cation d’habitudes alimentaires, sportives, 
sexuelles plus diffi cile à accepter et surtout à poursuivre sur une longue durée. 
(Rosenstock I.M. What research in motivation suggests for public health.
Am J Public Health., 1960, 50 : p.295-302).

 Lieu de contrôle/LOC 
Le lieu de contrôle (Locus Of Control ou LOC en anglais) est un construit qui se réfère 
à la croyance généralisée (contrairement au contrôle perçu qui est spécifi que) qu’a un 
individu dans le fait que le cours des événements et leur issue dépendent ou non de lui-
même. Cette dimension de la personnalité consiste en une évaluation cognitive a priori. 
Lorsqu’un renforcement, suivant une action est perçu comme étant le résultat du hasard, 
de la chance, du destin ou du pouvoir que certaines personnes ont sur nous, on parle 
d’un LOC externe. Quand, au contraire, une personne perçoit un événement comme 
imputable à son comportement et à ses caractéristiques personnelles, on parle de LOC 
interne. Le LOC est considéré aujourd’hui comme multidimensionnel.
(Bruchon-Schweitzer M.L., Gilliard J., Sifakis Y., Koleck M., Tastet S., Irachabal S. Le lieu 
de contrôle en psychologie de la santé. Encyclopédie Médico-Chirurgicale, 2001, vol. 37, 
n° 032 A 35 : p. 1-6).

 Métaplan®

Technique amorcée par Eberhard Schnelle à Hambourg et qui consiste à rassembler les 
idées d’un groupe de personnes qui travaillent ensemble. Une animation Metaplan® 
sollicite la créativité d’un groupe en s’appuyant sur la participation des personnes, la 
visualisation et la structuration de leurs idées. Cette technique vise à améliorer l’effi cacité 
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des groupes de travail ; prendre en compte toutes les opinions ; susciter la  participation 
et l’interaction.
Une animation Metaplan® peut s’organiser avec un groupe de 5 à 20 personnes, dure de 
1h30 à 2h et se déroule comme suit : 
1. L’animateur expose les règles de l’animation, notamment les modalités de discussion 
et le rôle du matériel ;
2. Il propose une  question ouverte qui interpelle les personnes et correspond à leurs 
expériences et opinions ;
3. Chaque participant est invité à écrire individuellement ses réponses sur des cartons : 
un carton exprime une idée en 3 ou 4 mots ;
4. L’animateur lit ensuite chaque carton ;
5. Avec l’aide du groupe, il classe les cartons par thèmes et les colle sur le poster ;
6. Chaque groupe thématique ainsi constitué est relu et discuté par le groupe qui lui 
donne un titre ; 
7. Le compte rendu est établi, si possible, sous forme d’une photographie du poster.
(Versailles : Metaplan®, Michel Borc.
En ligne : www.metaplan.fr)

 Observance thérapeutique
Voir compliance 

 Photolangage®

Créée en 1965 par des psychologues et des psychosociologues lyonnais (marque déposée 
par A. Baptiste et C. Belisle), la méthode consiste à utiliser des photos comme support 
pour faciliter l’expression verbale de personnes qui rencontrent des diffi cultés à parler de 
leur vécu plus ou moins douloureux. 
(En ligne : www.photolangage.com/)

 Precede
Le modèle Predisposing, Reinforcing and Enabling Causes in Educational Diagnosis and 
Evaluation (Precede), élaboré par Green (1980), avait pour objectif d’étudier les facteurs 
infl uençant l’adoption de comportements protecteurs en matière de santé. Ce modèle est 
maintenant proposé comme une aide à la planifi cation de programmes en éducation pour 
la santé. Il permet de structurer et de planifi er une intervention éducative informationnelle 
et surtout éducationnelle, après avoir identifi é les cibles et les besoins d’apprentissage. Le 
terme « éduquer » se défi nit comme un soutien à un patient dans l’acquisition de connais-
sances et le développement d’habiletés en vue d’un épanouissement, d’une autonomie 
et d’une harmonie de sa personnalité. Plutôt que d’adopter une attitude médicale où les 
problèmes et les solutions sont identifi és par le professionnel, l’éducateur sollicite une 
participation active du patient en l’aidant à comprendre son problème de santé et à trouver 
des solutions. Il interroge le patient pour identifi er ses connaissances, ses croyances, ses 
barrières, son soutien familial afi n de mieux comprendre sa personnalité et de s’y adapter. 
Precede sert donc à poser des diagnostics identifi ant les cibles des interventions éduca-
tives. Le modèle repose sur l’idée que la santé et la qualité de vie sont deux éléments inti-
mement liés et que la santé est déterminée par des conditions multiples qui interagissent 
les unes avec les autres et se décompose en quatre phases : 
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1. Une série de diagnostics dont l’objectif est de faire un état des lieux sur un problème 
de santé ; 
2. La défi nition d’une démarche d’éducation et de critères d’évaluation à partir des diffé-
rents diagnostics ; 
3. La mise en œuvre de la démarche d’éducation ;
4. L’évaluation et la modifi cation éventuelle de la démarche d’éducation pour la santé.
C’est à ce modèle que la notion de diagnostic éducatif a été empruntée à l’origine. 
(Green L.W. What is quality in patient education and how do we assess it? Springer Ser 
Health Care Soc., 1980, 4 : p.137-56). 

 Qualité de vie 
L’OMS (1996) défi nit la qualité de vie comme « la perception qu’a un individu de sa place 
dans l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il 
vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est un 
concept très large infl uencé de manière complexe par la santé physique du sujet, son état 
psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales ainsi que sa relation 
aux éléments essentiels de son environnement ».
De plus en plus souvent, la qualité de vie intègre des aspects objectifs (conditions de 
vie, santé fonctionnelle) et des aspects subjectifs (satisfaction, bonheur, bien-être) qui 
permettent d’appréhender la situation des personnes dans leur globalité et de façon 
dynamique.
De façon plus dynamique, Lawton (1991) envisage la qualité de vie comme « l’évalua-
tion multidimensionnelle, à la fois en fonction de critères sociaux normatifs et de critères 
individuels, du système “personne-environnement” de chaque individu ». Cette dernière 
défi nition insiste volontairement sur les interactions entre les conditions objectives de 
la santé et la perception subjective que les personnes portent sur leur santé. Elle prend 
ainsi en compte les écarts fréquemment trouvés dans la littérature entre perceptions 
subjectives et conditions objectives de santé, ces deux aspects étant infl uencés de façon 
différente par les événements de vie et de santé.
La notion de qualité de vie varie en lien avec les événements vécus par la personne. La 
qualité de vie apparaît ainsi comme une donnée fl uctuante au cours de la vie avec une 
maladie chronique : le plus souvent altérée au moment de la découverte de la maladie, 
puis évolutive en fonction de la manière dont la personne gère sa vie avec la maladie, 
interagit avec son entourage, etc.
La qualité de vie correspond à la perception par le patient de son propre état de santé. 
À la différence de la qualité de vie générale, la qualité de vie liée à la santé renvoie aux 
aspects de la qualité de vie ou du fonctionnement qui sont tributaires de l’état de santé 
de la personne.
(Lawton M. P. A multidimensional view of quality of life in frail elders. The Concept and 
Measurement of Quality of Life in the Frail Elderly. J. E. Birren. San Diego : Academic 
Press, 1991 : p. 3-23).
(The WHOQOL Group, 1994. Quality of Life Assessment. What Quality of Life? The 
WHOQOL Group. In: World Health Forum. WHO, Geneva, 1996). 

 Randomisation
Voir essai contrôlé randomisé.
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 Représentation
La notion de représentation possède un sens différent en fonction du champ discipli-
naire. En psychologie cognitive, la représentation (mentale) est considérée comme une 
entité cognitive ou un fragment d’informations structurées, subissant des remaniements 
et orientant le comportement. Dans le champ de la pédagogie, la notion de représentation 
renvoie principalement aux conceptions des apprenants et aux modèles latents ou mani-
festes auxquels se réfèrent les individus pour décrire, expliquer, comprendre un événement 
ou une situation. Enfi n, dans le champ de la psychologie sociale, le terme de représentation 
sociale recouvre une vision fonctionnelle du monde qui permet à un individu de donner 
sens à ses comportements et de comprendre la réalité à travers son propre système de 
références. C’est un guide pour l’action qui oriente les pratiques et les relations sociales. 
(Raynal F., Rieunier A. Pédagogie : dictionnaire des concepts clés, apprentissage, formation et 
psychologie cognitive. Paris : ESF, 1997 : 405 p.)

 Soutien social perçu
Le soutien social perçu correspond à l’appréciation subjective du soutien que la personne 
estime recevoir d’autrui. Il s’agit de l’effet perçu de l’aide apportée par l’entourage d’un 
individu et la mesure dans laquelle celui-ci ressent que ses attentes sont satisfaites. Cette 
appréciation regroupe plusieurs dimensions, telles que le sentiment d’avoir suffi sam-
ment de soutien, la satisfaction à l’égard du soutien reçu, la perception selon laquelle les 
besoins de soutien sont comblés, la perception de la disponibilité et de l’adéquation du 
soutien et, enfi n, la confi ance dans le fait que le soutien sera disponible en cas de besoin. 
L’appréciation subjective peut porter sur divers types de soutien, tels que l’aide maté-
rielle, informationnelle ou émotionnelle. On différencie généralement la disponibilité du 
soutien et la satisfaction vis-à-vis de celui-ci. La disponibilité du soutien renvoie à l’idée 
de percevoir certaines personnes de l’entourage comme des ressources susceptibles de 
fournir une aide en cas de besoin. La notion de satisfaction est quant à elle à considérer 
comme l’aspect qualitatif du soutien social, c’est-à-dire une ressource psychologique 
correspondant à la perception du sujet de la qualité de ses relations interpersonnelles.
(Bruchon-Schweitzer M.L. Psychologie de la santé. Modèles, concepts et méthodes. Paris : 
Dunod, coll. Psycho Sup, 2002 : 440 p.)

 Stress perçu
D’après Lazarus et Folkman (1984), le stress perçu correspond à la transaction spéci-
fi que entre la personne et l’environnement qui est évaluée par le sujet comme débordant 
ses ressources et pouvant mettre en danger son bien-être.
(Lazarus R.S., Folkman S. Stress, appraisal and coping. New York : Springer, 1984).

 Trait de personnalité
La notion de trait de personnalité renvoie à la différence interindividuelle relativement 
durable dans la tendance à appréhender l’environnement d’une certaine manière et 
d’y réagir ou de se comporter de façon spécifi que et stable. Les traits de personnalité 
 existeraient à l’état latent et seraient réactivés de manière consistante par certains objets 
ou aspect des situations. 
(Bruchon-Schweitzer M.L., Quintard B. Personnalité et maladies. Stress, Coping et 
Ajustement, Paris : Dunod, 2001 : 350 p.)
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 Thérapies comportementales et cognitives (TCC)
Les thérapies cognitivo-comportementales s’inspirent à la fois des théories de l’appren-
tissage et de diverses théories cognitives relatives à l’étiologie de certains troubles de la 
personnalité (anxiété, phobie, dépression, etc.). Elles sont appliquées aujourd’hui dans 
différentes pathologies chroniques somatiques et/ou psychiques et sont centrées sur 
trois types d’objectifs : 
1. identifi er puis modifi er les « pensées erronées », les remplacer par des pensées plus 
réalistes et les associer à des images agréables ; 
2. renforcer les stratégies d’ajustement effi caces, réduire les stratégies nocives ; 
3. réduire à la fois certaines cognitions erronées et les comportement nocifs qui y sont 
associés, on utilise alors simultanément plusieurs techniques (restructuration cognitive, 
imagerie mentale, etc.).
Ces thérapies ont pour particularité de s’attaquer aux problèmes du patient par des exer-
cices pratiques centrés sur les symptômes extérieurs et observables contrairement à 
l’approche psychanalytique qui se focalise sur les processus internes donc plutôt sur 
les causes. 
(Bruchon-Schweitzer M.L. Psychologie de la santé. Modèles, concepts et méthodes. Paris : 
Dunod, coll. Psycho Sup, 2002 : 440 p.)



401

A
ADN Acide désoxyribonucléique
Afero Association française d’études et de recherches sur l’obésité
Afl ar Association française de lutte anti-rhumatismale
AIMS  Arthritis Impact Measurement scales. Échelle d’évaluation de la 

qualité de vie des personnes souffrant de polyarthrite
AINS Anti-infl ammatoires non-stéroidiens 
AJD  Association Aide aux jeunes diabétiques
Alfediam  Association de langue française pour l’étude du diabète et des 

maladies  métaboliques
ALCS Association de lutte contre le sida
Anaes  Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en santé, 

devenue HAS (Haute Autorité de santé) en 2004
ANRS Agence nationale de recherche sur le sida
APMN Association pour la prévention des maladies de la nutrition
AQLQ Asthma Quality of Life Questionnaire
ARH Agence régionale d’hospitalisation
ARN Acide ribonucléique
ARV Antirétroviraux
Asaved  Association des structures d’aide à la vie et à l’éducation des 

diabétiques
AVK Antivitamine K (médicaments anticoagulants oraux)

Principaux sigles
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B
BPCO Bronchopneumopathie chronique obstructive

C
CD4  Lymphocytes (globules blancs) dont on mesure la concentration 

sanguine pour évaluer la dépression de l’immunité d’un individu 
(marqueur immunologique)

Cerfep  Centre régional de ressources et de formation à l’éducation du 
patient

César Consultation d’éducation et suivi des affections rhumatismales 
CESD Center for Epidemiologic Studies Depression Scale
CHU Centre hospitalo-universitaire
CHRU Centre hospitalier régional et universitaire
CISIH  Centres d’informations et de soins de l’immunodéficience 

humaine
CMU Couverture maladie universelle
Cnam Caisse nationale d’Assurance maladie 
CPAM Caisse primaire d’Assurance maladie
Cram Caisse régionale d’Assurance maladie
CRD Consultation Raoul Dufy (polyarthrite rhumatoïde) 
CTA Centre de traitement ambulatoire
CV Charge virale 

D
DDASS Direction départementale des affaires sanitaires et sociales
DE Dimension d’effet
Delf Association Diabète éducation de langue française
DESG Diabetes Education Study Group 
DHOS  Direction de l’hospitalisation et de l’organisation des soins 

(ministère de la Santé)
DHP Diabetes Health Profi le
Diamip Réseau diabète Midi-Pyrénées
DSHT Diagnostic de situation de handicap au travail
DU Diplôme universitaire

E
Entred  Échantillon national témoin représentatif des personnes 

diabétiques (Étude)
EORTC-QLQ-C30  European Organisation on Research and Treatment on Cancer 

(questionnaire d’évaluation de la qualité de vie de l’Organisation 
européenne pour la recherche et le traitement du cancer)

ETP Éducation thérapeutique du patient
EVA Échelle visuelle et analogique de la douleur

F
FNPEIS Fonds national de prévention, d’éducation et d’intérêt sanitaire 
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G
GC Groupe contrôle
GE Groupe expérimental
GE Groupe éducation
GI Groupe intervention
GPE Groupes psycho-éducationnels 
CSST Commission de la santé et de la sécurité du travail du Québec
GT Groupe traité
GT Groupe témoin

H
HAART Highly Active Antiretroviral Therapy
HADS Hospital Anxiety and Depression Scale 
HAS Haute Autorité de santé
HbA1C Hémoglobine glycosylée ou glyquée
HDJ Hôpital de jour 
HDL Cholestérol Bon cholestérol
HDS Hôpital de semaine

I
IC  Intervalles de confi ance
IDE Infi rmière diplômée d’État
IE  Interventions éducatives 
IMC Indice de masse corporelle
INCa Institut national du cancer 
Inpes Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
INSPQ  Institut national de santé publique du Québec
InVS Institut de veille sanitaire
INR  International Normalised Ratio (test de laboratoire concernant la 

coagulation du sang pour le suivi des traitements anticoagulants 
par les AVK)

Ipcem  Institut de perfectionnement en communication et éducation 
médicales (structure de formation des soignants à l’éducation 
thérapeutique des patients atteints de maladies chroniques)

Ireps  Instance régionale d’éducation et de promotion de la santé

J
JASP  Journées annuelles de santé publique de l’Institut national de 

santé publique du Québec 

L
LATMP  Loi sur les accidents du travail et les maladies professionnelles 

(Canada)
LDL Cholestérol Mauvais cholestérol
Loc Lieu de contrôle
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M
MG Médecin généraliste
MOTHIV Modèle d’observance thérapeutique pour le HIV 
MSA Mutualité sociale agricole
MTEV Maladie thrombo-embolique veineuse

O
OMS  Organisation mondiale de la santé (WHO World Health 

Organization)
ORL Oto-rhino-laryngologie ou oto-rhino-laryngologiste
ORS Observatoire régional de la santé

P
PHRC Programme hospitalier de recherche clinique 
POMS Profi le Of Mood States 
PR Polyarthrite rhumatoïde 
Precede  Predisposing Reinforcing, and Enabling Constructs in Educational 

Diagnosis and Evaluation
PTME Prévention de la transmission mère-enfant

Q
QDV Qualité de vie

R
Répop Réseau de prévention et prise en charge de l’obésité
Réucare Réunion coeur artères rein éducation
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