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L 
A formation en éducation thérapeuti-
que du patient  (ETP) est certaine-
ment un des enjeux majeurs des mois 
à venir. La reconnaissance de l’ETP et 

la mise en place de procédure d’accréditation 
des programmes au sein des nouvelles ARS, 
va poser la question de la formation des per-
sonnels impliqués.  Acteur depuis longtemps 
dans le domaine de la formation en ETP, le 
DELF  se donne les moyens de les poursuivre 
et de répondre aux critères de qualité qui 
vont être définis.
D’abord le DELF se dote d’un directeur de 
formation et d’un Conseil pédagogique.  Les 
missions du directeur sont de développer les 
activités de formation, d’établir des partena-
riats, d’assurer la supervision et l’encadre-
ment des formateurs, de valoriser les actions 
de formation du DELF à travers des publica-
tions et des communications en congrès. 
C’est le Docteur Brigitte Sandrin Berthon qui 
a rejoint l’équipe du DELF pour ce poste. Nul 
n’a besoin ici de rappeler son expertise dans 
le domaine de l’ETP et en particulier dans 
celui de la formation et de l’accompagnement 
des équipes dans leurs projets d’ETP.

En accord avec le renforcement des ressour-
ces humaines, le DELF augmente, dés début 
2010, son offre de formation en ETP. Il s’agit 
de proposer une nouvelle formation répon-
dant aux critères de qualité.  Cette formation 
intitulée « Pratiquer l’éducation thérapeuti-
que » se compose de 3 modules de 2 jours 
indissociables, auxquels s’ajoute 1 jour de 
stage. C’est une formation de niveau 1, selon 
les critères OMS, d’une durée de 50 heures, 
ouverte à tous les soignants médecins ou non 
médecins qui souhaitent pratiquer l’ETP. Cette 
formation permet au participant de mettre en 
œuvre une démarche éducative avec les 
patients, en articulation avec les autres soi-
gnants de son service ou de son environne-
ment professionnel. Les thématiques de cha-
que module seront donc abordées du point de 
vue de la relation avec le patient mais aussi 
du point de vue de l’organisation du travail 
au sein de l’équipe soignante. Le premier 

cycle de cette formation débute le 11 et 12 
janvier 2010.
Pour autant les autres activités se poursui-
vent.  Les formations thématiques sont tou-
jours proposées sous forme de 7 modules 
indépendants de 1 à 2 jours : Diagnostic édu-
catif, Conduite d’un entretien, Le patient face 
à la maladie chronique, Entretien motivation-
nel, Modèles de changement de comporte-
ment, Typologie des comportements, L’adulte 
apprenant. Les dates vous sont proposées sur 
le site du DELF. De nouvelles thématiques 
sont en cours d’élaboration, par exemple 
l’évaluation.
Enfin les formations à la carte.  Elles répon-
dent à la demande d’hôpitaux, de réseaux, 
d’associations, d’organismes publics ou privés 
et peuvent avoir lieu sur site. La durée et le 
contenu varient selon les demandes. L’analyse 
des besoins est toujours la première étape 
d’une telle formation, pour permettre des 
propositions adaptées taillées sur mesure.

La reconnaissance du DELF dans ce domaine 
est aujourd’hui acquise, grâce au travail des 
bureaux successifs de la société. Ainsi le DELF 
participera  aux travaux pour la définition des 
critères de qualité des formations en ETP. Ses 
actions, en particulier la formation à venir, « 
Pratiquer l’éducation thérapeutique », sont 
fortement soutenus par notre société savante 
Alfediam – SFD. Les formations anciennes et 
existantes sont reconnues par le ministère de 
la santé comme qualifiantes. Nous pensons 
obtenir cette reconnaissance, aussi pour notre 
nouvelle formation.

Nous vous incitons fortement à vous former 
en ETP. Une formation minimale de 50 heures 
sera demandées aux personnels des équipes 
qui vont soumettre des programmes à l’ac-
créditation. Inscrivez vous donc !!! Même si 
les formations actuelles du DELF sont com-
plètes, de nouvelles dates pour 2010 vous 
sont proposées sur le site.

Pour tout renseignement : 
delf.sa@orange.fr

www.diabete-education.org
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1. Formations thématiques :  
 
7 modules indépendants ouverts à tous les soignants, médecins ou non médecins, déjà 
impliqués en éducation du patient ou désirant l’être. 
 
 

• Diagnostic éducatif : jeudi 26 novembre 2009    
 
Objectif général : Déterminer les principaux facteurs (psychologiques, sociaux, 
comportementaux) influençant le problème de santé, nécessaires pour mettre au point des 
objectifs éducatifs partagés.  
Objectifs intermédiaires : 
DIAGNOSTIC EDUCATIF 

 Identifier les représentations sociales et les perceptions individuelles des patients 
 Synthétiser les éléments du diagnostic éducatif 
 Identifier les freins et les ressources du patient 

OBJECTIFS EDUCATIFS PARTAGES AVEC LE PATIENT 
 Définir ce qu’est un objectif – objectif SMART 
 Identifier les objectifs prioritaires 
 Négocier des objectifs 

 
• Le patient face à la maladie chronique : 8 janvier 2010 

 
Objectif général : appliquer le modèle de la maladie chronique dans la prise en charge des 
patients 
Objectifs intermédiaires : 

 faire la différence entre les modèles de la maladie chronique et de la maladie aiguë 
 identifier les stades d’acceptation de la maladie 
 adapter son discours à la situation de maladie chronique 
 adapter son approche pour la mise en évidence d’objectifs communs avec le patient 
 aborder l’annonce de la maladie chronique 

• Entretien motivationnel : jeudi 22 janvier (puis vendredi 24 septembre 
2010) 

 
Objectif général : susciter la motivation à un changement de comportement. Repérer les 
facteurs déterminant la perception d’un problème de santé chez le patient. 
Objectifs intermédiaires : 

 Comprendre le changement 
 Faire ressortir le discours – changement 
 Travailler avec la résistance 
 Evaluer l’importance et la confiance du patient 

 
• Conduite d’un entretien : jeudi 11 et vendredi 12 mars 2010        

(2 jours indissociables)           
 

            SECTION FRANCOPHONE DE DIABETES EDUCATION STUDY GROUP 
 

Formations à l’Education du Patient proposées par le DELF 
Avec le soutien de la SFD (ALFEDIAM)

Diabète Education de Langue Française Objectif général : acquérir les techniques permettant de conduire un entretien en éducation 
thérapeutique. Approche de la relation soignant – soigné. 
Objectifs intermédiaires : 

 Observer et interpréter 
 Utiliser un même langage  
 Expliquer un concept complexe 
 Décoder le langage non verbal 
 Identifier les barrières à l’écoute et leurs conséquences 
 Reformuler et clarifier 
 Adopter une attitude facilitant une meilleure communication 
 

• Typologie des comportements : jeudi 20 mai 2010  
 
Objectif général : savoir adapter son action éducative aux différents types de profils 
comportementaux. 
Objectifs intermédiaires : 

 Connaître les différents types de profils comportementaux 
 Identifier les différents types comportementaux 
 Analyser le comportement pour identifier les types 
 Adopter une attitude adaptée 

 

• Modèles de changement de comportement : jeudi 3 juin 2010 
 
Objectif général : intégrer les modèles de changement de comportement. 
Objectifs intermédiaires : 

 Identifier les difficultés des patients à adopter les changements de comportement 
 Connaître la capacité du patient à faire face à une nouvelle situation 
 Reconnaître les facteurs intervenant dans la mise en œuvre d’un nouveau comportement 
 Explorer l’ambivalence 
 Explorer le système d’attribution causale 
 Mesurer le sentiment d’efficacité personnelle 

 
• L’adulte apprenant : jeudi 10 juin 2010 et vendredi 11 juin 2010        

(2 jours indissociables)  
 
Objectif général : Acquérir les méthodes pédagogiques de base nécessaires à la démarche en 
éducation thérapeutique. 
Objectifs intermédiaires : 

 Organiser des séances pédagogiques  
 Animer un groupe  
 Utiliser des supports pédagogiques 
 

 
2. Nouvelle Formation : « Pratiquer l’éducation thérapeutique »   

 3 modules de 2 jours indissociables et une journée de stage  
 

1ère 2 noisseS ème Session 
Lundi 11 et mardi 12 janvier 2010 Jeudi 1er et vendredi 2 avril 2010 
Lundi 15 et mardi 16 février 2010 Jeudi 6 et vendredi 7 mai 2010 
Lundi 29 et mardi 30 mars 2010 Jeudi 17 et vendredi 18 juin 2010 

Objectif général : permettre au participant de mettre en œuvre une démarche éducative 
avec les patients, en articulation avec les autres soignants de son service ou de son 
environnement professionnel.  
 

 Les thématiques de chaque module seront donc abordées du point de vue de la relation 
avec le patient mais aussi du point de vue de l’organisation du travail au sein de 
l’équipe soignante. 

• Module 1 :                                                                                                                      
Clarifier ses intentions éducatives                                                                                   
Analyser la situation et le contexte 

• Module 2 :                                                                                                                      
Convenir de priorités et d’objectifs                                                                                 
Mettre en œuvre un plan d’action (partie 1) 

• Module 3 :                                                                                                                      
Mettre en œuvre un plan d’action (partie 2)                                                                  
Évaluer, réajuster, relancer 

 

 
Pour tout renseignement complémentaire : 

diabete-education.org (site) 
delf.sa@orange.fr (adresse courriel) 

formations du DELF formations du DELF 
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DIABETE TYPE 1 TELEMEDECINE DIABEO
RÉSEAU DE SANTÉ VAL DE MARNE ESSONNE SEINE ET MARNE POUR LES DIABÉTIQUES DE TYPE 2 
INTERVIEW DU DR GUILLAUME CHARPENTIER

DIABÈTE DE TYPE 1 : 
LE SYSTÈME DE TÉLÉMÉDECINE 
DIABEO ACTUELLEMENT EN BÊTA 
TEST

PARIS, 22 septembre 2009 (APM) - Tous les 
patients diabétiques de type 1 et leurs méde-
cins sont invités à participer au bêta test de 
Diabeo, un nouvel outil de télémédecine (cf 
dépêche APM FBMIM005), ont déclaré les 
investigateurs de l'étude lors d'une conférence 
de presse qui se tenait à Paris mardi, au siège 
de l'Association française des diabétiques. 

Le bêta test, s'affiche comme une période de 
transition vers la commercialisation du logi-
ciel et le passage en routine. Il fait suite à 
l'étude Télédiab1 qui a montré une efficacité 
du système Diabeo sur la qualité du contrôle 
glycémique. 

Lancé le 11 décembre 2008, il devait s'achever 
le 11 décembre prochain mais il sera proba-
blement prolongé le temps d'obtenir le finan-
cement nécessaire pour pérenniser cet outil. 

"A ma connaissance, c'est la première étude 
de télémédecine qui donne lieu à une phase 
IV, alors même qu'on n'a pas les finance-
ments", a commenté le Pr Pierre-Yves 
Benhamou, du CHU de Grenoble, l'un des 
coordonnateurs. 

Tous les patients inclus dans l'étude Télédiab1 
et ayant souhaité continuer, soit environ les 
deux tiers des 180 patients, sont naturelle-
ment inclus dans le bêta test. 

Pour ce bêta test, l'abonnement au logiciel est 
gratuit et à la charge de Voluntis, en revanche 
l'achat du PDAphone et l'abonnement GPRS 
sont à la charge du patient. 

Quant à la plateforme logistique, de forma-
tion et de réalisation des évolutions du logi-
ciel ainsi que le service après vente, il est à la 
charge du Ceritd (Centre d'études et de 
recherche pour l'intensification du traitement 
du diabète). 

DES QUESTIONS AVANT LE

PASSAGE DANS LA VRAIE VIE 
Après le bêta test, il reste à savoir comment 
un tel outil va pouvoir s'insérer dans le sys-
tème de rémunération actuelle des soins. 

"Pour l'instant ce sont les hôpitaux qui paient 
les consultations. On note la consultation de 
télémédecine comme une consultation classi-
que. C'est pris en charge à 100%", explique le 
Dr Guillaume Charpentier, du CH Sud-
Francilien (Corbeil Essonne), investigateur 
principal de Télédiab1. 

Mais un tel système est plus difficilement 
applicable en ville à l'heure où aucun système 
de rémunération n'existe pour ce type de 
prestation. Or, il reste à déterminer quels 
seront les acteurs en charge du suivi des 
patients lors de l'entrée en routine du systè-
me. 

Le Pr Benhamou a cité deux types d'interve-
nants potentiels: les médecins et les infirmiè-
res. Des "call centers" spécialisés pourraient 
être envisagés mais il estime, pour sa part, 
que cela n'est pas compatible avec une appro-
che individualisée. Or, l'efficacité de Diabeo 
repose en grande partie selon lui sur la préser-
vation de la relation médecin-patient. 

"On pourrait imaginer créer des structures 
d'appels délivrés par des infirmières spéciali-
sées en diabétologie et formées au système 
Diabeo si elles connaissent les patients", a 
estimé le Pr Benhamou. "Cela reste à débattre 
avec les pouvoirs publics, les syndicats d'infir-
miers et de médecins et les associations de 
patients. Mais pour ma part, je pense que les 
infirmières ont tout-à-fait leur place dans 
cette prise en charge". 

Quant aux diabétologues de ville, médecins 
généralistes ou même pharmaciens d'officine, 
aucun n'est écarté, bien au contraire. "Étant 
donnée la pénurie de diabétologues, on aura 
besoin des généralistes", a expliqué le Dr 
Charpentier à l'APM, même si, selon lui, le 
diabète de type 1 relève davantage d'une 

consultation spécialisée, comparé au diabète 
de type 2. Mais la vraie question est de les 
mobiliser en l'absence de rémunération spéci-
fique. 

Le Pr Benhamou s'est néanmoins dit confiant 
sur le fait de trouver une solution avec les 
autorités de santé et a précisé qu'une consul-
tation en face-à-face annuelle restait incon-
tournable. 

"Avec un patient bien équilibré, on pourra se 
contenter de la télémédecine et de consulta-
tion dont la fréquence restera à définir. Avec 
un patient mal équilibré on pourra ajouter à la 
télémédecine un suivi plus rapproché", esti-
me-t-il. 

LE FUTUR  
Diabeo devrait évoluer dans un proche avenir. 
Une version améliorée du logiciel devrait per-
mettre au patient de calculer plus facilement 
ses portions glucidiques en proposant des 
photos d'aliments sur lesquelles il suffira de 
cliquer pour avoir une idée de la correspon-
dance glucidique. 

Des alertes sont également à l'étude dans un 
essai baptisé Télédiab3, par exemple pour les 
cas où le patient ne noterait plus rien, ou la 
fréquence d'hypoglycémie augmenterait, ou le 
contrôle glycémique deviendrait instable. 

"Le niveau d'alerte pourrait être modulable, 
pour être accru dans certaines situations 
comme une grossesse", a expliqué le Dr 
Charpentier à l'APM. 

Par ailleurs, si pour l'instant c'est au patient 
d'insérer ses glycémies manuellement, un 
système "plug-in" de lecteur de glycémie 
existe déjà et pourra permettre à terme de 
transformer le téléphone portable en lecteur 
de glycémie. 

Pour tout renseignement :                            
diabeo.com 06 60 90 30 31

arg/fb/APM redaction@apmnews.com 
FBMIM006 22/09/2009 19:12 GMN 

testé pour Voustesté pour Vous
DIABEO est un logiciel d’insulinothérapie fonctionnelle, téléchargeable dans un PDA-phone. Les paramètres « IF » du patient doivent être prescrits 
par le Diabétologue via son ordinateur, et télétransmis dans le PDA-phone du patient. Le patient inscrit alors avant chaque repas dans son PDA-
phone, sa glycémie, le nombre de portions glucidiques qu’il compte manger. Le programme lui demande s’il compte faire de l’activité physique 
puis lui calcule sa dose d’insuline prandiale. Des conseils de modifications de ses paramètres prandiaux et de son insuline de base (analogue lent 
ou pompe) sont également fournis par le programme si les résultats ne sont pas dans les objectifs préfixés. 
L’ensemble de ces données est automatiquement transmis, si le patient le désire, vers un site web protégé que les soignants autorisés peuvent 
consulter à tout moment. Ils peuvent ainsi suivre l’évolution du traitement de leur patient, et programmer des consultations téléphoniques à 
distance disposant de l’ensemble des informations nécessaires pour adapter le traitement. 
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Diabète et pédagogieDiabète et pédagogie

ET SI L’EDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT NE MARCHAIT PAS ? 
Gérard Reach
Service d’Endocrinologie, Diabétologie, Maladies Métaboliques,  Hôpital Avicenne APHP et EA 3412, CRNH-IdF, Université Paris 13, Bobigny, 
gerard.reach@avc.aphp.fr

RÉSUMÉ
Le but de cette question provocante est de 
montrer qu’une évaluation de l’Education 
Thérapeutique du Patient (ETP) est néces-
saire, justement parce qu’il y a des raisons 
de penser que son succès n’est pas garanti. 
Ce texte montre pourquoi il est hasardeux 
d’utiliser comme seul  critère d’évaluation 
l’HbA1c.

Mots-clés : Education Thérapeutique du Patient, 
Evaluation

What if patient education did not 
work ?
Summary: The aim of this provocative question is to 
show that evaluation of patient education is man-
datory, because its success is far of being warranted. 
This paper shows why using HbA1c as a single eva-
luation criterion is hazardous. 

Key-words: Patient Education, Evaluation 

Nous partirons de la défi nition classique 
des objectifs de l’Education Thérapeutique 
du Patient par l’O.M.S. : « Former le malade 
pour qu’il puisse acquérir un savoir-faire 
adéquat, afi n d’arriver à un équilibre entre 
sa vie et le contrôle optimal de la maladie. 
L’éducation thérapeutique du patient est 
un processus continu qui fait partie inté-
grante des soins médicaux. Elle comprend 
la sensibilisation, l’information, l’apprentis-
sage, le support psychosocial, tous liés à la 
maladie et au traitement. La formation doit 
aussi permettre au malade et à sa famille 
de mieux collaborer avec les soignants. »  

Dans le même texte, les experts de l’OMS 
ont défi ni ce qu’ils ont appelé des obsta-
cles et des contraintes que pourrait ren-
contrer l’ETP : par « obstacles », on entend 
des diffi cultés qui doivent être surmontées 
pour atteindre les objectifs. Contrairement 
aux contraintes, les obstacles peuvent être 
supprimés, contournés, ou surmontés. Les 
« contraintes » sont en effet des facteurs 
fi xes (sociaux, politiques, culturels, fi nan-
ciers, techniques) imposés par l’environne-
ment sur un système donné, qui ne peuvent 
pas être supprimés et qui peuvent infl uen-
cer la réalisation des objectifs.  

Le but de cet article est 1) d’appliquer à 
la problématique de l’ETP l’idée qu’il y a 
loin de l’intention au succès ; 2) de mon-
trer que l’ETP dans les maladies chroniques 
est susceptible de rencontrer de véritables 
contraintes, telles qu’elles viennent d’être 
défi nies ; 3) de préciser ce que l’on entend 
par évaluation.

1. INTENTION ET SUCCÈS 
Israel Scheffler, dans son livre Le Langage 
de l’éducation, fait la remarque suivante : 
alors qu’il ne peut y avoir de vente 
(quelqu’un a vendu un savon) sans achat 
(quelqu’un a acheté le savon), il peut par-
faitement y avoir eu enseignement (tea-
ching: - quelqu’un a fait de l’ETP) sans qu’il 
y ait eu apprentissage (learning: - quelqu’un 
a appris quelque chose).  De fait, le verbe 
enseigner est un « verbe d’intention », il 
n’est pas toujours un « verbe de succès », 
pour reprendre la distinction proposée par 
Gilbert Ryle . 

Ainsi, Scheffler prend l’exemple de la chas-
se au lion pour illustrer le fait qu’une édu-
cation réussie puisse ne pas conduire au 
succès. Voici ce qui a été enseigné : « vise 
le lion avec ton fusil chargé; ensuite 
lorsqu’il est à portée de tir et que toutes les 
autres conditions sont réunies, appuie sur 
la détente. »  Maintenant, « supposons que 
les connaissances du chasseur tout comme 
ses aptitudes soient excellentes, qu’il sai-
sisse bien à quel point les conditions sont 
bonnes, et suive l’ensemble des règles évo-
quées, à la lettre. » Ne dirait-on pas qu’un 
processus efficace d’éducation a eu lieu ? 
Et pourtant, poursuit Scheffler,  « il n’est 
pas sûr pour autant qu’un lion soit tué; il se 
peut qu’il s’enfuie en bondissant au moment 
crucial. »  

Nous sommes partis de cette remarque de 
Scheffler, car elle permet de comprendre la 
difficulté majeure de l’évaluation de l’ETP, 
qui apparaitra dans la troisième partie de 
ce texte : la tendance à évaluer non pas 
l’intention mais le succès (dans le cas du 
diabète, par le niveau de l’HbA1c atteint à 
la suite d’une démarche éducative). Ceci 
amène à rappeler les limites de ce que nous 
faisons, de nos actions : on peut citer un 
des textes, l’Agir, consacrés par Donald 
Davidson à la philosophie de l’action :          
« Nous devons conclure, peut-être avec 
quelque surprise, que nos actions primiti-
ves – celles que nous n’accomplissons pas 
en faisant quelque chose d’autre, les sim-
ples mouvements du corps – sont les seules 
actions qui existent. Nous ne faisons jamais 
autre chose que mouvoir nos corps : c’est la 
nature qui se charge de faire le reste […] 
J’essaie d’allumer la lumière en actionnant 
l’interrupteur, mais je ne fais qu’actionner 
l’interrupteur. »  

Souvent, nous voyons des patients qui sont 
déçus par « leur HbA1c », qui n’est pas à la 
hauteur des efforts très réels qu’ils ont 
l’impression d’avoir fait, essayant en somme 
d’appliquer les données de l’ETP qu’ils ont 
reçue. Il est très important de leur rappeler, 
comme l’ont fait Howard Wolpert et 
Barbara Anderson, « qu’en dépit d’extraor-
dinaires innovations technologiques, les 
outils actuels du traitement restent impar-
faits, et que, par ailleurs la glycémie n’est 
pas sous le contrôle exclusif de leurs com-
portements ».  Cette idée, exprimée par 
Davidson avec la formule : « c’est la nature 
qui se charge de faire le reste », est repré-
sentée sur la Figure 1. 

Méthode Delphi

Figure 1 : L’évolution de l’HbA1c ne dépend pas exclusivement des comportements des 
patients. 

1
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Puis nous avons procédé par méthode 

En d’autres termes, je peux lui avoir ensei-
gné des règles d’adaptation des doses d’in-
suline dont le but final est d’améliorer 
l’HbA1c, et il peut les appliquer à bon 
escient (comme l’étudiant-chasseur qui a 
parfaitement assimilé les règles de la chas-
se au lion). Dans ces conditions, comment 
évaluer « l’éducation thérapeutique » : le 
seul regard sur l’HbA1c n’est-il pas en fait 
voué à l’échec ?

2. « C‛EST LA NATURE QUI 
SE CHARGE DU RESTE » ?
Obstacles et contraintes dans 
l’éducation thérapeutique du 
patient

La Figure 2 représente schématiquement les 
obstacles et les contraintes qui peuvent 
s’opposer à l’efficacité de l’ETP, ici dans le 
cas du traitement d’un patient diabétique. 

Figure 2 : Obstacles à l’efficacité de l’ETP 

On a représenté sur cette figure les diffé-
rents états mentaux qui interviennent dans 
la réalisation d’une action , ici suivre ou ne 
pas suivre ce qui a été enseigné. A l’évi-
dence, entre le processus éducationnel réa-
lisé par l’Education Thérapeutique du Patient, 
et le résultat, ici l’évolution de l’HbA1C (si 
c’est là le critère d’évaluation qui est choisi, 
ce qui sera évidemment critiqué dans la 
troisième partie de ce texte), il faut compter 
avec de nombreux paramètres : d’abord, il 
n’est pas sûr que ce qui est enseigné soit 
réellement efficace pour faire baisser 
l’HbA1c de ce patient là (rappelons-nous
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que le caractère bénéfique d’une recom-
mandation, qui aurait été prouvé dans une 
« grande étude», peut n’avoir  qu’une valeur 
statistique) ; ensuite, pour de multiples 
raisons, représentées sur la Figure 2, le 
patient peut avoir parfaitement compris et 
retenu ce qui lui aura été enseigné, mais 
peut ne pas avoir l’intention de l’appliquer, 
ou bien il peut ne pas avoir les ressources 
necessaires. 

On a ainsi mis en exergue sur cette figure 
quatre obstacles, qui pourraient bien s’avérer 
être parfois de véritables « contraintes » : 1) 
par exemple, le patient, ayant un locus de 
contrôle donnant la suprématie à la chance, 
peut croire que tout ceci ne sert à rien parce 
que ce qui lui arrivera « est écrit » ; un des 
buts de l’ETP est d’ailleurs d’amener le 
patient à développer son sentiment d’effica-
cité personnelle, et d’acquérir un « locus de 
contrôle interne ». 2) Sous l’effet d’un évé-
nement, par exemple une hypoglycémie 
sévère, la peur qu’il aura ressentie l’aura 
conduit à réviser sa conduite à tenir face à 
une glycémie élevée ; 3) le patient peut être 
d’un naturel impatient et ne pas donner la 
priorité aux recommandations qui lui sont 
données dans le cadre de l’ETP, dont l’objec-
tif est par nature marqué par un caractère 
à long terme. Il pourrait bien s’agir ici d’une 
véritable contrainte, peut-être la plus 
importante, que rencontre l’Education 
Thérapeutique du Patient dans les maladies 
chroniques.  4) Enfin, du fait d’un  état de 
précarité, le patient peut ne pas avoir les 
ressources nécessaires, ou bien, dans le 
cadre de l’obstacle évoqué précédemmentt, 
il peut ne pas donner  la priorité à sa 
santé.   

Un dernier obstacle ne doit pas être sous-
estimé : est-on bien sûr que le patient a 
compris le message éducationnel ? Il faut 
rappeler que même lorsqu’ils parlent le 
même langage que le patient, les soignants 
utilisent souvent un jargon qui peut ne pas 
être compréhensible pour le patient et des 
concepts qui dépassent ses possibilités de 
compréhension, ce phénomène étant exa-
cerbé en cas d’un déficit de ce que les 
auteurs anglo-saxons appellent « health 
literacy » et « health numeracy » : la capa-
cité à comprendre les concepts ayant trait à 
la santé, et notamment ceux qui font appel 
à des chiffres (ils sont nombreux dans le cas 
du traitement du diabète) . 

3. « ET SI L‛EDUCATION 
THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT 
NE MARCHAIT PAS » : 
que peut-on évaluer ?

Il faut donc admettre que le succès de l’ETP 
est loin d’être garanti, et qu’elle pourrait 
bien « ne pas marcher ». Mais la véritable 
question n’est-elle pas ce que l’on entend 
par « marcher » ? Il apparaît au terme de ce 
qui précède que se contenter d’évaluer un 
impact de l’ETP sur le niveau d’HbA1c 
représente une vision courte de ce que doit 
être l’évaluation de l’ETP, ne pouvant que 
conduire à des désillusions et ne pas mon-
trer l’apport réel de cette « partie inté-
grante des soins », comme dirait l’O.M.S.  Et 
pourtant, il semble que les évaluateurs ne 
puissent s’empêcher de tomber dans ce 
piège, comme en témoigne une méta-ana-
lyse récente, toute entière construite autour 
de ce paramètre . Peut-être cette véritable 
obsession est-elle liée à leur vision de l’ob-
jectif de la prise en charge du diabète, 
essentiellement forgée par les études DCCT 
et UKPDS – améliorer l’HbA1C pour éviter 
les complications lointaines -  alors que les 
patients ont des objectifs bien plus proches 
de leur vie quotidienne .

Mais alors, comment évaluer l’ETP ? 
Reprenons la définition des objectifs de 
l’ETP par l’O.M.S. On pourrait proposer 
d’évaluer les résultats de l’ETP sur ces 
objectifs eux-mêmes : « Le patient a-t-il 
acquis un savoir-faire lui permettant d’arri-
ver à un équilibre entre sa vie et le contrôle 
optimal de sa maladie ?  Lui et sa famille 
collaborent-ils mieux avec les soignants ? » 

Figure 2  : Obstacles à l’efficacité de l’ETP
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CONCLUSION 
« Faites de votre mieux pour enseigner votre 
matière et évaluer vos élèves et lorsque 
vous aurez fait cela, relaxez vous et ayez la 
conscience tranquille.»  Car de toute façon, 
l’éducation thérapeutique est nécessaire : 
d’abord, il est dangereux de soigner sans 
informer, ensuite, les patients demandent 
de l’information : l’Education Thérapeutique 
du Patient  est donc une exigence éthique, 
même si il s’avérait qu’elle ne « marche » 
pas !  

Cependant, bien qu’on comprenne intuiti-
vement ce qu’ils signifient, comment éva-
luer des objectifs aussi généraux ? 

Ou bien faut-il évaluer ce que fait vraiment 
le patient, sans tenir compte du résultat, 
qui, on l’a vu, ne dépend pas entièrement de 
lui ? Mais ceci ne reviendrait-il pas à éva-
luer non seulement l’ETP elle-même, mais 
aussi (et peut-être surtout) l’observance du 
patient aux recommandations qui en font 
partie ? 

Faut-il alors utiliser des critères davantage 
définis ? 1) Sa santé est-elle meilleure ? Par 
exemple, on pourrait ne pas se contenter de 
l’HbA1c, dont on a vu les limites, mais éva-
luer aussi la fréquence des épisodes hypo-
glycémiques et d’acido-cétose . Faut-il aller 
jusqu’à une évaluation en terme de morbi-
mortalité, comme on le fait pour l’évalua-
tion d’autres interventions thérapeutiques ? 
2) Sa qualité de vie est-elle améliorée ? 
Passe-t-il moins de jours à l’hôpital ? 3) 
A-t-on in fine, grâce à l’ETP, diminué les 
dépenses de santé ? 

••• suite page 6
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Diabète et pédagogieDiabète et pédagogie
REVOIR L’ÉVALUATION EN EDUCATION THÉRAPEUTIQUE DES PATIENTS : EVALUER QUOI, POURQUOI 

ET COMMENT ? 
Article Deccache Evaluation DELF 2009.doc    
Alain DECCACHE, professeur, Université catholique de Louvain, Faculté de Médecine, Unité éducation santé patient (UCL RESO), Bruxelles. 

L
A définition la plus largement accep-
tée de l’éducation thérapeutique du 
patient (ETP) est « ensemble d’acti-
vités de sensibilisation, d’informa-

tion, d’apprentissage d’autosoin(s) et d’ac-
compagnement psychosocial, concernant  
la maladie, le traitement, les soins, l’hôpital 
et les autres lieux de soins, l’organisation 
et les comportements en lien avec la santé 
et la maladie… (2). Bien qu’il existe en fait 
plusieurs définitions (1), celle-ci implique 
un ensemble de pratiques qui doivent « 
tenir compte des processus d’adaptation du 
patient à sa maladie (coping, lieu de maî-
trise de la santé ou locus of control, 
croyances et représentations liées à la 

santé), des besoins subjectifs et objectifs 
des patients, latents ou exprimés » (2).

L’ETP est une réponse, sociopsychoéduca-
tive, aux besoins des patients pour vivre 
avec leur maladie. Et cette réponse est 
élaborée à  partir d’une certaine expli-
cation professionnelle et scientifique (un 
modèle, un référentiel) de la manière dont 
les patients agissent, se soignent et vivent 
avec une maladie. Si l’on envisage l’éduca-
tion telle que décrite ci-dessus, c’est parce 
qu’on s’explique les comportements de 
santé des patients comme résultant de fac-
teurs divers, sociaux (statut, revenu, lieu de 
vie,…), psychologiques (personnalité, crain-

tes existentielles, sentiment de pouvoir sur 
la vie, stade d’acceptation de la maladie…), 
culturelles (culture de référence, religion, 
habitudes et éducation familiales,…), sani-
taires (histoire et état de santé, diagnostic, 
pronostic,…), cognitifs (savoirs en santé et 
maladie, capacités et savoir-faire, métaco-
gnitifs (ce que l’on sait sur ce que l’on sait), 
et psychosociaux (croyances, sentiments, 
représentations de la santé, de la maladie, 
de la vie, de son rôle de malade,  expé-
rience, vécu et ressentis,…)(3, 4, 5)

Cette modélisation provient du modèle 
biopsychosocial de la santé (ou modèle 
global), inspiré de la définition largement 

2
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acceptée de la santé que l’OMS a promue : 
« la santé est un état de complet bien-être 
physique, mental et social, et pas seulement 
l’absence de maladie » (6), et du concept de 
« personne malade en bonne santé » (7) qui 
découle de la précédente lorsqu’on l’appli-
que à la maladie chronique : une personne 
porteuse d’un diagnostic de maladie chro-
nique peut être considérée en bonne santé, 
si elle est dans un état de bien-être physi-
que, mental et social.  La maladie chronique 
ne pouvant être guérie, on exclut ici la logi-
que de la médecine aigüe, et on vise la 
meilleure vie possible avec la maladie, asso-
ciant le biologique, le mental et le social 
(8).  

Depuis 1958, de nombreuses recherches 
sociopsychopégdagogiques ont permis des 
modélisations successives des comporte-
ments des patients, permettant de mieux 
comprendre comment ils réagissent et agis-
sent face à la maladie (3, 5, 9, 10,11, 12, 
13). Ces modèles ont été a maintes reprises 
confrontés à la réalité et ont montré leur 
validité et aussi leurs limites, tout comme 
l’ont fait les modèles issus des sciences de 
l’éducation, de la communication sociale, 
de la psychologie de la santé, ou de la bio-
médecine.  Il en ressort que l’approche la 
plus interdisciplinaire, dont les positions de 
l’OMS (2) sont le reflet, offre le plus de 

proximité avec  la réalité des patients et des 
soignants, tant pour comprendre que pour 
agir sur les modes de vie, d’adaptation, et 
sur les comportements d’autosoins.

Si l’ETP est bien un champ de pratiques qui 
associe la clinique, la santé, la psychologie, 
la pédagogie et d’autres sciences, alors 
l’évaluation de l’ETP doit aussi être conçue 
à partir des diverses conceptions que ces 
disciplines ont de l’évaluation, et non s’en-
fermer dans des modèles strictement médi-
caux. Par exemple, l’ETP est assimilée à une  
« intervention humaine complexe dans le 
champ de la médecine » (14), et en tant que 
telle, elle devrait obéir aux régles qui prési-
dent à ce type d’évaluation, et qui s’éloi-
gnent des modèles d’évaluation médicale 
classiques (Essais randomisés contrôlés, 
dispositif en simple ou double aveugle, 
contrôle des biais, etc.) (14). 

QUELLE ÉVALUATION ? 
Dans le champ de la santé, l’évaluation est 
encore souvent perçue sous ses aspects les 
plus limités: évaluation d’efficacité (les 
objectifs ont-ils été atteints ?), de coûts-
bénéfices (les bénéfices dépassent-ils les 
coûts ?), ou encore d’efficience (A-t-on les 
meilleurs résultats au regard des moyens 
affectés ?) … Or l’évaluation implique bien 

plus que cela : « Evaluer, c’est recueillir des 
informations, à comparer avec des normes, 
en vue de prendre une décision » (9). Cela 
ouvre à l’évaluation des processus et des 
pratiques, l’évaluation des effets, celle des 
besoins, celle des pratiques éducatives,  et 
au concept « d’évaluation de la qualité ». 

Si l’évaluation d’efficacité est légitime, on 
sait aussi que l’ETP dépend d’une part de la 
définition de pratiques recommandables 
(on parle même d’evidence based patient 
education), et d’autre part des pratiques 
effectives, sur le terrain, que les soignants 
réalisent dans leurs contextes et avec leurs 
ressources et leurs contraintes. On n’a pas 
fini de déterminer comment faire de l’ETP, 
ni de voir comment implanter les pratiques 
souhaitées dans des institutions de soins, 
hôpital, cabinet de ville, soins ambulatoi-
res,…), et pour cela un besoin d’évaluations 
de processus (que fait-on, et comment le 
fait-on ?), de qualité (que produit la façon 
dont on fait de l’ETP ?), et de besoins 
(quelle est l’étendue des besoins, souhaits, 
désirs, ressources, problèmes auxquels le 
patient et le soignant sont respectivement 
confrontés ?).
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raison, présente dans toute évaluation,  
peut être ici objective (norme scientifique) 
ou subjective (état antérieur du patient). En 
médecine, notamment dans la prise en 
charge de la douleur, on l’a bien compris ; 
et pourtant en ETP on croit pouvoir éviter le 
subjectif au seul profit de ce qui est objec-
tivable, ou mesurable.

Un autre problème posé par l’évaluation en 
ETP est le choix à faire entre évaluation 
individuelle (clinique, à usage d’accompa-
gnement d’un patient) et collective (sur 
échantillons, à usage de constat). Selon que 
l’évaluation vise à servir la pratique ou 
qu’elle doive permettre un  état de la situa-
tion, on favorise une évaluation personnali-
sée ou une évaluation de groupe, où les 
résultats s’expriment en termes de tendan-
ce centrale (moyenne, médiane,…) et de 
dispersion (écart-type, intervalles de 
confiance, …).

Or, si l’on choisit de faire de l’évaluation un 
outil au service de l’action, c’est l’approche 
individuelle clinique qui doit s’imposer. Et il 
est plus facile, au prix d’une partie de la 
validité, d’utiliser des données issues d’éva-
luations individuelles pour les regrouper et 
les traiter ensemble, en groupe de patients, 
après coup.

Le choix ici est celui du « sens », c’est-à-dire 
de l’utilité et de la pertinence des informa-
tions que l’on recueille : à quoi sert une 
donnée si elle n’a pas de sens clinique pour 
le soignant et le patient ? Dans certains cas 
même il peut être nécessaire de ne conser-
ver que ce qui a du sens clinique : par 
exemple, plutôt que d’observer les écarts 
entre deux mesures d’HbA1c, on peut sim-
plement, en tant que soignant, décider 
(avec le patient) si son état s’est amélioré 
ou détérioré (ou stabilisé). On peut aussi 
poser comme « norme de comparaison » 
non plus la norme médicale, identique pour 
tous, mais une norme arbitraire, décidée 
avec le patient, et que l’on souhaite attein-
dre.  C’est une manière pertinente de tra-
vailler dans une logique de réussite et non 
d’échec (si l’objectif n’est pas réaliste et 
atteignable, alors le patient sera toujours 
dans l’échec… démotivant).  

On peut aussi s’attacher à évaluer l’organi-
sation des soins et de l’éducation : perti-
nence par rapport aux objectifs thérapeuti-
ques, cohérence entre pratiques soignantes 
et éducatives, adéquation du modèle de 
soins, curatif ou préventif, aigu ou chroni-
que, mobilisation des compétences soi-
gnantes, etc

On le voit, l’éventail est bien plus large que 
ce qui apparaît dans les pratiques actuelles 
d’évaluation, qui se limitent parfois à une 
seule catégorie d’objets, principalement 
biomédicaux et cliniques. Ils se limitent 
parfois à certains objets, pas toujours en 
rapport avec les pratiques éducatives, mais 
motivées par la disponibilité des indicateurs 
(il est plus facile d’étudier les effets de l’ETP 
sur des marqueurs biologiques ou physiolo-
giques, disponibles dans les dossiers des 
patients que de créer, construire, des nou-
veaux indicateurs de savoirs, de compéten-
ces, d’aspects psychosociaux…) (15).

Enfin, en matière d’éducation, on n’est 
jamais sûr des effets que l’on produit : 
effets inattendus parfois, qui meritent que 
l’on pose la question : quelque chose a-t-il 
changé ? et quoi ? et non seulement « est-
ce que le effets attendus sont observés ? ». 
Par exemple, il est arrivé souvent que des 
patients n’aient pas modifié leurs compor-
tements théraputiques après participation à 
des activités éducatives.. mais qu’ils aient 
développé leur curiosité, leur envie d’en 
savoir plus sur leur maladie et leur santé, ou 
encore d’être plus attentifs à expérimenter 
et observer les effets de leurs comporte-
ments, « bons ou mauvais »… 

OBJECTIVER OU 
SUBJECTIVER ? 
Par ailleurs, l’exigence d’objectivité domi-
nante dans les disciplines de santé fait 
oublier parfois la subjectivité inhérente à 
plusieurs facteurs, objectifs éducatifs et 
processus en jeu dans l’ETP. Du plus large au 
plus spécifique, tant la qualité de vie que 
les processus d’adaptation que les repré-
sentations ou les perceptions et sentiments 
sont des éléments subjectifs dont l’évalua-
tion n’a de sens que si elle s’inscrit dans le 
ressenti et l’expression par les patients. Les 
objectiver revient souvent à les ramener à 
la partie commune à tous les patients, en 
perdant du coup leur spécificité. Plus enco-
re, la « norme de référence », ou de compa-

L’évaluation économique pose quant à elle 
un autre problème. Pour certains l’ETP est 
un outil au service de la maîtrise des coûts 
des soins ; ce postulat n’est pas toujours 
démontré car si l’on réduit certaines com-
plications et certaines rechutes, on les 
éloigne aussi et on les reporte. Le patient en 
bénéficie, mais les coûts sont là. Pour 
d’autres la finalité est d’assurer l’efficacité 
de la prise en charge de la maladie, en 
allant au bout de l’équation « diagnostic 
précis, prescription adéquate, et… suivi du 
traitement ». ET pour d’autres encore, la 
finalilté est de permettre de vivre au mieux 
avec sa maladie et ses projets de vie, avec 
des choix de santé adéquats et pertinents.

QUELS OBJETS 
D‛ÉVALUATION ? 
QUOI ÉVALUER ? 
On peut simplifier les objets d’évaluation en 
les regroupant en trois catégories. 

D’abord, les objets liés à la santé et la mala-
die, où l’évaluation consiste à vérifier ce qui 
change au niveau des paramètres et indica-
teurs de santé et de maladie, subjectifs ou 
objectifs (ce que le patient ressent et ce que 
le soignant mesure),  physiques, mentaux 
ou sociaux (effets biologiques, psychologi-
ques ou sociaux), ou encore la qualité de 
vie, conçue comme un révélateur partiel de 
l’état de santé ou des influences de l’état de 
santé, elle aussi subjective ou objectivée 
(échelles dites validées).

Ensuite on peut s’intéresser au « cœur » de 
l’ETP, les comportements du patient, obser-
vance ou adhésion aux traitements, adap-
tation à la maladie (coping) ou ajustements 
de la maladie et de la vie, comportements 
sociaux (socialisation, activité profession-
nelle ou autre), comportements de santé en 
général,  voire mode de vie lié à la santé (le 
selfcare)… 

Enfin, l’ETP agissant d’abord sur des savoirs, 
des capacités, des compétences, et des 
caractéristiques psychosociales, on peut 
s’intéresser à ce qui change à ces niveaux : 
connaissances, savoir faire, capacité de 
mise en action au quotidien, réflexivité, 
sentiment de pouvoir et d’efficacité person-
nelle, sens de la maladie et des comporte-
ments de soins et de santé, représentations, 
perceptions d’utilité, de faisabilité des trai-
tements recommandés ou prescrits,…

••• suite page 8
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EVALUATION FORMATIVE 
Enfin,  l’évaluation peut être conçue comme 
un outil d’éducation ! elle peut être inté-
grée aux soins et à l’ETP et devenir partie de 
l’apprentissage. Aider un patient à s’évaluer 
lui-même est éducatif, et utiliser les don-
nées d’évaluation pour aider un patient à 
poser des objectifs, à mesurer le chemin 
parcouru, à prendre conscience d’un phéno-
mène, d’une représentation ou d’une atti-
tude est également éducatif. La question 
est de savoir à qui doit servir l’évaluation : 
aux décideurs et gestionnaires ou aussi aux 
acteurs des soins, patients et soignants ?

Lorsqu’un patient se met à mesurer sa gly-
cémie, ou à noter ses symptômes, pour son 
propre usage, alors l’évaluation devient 
réellement utile, parce qu’elle aura servi 
aux deux partenaires de soins. On sort de 
l’évaluation-contrôle pour entre dans l’éva-
luation formative. « Le but de l’évaluation 
est d’améliorer, pas de prouver..
(A. Cronbach).

Mieux encore, l’auto-évaluation permet 
parfois de rendre concrets, visibles  pour le 
patient, des phénomènes abstraits, surtout 
dans la maladie chronique où l’essentiel est 
invisible (la maladie silencieuse) : le peak-
flow en pneumologie, les tests de glycémie 
en diabétologie en sont les exemples les 
plus connus. 

Le sujet est vaste et les perspectives prati-
ques nombreuses. Il n’y a pas de choix uni-
que, mais une pertinence et une cohérence 
à rechercher en permanence, pour éviter le 
« non-sens ». Toutes deux posent des ques-
tions qu’il est indispensable de se poser 

prélablement à la mise en route d’une 
démarche d’évaluation de l’ETP.

Qui veut évaluer ? 

qui demande une évaluation ?

Pour quoi faire ? (quel usage ?)

Evaluer quoi ? (quels objets ?)

Qui évalue ?

Comment, quand et avec quoi ?

Quelles informations ou données faut-il ?

Comment va-t-on traiter ces données ? 
(individuel ou collectif)

Qui va utiliser les données ? 

A qui faut-il les communiquer ? (lisibilité)

Deux publications explorent plus en profon-
deur les enjeux, les méthodes et les pistes 
concrètes pour l’évaluation, en accord avec 
l’acception défendue ici, et avec les recom-
mandations de l’OMS. (Deccache A.  Evaluer 
l’éducation du patient : des modèles diffé-
rents pour des pratiques différentes, actes 
de la   journée de l’IPCEM, PARIS, 2004, pp 
3-9, et Ivernois JF et Gagnayre R. 
Propositions pour l’évaluation de l’éduca-
tion thérapeutique du patient,  ADSP, n° 58, 
mars 2007, 57-61).

Note : 
les documents cités ci-dessus peuvent être 
obtenus par courrier électronique à yvette.
gossiaux@uclouvain.be, avec mention de 
l’article (Deccache – Evaluation – DELF 
2009)
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1.INTRODUCTION 
L’idéologie de l’éducation thérapeutique 
vient du courant humaniste où l’humain 
est au centre des préoccupations psycho-
sociologiques. La valeur la plus grande qui 
sous-tend ce courant philosophique est 
bien entendu l’être humain et son bien 
être.

Le projet de société proposé par l’éducation 
thérapeutique est « l’émancipation » et 
l’autonomie du patient.

Aujourd’hui, la modernisation a pris le pas 
sur l’humanisme, et la technologie, il est 
vrai sous-tend les plus grands services en 
médecine. Les progrès sont immenses et les 
performances technologiques sont l’apa-
nage d’une médecine fabuleuse (Fig. 1).

 Cependant, le patient, l’individu aujourd’hui 
est le grand oublié. Son droit de décision 
quant à son traitement est devenu inexis-
tant ; seulement au final, c’est quand 
même lui qui vit avec la maladie et qui 
décide de prendre ou non son traitement.

La finalité de l’éducation thérapeutique est 
avant tout de permettre à la personne de 
vivre au mieux avec sa maladie. Avec un 
peu de compréhension de sa maladie et de 
son traitement, le patient va déjà être plus 
autonome et ainsi adhèrera mieux à son 
traitement. En s’appropriant mieux sa 
maladie, il cherchera à lui faire une place 
acceptable dans sa vie quotidienne. La 
maladie devrait péjorer le moins possible 
l’identité du patient, elle devrait même au 
contraire lui permettre de continuer à se

développer. Même les approches d’éduca-
tion thérapeutique incluant l’empower-
ment permettent au patient de grandir, 
d’évoluer positivement grâce à la maladie.

Malheureusement, notre société aujourd’hui 
est frappée de plein fouet par la logique 
implacable du monde financier, par « l’éco-
nomie ». Les coûts médicaux explosent, et  
« il faut faire plus, plus vite et moins cher 
». Le grand perdant dans cette « logique 
économique » est de nouveau le patient, 
voire aussi le soignant. Parler au patient, 
voire même mieux, l’écouter prend « trop » 
de temps aux goûts des administrateurs 
des hôpitaux. Le patient doit quitter le plus 
rapidement possible l’hôpital, car il ne          
« rapporte » plus s’il reste trop longtemps ! 
En plus, il ne rapporte pas assez s’il reste 
trop longtemps à la consultation ambula-
toire ! Et l’éducation thérapeutique dans 
cette confrontation politico-économique, 
où se trouve t’elle ? Est-ce qu’elle coûte si 
cher ? Est-elle efficace ? Est-elle rentable ?

Avant de répondre à ces questions qui 
deviennent d’actualité, il est opportun de 
rappeler que le but, l’idéologie, la finalité 
de l’éducation thérapeutique est le bien 
être de l’humain et son autonomie.

Les maladies chroniques sont les principa-
les causes de consultations médicales et 
participent à 70% de tous les coûts de 
santé.1 Selon les estimations de l'organisa-
tion mondiale de la santé, plus de 80% de 
toutes les consultations médicales concer-
nent les maladies chroniques. (2) 

Figure 1 :’L’éducation thérapeutique : un humanisme post moderne 
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Dans les dernières décennies, des efforts 
importants ont été faits en termes de nou-
velles méthodes diagnostiques et nouvelles 
approches thérapeutiques. La plupart d'entre 
elles sont valables dans des situations aiguës. 
La gestion de la maladie chronique a été 
également améliorée par de nouvelles tech-
nologies, médicaments ou procédures nova-
trices. Cependant, la spécificité de la méde-
cine chronique est étroitement liée avec le 
patient en tant qu'individu, qui doit vivre 
avec sa maladie et pendant tout le reste de 
sa vie. Le patient chroniquement malade doit 
être activement impliqué dans le suivi de sa 
maladie.

Les réponses que peuvent proposer les soi-
gnants consistent en un accompagnement 
visant à améliorer la santé par une approche 
bio-psycho-sociale, de ces personnes mala-
des.(3) Dans ce sens, l’éducation thérapeuti-
que consiste à permettre au patient d’ap-
prendre nombre de connaissances et compé-
tences, adapter certains comportements, 
ceci pouvant l’aider à améliorer certains 
indicateurs de santé, sa qualité de vie, et 
diminuer d’éventuelles complications médi-
cales.(4)

QUELS SONT LES RÉSULTATS OBTENUS 
EN PRATIQUE CLINIQUE DE L‛ÉDUCATION 
THÉRAPEUTIQUE ? 

Pour y répondre, nous nous sommes posé 
trois questions méthodologiques avant de 
tirer nos conclusions. 1. En quoi consiste 
l’éducation thérapeutique pour les différents 
auteurs, quels en sont les ingrédients, pour 
eux ? 2. Quels sont les critères qui permet-
tent d’en évaluer l’efficacité ? 3. Et qu’elle 
est son efficacité 

2. MÉTHODOLOGIE 
L’abondante littérature médicale concernant 
des études cliniques d’éducation thérapeuti-
que (plus de 50 000 articles référencés sur 
MedLine à ce jour) nous oblige à opérer des 
choix quant à leur analyse. Nous avons 
choisi de spécifier les principales maladies 
chroniques pour lesquelles l’éducation thé-
rapeutique du patient est reconnue et prati-
quée couramment aujourd’hui. La base de 
données MedLine (PubMed) a été interrogée 
entre septembre 2007 et juin 2008, avec les 
mots-clés suivants : « patient education »,           
« efficacy », et par maladies « diabetes »,          
« asthma », etc. De plus, notre analyse s’est 
restreinte aux méta-analyses. Pour chaque 
type de pathologies, une analyse des méta-

••• suite page 11

analyses référencées a été conduite. Elles 
sont au total de 34 et reflètent 557 études 
concernant environ 54 000 patients (Tab. 1).

2. MÉTHODOLOGIE 

Description de l’éducation 
thérapeutique

Les méta-analyses et articles de synthèse 
ont été analysés dans leur capacité à rendre 
compte du contenu des interventions édu-
catives réalisées par les auteurs des études 
originales. Les critères pour la qualité de 
description sont les suivants : le type d’in-
tervention et le modèle pédagogique utilisé, 
le contenu des cours et ateliers, leur forme 
(en individuel ou en groupe), la durée et la 
fréquence de ces interventions éducatives, 
la profession des intervenants.

Des indicateurs pour la qualité de descrip-
tion des interventions éducatives en ont été 
déduits, allant de la note 1 (correspondant 
à l’absence de description quelconque) à la 
note 4 (présence d’une description détaillée 
permettant de reproduire à l’identique l’in-
tervention éducative pratiquée). Ces critè-
res, ainsi que le classement des descriptions 
fournies par les études, telles que relatées 
dans les méta-analyses, sont présentées 
dans le tableau 2.

Il ressort très nettement qu’une très faible 
proportion des analyses d’études rend 
compte de la méthodologie de l’éducation 
thérapeutique mise en place (4%). Le plus 

souvent, une simple dénomination des cours 
réalisés est indiquée, par exemple « un 
ensemble de 6 séquences didactiques à 
raison d’une intervention par semaine a été 
réalisée, par une infirmière, à l’Hôpital, 
concernant le diabète ». Les premiers résul-
tats montrent que seulement 27 % des 
études prônant l’efficacité de l’éducation 
thérapeutique décrivent correctement la 
méthodologie.

Table 1 :  Principales maladies chroniques et articles de synthèses analysés (réf. 9-42) 

Maladies Type et nombre d'articles Nombre d'études Nombre
 analysés  de Patients

Diabète 8 méta-analyses 60 12 000

Asthme 3 méta-analyses,  30 4 000
 1 évaluation critique

BPCO 4 méta-analyses, 4 revues 80 5 000

Hypertension 3 méta-analyses 100 8 000

Cardiologie 3 méta-analyses, 1 revue 63 8 000

Obésité 1 méta-analyse,
 1 revue 30 1 000

Rhumatologie 1 méta-analyse 17 4 000

Oncologie 4 méta-analyses 177 12 000

TOTAL 34 articles 557 études ~ 54 000 patients

Table 2 :  Indices de la qualité de 
description des interventions éducatives 
dans les principales maladies chroniques 
et articles de synthèses analysés

 Nombre d'études (%)

Aucune description 
des interventions  
éducatives  70 22

Les interventions 
éducatives sont 
uniquement énoncées 161 51

Informations succinctes 
sur le type, la durée, 
la fréquence et le 
contenu des interventions 
éducatives 74 23

Description détaillée, 
permettant de reproduire 
les interventions éducatives 14 4
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reprises par les différents auteurs des méta-
analyses. Néanmoins, il ressort de manière 
claire que 58 % des études montrent une 
amélioration significative. Lorsque l’éduca-
tion est complexe et structurée, avec des 
indicateurs très précis et un groupe contrô-
le sans éducation thérapeutique, l’éduca-
tion thérapeutique montre une grande effi-
cacité dans toutes les maladies chroniques 
considérées. Ceci peut s’expliquer par l’effet 
cumulé d’une éducation la plus large possi-
ble : travail sur les conceptions et croyances 
de la personne, qui permet de lever certains 
obstacles aux changements de comporte-
ments, associé à des thérapies cognitivo-
comportementales. Ces approches sont 
directement axées sur l’expérimentation de 
nouveaux comportements comme, par 
exemple, l’activité physique, la prise de 
médicaments. L’amélioration de la relation 
soignant-patient qui en découle permet 
une prise en charge plus rapide en cas de 
complications. La création d’un modèle 
d’éducation thérapeutique complexe et 
transpathologies est souvent demandé par 
les différents auteurs des méta-analyses et 
nous proposons un modèle d’éducation 
thérapeutique en 5 dimensions (4).

Efficacité de l’éducation 
thérapeutique

Au vu de la qualité de description peu 
détaillée il est, de fait, assez difficile, pour 
les auteurs des méta-analyses, de relier 
l’efficacité (que ce soit sur la base de critè-
res biologiques ou psycho-sociaux) avec le 
type et la qualité de l’intervention éducati-
ve. Néanmoins, il apparaît que nombre 
d’études ont fait part d’une amélioration 
significative des différents critères de santé 
communément admis, et cela dans toutes 
les pathologies étudiées. 

L’amélioration significative décrite est due 
à la mise en place de séances d’éducation 
thérapeutique (Fig. 2). Une première analyse 
rendant compte d’une série de 255 études 
montre une proportion élevée de 58% pour 
une amélioration significative grâce à l’édu-
cation thérapeutique. 35% des études ne 
montrent aucun effet ou un effet peu signi-
ficatif, et 7% montrent une péjoration des 
critères de santé due à l’éducation.

Il est à relever que les critères d’efficacité 
sont multiples et variés (Hémoglobine gly-
quée, qualité de vie, handicap, douleur, 
réadmission hospitalière, etc.).

Education thérapeutique et obésité

La littérature scientifique est étonnamment 
pauvre en ce qui concerne l’éducation thé-
rapeutique pour les patients obèses. Une 
méta-analyse récente de Snethen et al. fait 
un point sur ce type d’études publiées ces 
20 dernières années, en se concentrant sur 
l’obésité chez l’enfant et l’adolescent.(5) 
Ces auteurs n’ont inclus dans la méta-ana-
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Figure 2:  Nombre d’études montrant res-
pectivement 
1. une péjoration, 
2. une absence d’effet, 
3. une amélioration due à l’éducation thé-
rapeutique
 

lyse que les études avec groupe contrôle (7 
études au total, pour 14 interventions et 
356 patients traités). 

Ce qui apparaît en premier lieu dans cette 
publication, c’est la quasi-absence de des-
cription du type d’intervention éducative. 
Ceci se retrouve malheureusement dans les 
études et les méta-analyses, ce qui pose 
problème dans l’interprétation des éléments 
favorisant l’apprentissage et le changement 
chez les patients. De plus, il est presque 
impossible de reproduire l’intervention sans 
une description détaillée du programme 
pédagogique (nombre de séances, durée de 
l’intervention, lieu, profession des interve-
nants, modèle pédagogique, etc.). L’unique 
paramètre évalué est la perte de poids et 
ceci sur une période relativement courte (3 
à 12 mois entre les évaluations pré- et 
post- intervention). Toutes les études font 
part d’une perte de poids statistiquement 
significative pour les groupes ayant bénéfi-
cié de l’intervention éducative, alors que les 
patients des différents groupes contrôle ont 
pour la plupart gagné du poids durant la 
période.(5) Cette méta-analyse relate éga-
lement l’intérêt d’inclure les parents dans le 
programme éducatif.

Une revue de littérature se concentrant sur 
les interventions comportementales pour la 
perte de poids chez l’adulte obèse montre 
l’intérêt de combiner ce type de psychothé-
rapies avec les cours de diététique et la 
remise à l’activité physique.(6) Une perte de 
poids moyenne d’environ 10 kg (sur un 
poids de départ moyen de 94 kg), ainsi que 
le maintien de ce nouveau poids à moyen 
terme (6-12 mois) ont été mis en évidence 
sur les 12 études analysées par ces 
auteurs.

Une éducation thérapeutique interdiscipli-
naire, multidimensionnelle a permis à 
Genève de maintenir des pertes de poids à 
5 ans de plus de 50 %.(7) Dernièrement, 
une combinaison entre un suivi hospitalier 
et ambulatoire semble montrer des résul-
tats plus satisfaisants à long terme.

4. CONCLUSIONS

Sur la base de nos résultats préliminaires (9 
méta-analyses), peu d’études (27 %) four-
nissent une méthodologie pédagogique qui 
permettrait de reproduire les séances édu-
catives, ceci étant relevé à de nombreuses 
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prise en charge  du fumeur : l’obligation de 
« bien faire »,  reposant sur un niveau de 
preuve scientifique  élevé. Elles ne sont 
axées que sur une démarche sanitaire.

- 2) L’entretien motivationnel est présenté 
comme la seule technique relationnelle 
directive de prise en charge validée visant à 
lever  l’ambivalence du patient. ; celle-ci 
étant a priori perçue comme gênante dans 
la sincérité et la réussite de la démarche.

- 3) Seules les thérapeutiques médicamen-
teuses  sont validées.

Les autres méthodes existantes  (hypnose,   
acupuncture, homéopathie…), pourtant fort 
utilisées, ne rentrent pas dans les protoco-
les recommandés.

RÉINTRODUIRE L‛HUMAIN 
DANS LA DÉMARCHE 
Pour Antoine, il s’est agi de faire émerger sa 
part d’humanité dans un contexte médical. 

Il a fallu l’aider à philosopher sur « le cœur 
et la raison » grâce au dialogue et à  l’écou-
te.

En effet, au fur et à mesure des entretiens, 
il ressentait un dilemme :

- soit satisfaire à l’exigence de son cardio-
logue 

- soit  entreprendre son sevrage  comme 
bon lui semble.

La  solution a été de lui faire comprendre 
qu’il n’y avait pas de choix exclusif  mais 
deux        analyses de la démarche adaptables 
à la situation du moment...

REGARDS SUR LE TABAC
Si nous faisons la comparaison concernant  
les savoirs et perceptions autour du tabac 
entre le professionnel de santé et le consom-
mateur, nous sommes saisis par l’impor-
tance de l’opposition :

      - pour le professionnel de santé, fumer 
entraîne des pathologies, tue, et est une 
toxicomanie. Il n’y a aucun bénéfice à 
fumer.

      - pour le consommateur, fumer est un 
plaisir, une bouffée d’oxygène, une respira-
tion une béquille. Cela permet l’intégration 
dans un groupe social  notamment pour les 
adolescents. 

 Il y a effectivement un très fort antago-
nisme entre le discours objectif médical 
étayé par des données épidémiologiques et 
scientifiques et celui subjectif du fumeur 
qui ne repose que sur l’expérience et le vécu  
de l’usage du tabac.   

DÉMARCHE TABACOLOGIQUE : 
OUTILS ET TECHNIQUES 
Les outils et les techniques dont nous dis-
posons dans la prise en charge tabacologi-
que sont :

- les conférences de consensus.

- l’entretien motivationnel

- les traitements médicamenteux 

Leur utilisation rentre dans le cadre de          
« bonnes pratiques cliniques ou de recom-
mandations validées » 

Cela  appelle certains commentaires :

-1)  Les conférences de consensus  préci-
sent des modalités rigoureuses pour  la 

CHARLES BRAHMY
Un article paru dans une revue médicale 
suisse propose de  montrer les plaques 
d’athéromes carotidiennes  aux fumeurs 
pour augmenter leur motivation au sevra-
ge.

En France, les données du Baromètre Santé  
montrent que le nombre de fumeurs ne 
diminue pas depuis 4 ans, malgré les cam-
pagnes d’information et de prévention et la 
mention d’avertissements sanitaires sur les 
paquets de tabac. De plus la vente de ciga-
rettes a progressé en 2009 de près de 3 %.
( données OFDT 2009)

Ce constat amène à se poser la question de 
la limite de l’argument SANTE, autrement 
dit « et si on oubliait la santé ? … »

VOICI L‛HISTOIRE 
D‛ANTOINE  
Antoine, 60 ans,  m’est adressé par son 
cardiologue pour sevrage tabagique. Il est 
suivi   pour une HTA modérée. Il fume un 
paquet par jour depuis l’age de 18 ans (ser-
vice militaire).  

Antoine, cadre supérieur, est un « bon 
vivant », philosophe de la vie Il  n’a jamais 
essayé d’arrêter de fumer. 

Lorsque que je le vois, il m’explique  ren-
contrer  d’importantes difficultés dans sa 
vie personnelle et professionnelle.

Sa démarche est motivée, non pas tant pour 
une raison de santé dont il reconnaît le bien 
-fondé (facteur de risque) mais surtout pour 
se prouver qu’il est capable de se prendre 
en charge. Réussir à arrêter  atteste de 
l’existence de cette capacité.

Le travail clinique et thérapeutique  va per-
mettre de la  faire naître. Nous y revien-
drons 

Vie du DELFVie du DELF
À l’issue de la première réunion du groupe DELF Paris-Ile de France, Charles BRAHMY, Pneumologue-tabacologue à  Paris, nous a livré son ana-
lyse sur le comportement tabagique et ses propositions thérapeutiques pour aider le patient demandeur à s’en sevrer. Cl Colas et D. Seret-Begué

RÉFLEXIONS  D’UN  TABACOLOGUE 

« ET SI ON OUBLIAIT LA SANTÉ » ? 
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TABAC ET HISTOIRES DE VIE  
Bernard, 32 ans, évoque avec son 
médecin traitant son désir d’arrêter de 
fumer.

Celui-ci me l’adresse pour prise en charge.

Bernard  travaille dans le monde du cinéma. 
Il fume ses 30 cigarettes quotidiennes 
depuis une vingtaine d’années.

Il n’a pas de problème de santé particulier. 
Il a fait plusieurs tentatives de sevrage par 
lui-même sans réel succès et pense qu’il a 
besoin d’être aidé.

Deux éléments  forts  ressortent des entre-
tiens successifs ;

- fumer est pour Bernard un plaisir impor-
tant ;

- son arrêt s’inscrit dans une démarche de 
changement de vie sur les plans profession-
nel, affectif et relationnel : Bernard souhai-
tant « faire attention à lui ».

Arrêter de fumer est un des éléments de  
cette prise de conscience.

Bernard est demandeur d’une aide. Parler de 
ses cigarettes qu’il apprécie et l’accompa-
gnent dans sa vie revient à  parler de lui.   
L’aider à enlever  « l’écran de fumée » c’est 
lui permettre de parler de sa relation au 
plaisir et de sa dynamique de changement. 
C’est aussi l’aider à trouver sa place sociale 
selon ses propres valeurs.

Ce travail psychothérapeutique  qui s’étend 
sur plusieurs semaines  va permettre de le 
conforter dans ses choix de vie  et de légi-
timer son désir de changement.

Claire, 30 ans, est demandeuse de 
sevrage tabagique. Elle vient à ma consul-
tation spontanément.

Claire est journaliste-écrivain. Elle fume un 
paquet par jour depuis une dizaine d’an-
nées. Elle a fait plusieurs essais d’arrêt de 
durée variable et a repris en raison de la 
survenue d’une  prise de poids. Comme 
Bernard, Claire ressent le besoin d’être 
aidée.

Sa démarche est motivée par l’envie de se      
« défaire de la dépendance ».

••• suite page 15

En évoquant  sa dépendance tabagique, 
Claire parle aussi de la relation de dépen-
dance qu’elle entretient dans sa vie profes-
sionnelle et affective. Il s’agit d’aider Claire 
à distinguer la relation au « bon objet » et 
celle au « mauvais objet ». La dépendance 
au tabac est toxique ; la dépendance pro-
fessionnelle ou relationnelle ne l’est pas 
forcément. 

Le travail thérapeutique consiste à aider  
Claire à donner du sens à sa démarche sans 
se mettre en danger (prise de poids).

QUELQUES PROPOSITIONS.  
     - Médicaliser la démarche tabacologique 
n’est pas systématique. Aucune thérapeuti-
que n’a été souhaitée dans ces trois histoi-
res.

- Construire un dialogue au sens de relation 
d’écoute et de parole. Il s’agit de traverser 
littéralement le discours de l’autre (dia-
logos)

Ce dialogue se  doit d’être dynamique au 
sein d’une relation thérapeutique plasti-
que.

Il va du patient au médecin et du médecin 
au patient 

L’indécision, l’ambivalence ne sont pas for-
cément des freins à la réussite de la démar-
che de sevrage.

EN CONCLUSION …
Et si on oubliait la santé … pour parler de 
la VIE !!
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Cas Patient Cas Patient 
Illustrations issues du travail « Vécu du diabète de type 2 : le dessin comme moyen d’expression » Claude Sachon et Nathalie Masseboeuf, Journal 
Diabète Education vol 19 n° 2. 
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