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INTRODUCTION

Le diabete de type 2 est une maladie chronique dont I'évolution est marquée par
la survenue de complications dégénératives. Leurs conséquences peuvent avoir
un impact majeur sur la qualité de vie des patients. Le diabéte a une prévalence
de 4,4 % en France ou elle est la maladie chronique la plus fréquente. Sa
fréquence et ses conséquences en font un enjeu majeur de santé publique.

La prise en charge du diabete associe des modifications du mode vie
(alimentation équilibrée et activité physique) et des traitements médicamenteux.
L’ETP est un point crucial de la prise en charge des patients diabétiques. Elle vise
a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec cette maladie chronique. Elle fait partie
intégrante et permanente du parcours de soins. Les programmes d’ETP sont
autorisés par les ARS depuis décembre 2010 et réalisés par des équipes
pluridisciplinaires. L’offre actuelle est diversifiée mais peu coordonnée et
I’évaluation de ces programmes et surtout de leur impact est difficile et
incomplete.

Les réseaux de santé sont des structures proposant au patient une ETP de
proximité en renforcant le role du médecin généraliste comme pivot de la prise
en charge.

La Maison du diabéte et de la Nutrition a Nancy (MDN) et la Maison du Diabete de
Freyming-Merlebach (MDF) en font partie. Dans une premieére partie, nous avons
voulu évaluer l'impact de ces réseaux sur la prise en charge des patients
diabétiques de type 2. Pour cela, nous avons analysé les résultats de bilan annuel
de patient inclus dans le réseau sur deux années de suivi.

Plusieurs travaux avaient été rédigés ces dernieres années sur le theme du
diabéte et de 'ETP en Lorraine. Dans une deuxieme partie, nous avons voulu
comparer ces différents travaux, pour essayer d’avoir un apercu des programmes
d’ETP, de leur place et de leurs effets au niveau régional.

On manque de données sur cette question importante de I'évaluation de I'impact
biomédical de 'ETP au niveau individuel (patient) et collectif. C’est pourquoi
nous avons réalisé un questionnaire adressé aux coordonnateurs des
programmes d’ETP en Lorraine pour évaluer leurs modalités d’évaluation, leurs
conséquences et leurs besoins.
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Premiere partie : Etude quantitative de I'impact biomédical
de 'ETP a deux ans a I’'aide des bilans annuels des patients
suivis a la MDF et a la MDN
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L.

A.

LE DIABETE DE TYPE 2
Epidémiologie

La prévalence correspond au nombre de personnes atteintes d’'une maladie
rapporté a une population donnée.

Au niveau mondial

Le diabete atteint des proportions épidémiques au niveau mondial.

En 2013, la Fédération Internationale du Diabete estimait que 382 millions de
personnes étaient atteintes de diabéte dans le monde.

D’ici a 2035, on devrait atteindre les 592 millions de personnes atteintes soit
une augmentation de 55%(1) (figure 1)

La prévalence du diabete de type 2 augmente a une vitesse alarmante dans le
monde entier. Cette évolution peut s’expliquer par l'allongement de
I'espérance de vie et l'augmentation de I'obésité (changement de
I'alimentation, sédentarité, urbanisation). (2)

WORLD

592M Bl

people living
with diabetes
in 2035

MENA 296.2%

SEA 270.6%

A59.8

ncrease

. """ -y . EUR 7122.4%

2013 2035

Figure 1 : Prévisions de I'augmentation des cas de diabéete au niveau mondial en
2035 selon International Diabetes Federation, Diabetes atlas 6th edition 2013(1)
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Le diabete est la 4éme cause de mortalité dans la plupart des pays
développés.

Chaque année plus de 3 millions de déces sont imputables a des maladies
liées au diabete.

Au niveau national

Selon une analyse réalisée en 2009 par I'INVS (1), la prévalence du diabete
traité pharmacologiquement est estimée a 4,4% de la population résidant en
France.

Le nombre de personnes diabétiques a été estimé a 2,9 millions soit au moins
2,7 millions de personnes diabétiques de type 2 (91,5%).

Ce chiffre ne tient pas compte des diabétes non diagnostiqués et des diabetes
traités par régime seul.

La prévalence du diabete varie selon de nombreux facteurs :

- I'age : la prévalence augmente avec l'age.

- le sexe : la prévalence est plus élevé chez 'homme que chez la femme. (2)

- le poids :la prévalence du diabéte diagnostiqué (traité ou non ) est 2,5 a 3
fois plus élevé chez les personnes en surpoids et 5,5 a 6 fois plus élevé chez

les personnes obeses par rapport a ceux de corpulence normale.

- le niveau socio-économique : 2 a 3 fois plus de risque de diabete chez les
ouvriers que chez les cadres.

- 'origine ethnique: les femmes maghrébines ont 2 fois plus de risque de
diabéte par rapport aux femmes d’origine francaise.

- le lieu géographique : le taux de prévalence du diabete est particulierement

élevé dans les DOM, élevé dans le nord et le nord-est de la métropole, faible
dans I'ouest et contrasté en Ile-De-France (figure 2)
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Martinique Guadeloupe Réunion Guyane

Figure2:

Taux standardisés de prévalence du diabéte traité, par département, en 2009
(SNIIRAM)(2)

Par I’évolution initiale longtemps asymptomatique, la prévalence est difficile
a définir.

D’apres une étude de I'INVS datant de 2007, la prévalence du diabete non
diagnostiqué augmente avec I'age : 1% chez les personnes entre 18 et 74 ans
et de 1,4% au dela de 75 ans. (3)

L’hyperglycémie modérée a jeun est un stade précurseur du diabete

nécessitant une surveillance annuelle de la glycémie a jeun et sa prévalence
est de 5,6% chez les personnes entre 18 et 74 ans.
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Figure 3 : Taux de prévalence du diabéte traité par région et par département
en 2009 et évolution 2006-2009 en France.

Tableau 2 Taux de prévalence du diabéte traité par région et par département en 2009, et évolution 2006-2009 en France / Table 2 Prevalence rates of treated
diabetes, by region and by district in 2009 and trends for 2006-2009, France
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3.

Au niveau régional

Une analyse des données de I’Assurance Maladie entre 2000 et 2009 permet
d’estimer les taux de prévalence du diabete par département et par région.
(4)

La Lorraine fait partie des régions les plus durement touchées avec les
régions voisines du nord et du nord-est de la France.

Le taux de prévalence standardisé de diabete traité en Lorraine était de 4,9%
en 2009, plus élevé que la moyenne nationale (3,99%).

Ce taux était de 4,4% en 2007.(5)

Bien que les méthodologies d’estimation de la prévalence du diabete
divergent d’'un pays a I'autre, un peu plus de 3% de la population adulte est
diabétique au sein de la zone Interreg III (province du Luxembourg, Grand
Duché du Luxembourg et Lorraine).(6)

Figure 4 : Epidémiologie du diabéte en Lorraine
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B.

1.

Définition
Diagnostic
L’OMS, I'ADA et la SFD définissent le diagnostic de diabete par :

- soit une glycémie veineuse a jeun supérieure ou égale a 1,26 g/1 (7,7mmol/1)
sur 2 prélevements successifs

- soit une glycémie a 2 heures sous HGPO (apres ingestion de 75 g de
glucose) supérieure ou égale a 2g/1 (11,1 mmol/I)

- soit une glycémie veineuse supérieure ou égale a 2g /1 (11,1 mmol/l)
associée a des symptomes de diabete (polyurie, polydipsie, amaigrissement)

Avant d’arriver au stade de diabete, deux stades sont décrits par 'OMS :

- I'hyperglycémie modérée a jeun : glycémie a jeun entre 1,10 et 1,25 g/l et
glycémie inférieure a 1,40 g/1 a 2h lors d’'une HGPO.

- 'intolérance au glucose : glycémie a jeun inférieure a 1,26 g/l et glycémie a
2h lors d'une HGPO entre 1,40 et 2 g/I.

Ces deux types d’anomalies sont reconnues comme des catégories a risque
d’évolution vers le diabete et les maladies cardio-vasculaires.

L’étude Hoorn réalisée dans le début des années 1990 aux Pays Bas montre
qu’'en cas d’intolérance au glucose il existe un risque de plus de 30% de
développer un diabéte a 6 ans (9). Le risque de développer un diabete est
d’environ 0,7% par an chez un sujet normo glycémique et de 5 a 10% par an
chez les patients ayant une intolérance au glucose.

Dépister les sujets au stade de pré diabete et tenter de limiter le passage au
diabéte de type 2 est donc un enjeu majeur de santé publique. (10)

L’HGPO doit devenir exceptionnelle et garde une place limitée dans les
situations difficiles a interpréter.
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2.  Types de diabete

Le diabete est défini par I’élévation chronique de la concentration de glucose
dans le sang (hyperglycémie) et regroupe dans un véritable syndrome,
plusieurs maladies de pathogénies différentes.

L’ADA et I'OMS dressent une classification des diabetes sucrés en fonction de
leur étiologie.

CLASSIFICATION ETIOLOGIQUE DU DIABETE
I. Diabéte de type 1: destruction des cellules béta des ilots de Langerhans du
pancréas entrainant généralement une carence absolue en insuline.
A.  Origine immunologique
B. Idiopathique
II. Diabéte de type 2 : défaut de sécrétion d’insuline et insulinorésistance
III. Autres types de diabetes spécifiques
A. Défauts génétiques de la fonction des cellules béta (MODY, diabete
mitochondrial...)
B. Défauts génétiques de l'action de I'insuline (diabete lipoatrophique...)
C. Diabétes pancréatiques (pancréatite, tumeurs, hémochromatose...)
D. Endocrinopathies (acromégalie, syndrome de Cushing...)
E. Induits par des médicaments ou des toxiques (glucocorticoides...)
F. Infections (rubéole congénitale, CMV...)
G. Formes rares de diabetes liés a une pathologie du systeme immunitaire
(« stiff man » syndrome... )
H. Autres syndromes génétiques s’accompagnant parfois d'un diabete
(syndromes de Down, Klinefelter, Turner...)
[V. Diabete gestationnel

Plus de 90% des diabetes sont de type 2.
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Deux mécanismes s’associent dans le diabete de type 2 :

- I'insulinorésistance qui se caractérise par :
-I'incapacité de I'insuline a obtenir une réponse maximale au niveau de ses
organes cibles.
-un défaut de captation du glucose au niveau musculaire.
-un accroissement de la production hépatique de glucose entrainant une
hyperglycémie a jeun ;

- I'insulinopénie qui correspond a une insuffisance de production d’insuline,
compte tenu de la glycémie. Ce phénomene est évolutif et inéluctable. Il est
présent des le début de la maladie et s’aggrave avec I'dge et la durée du
diabeéte, jusqu’a conduire au diabete insulinorequérant.

CELLS

Normal situation
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gestational diabetes
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Figure 5 : Types et mécanismes du diabéte (6éme Edition Atlas de la FID)
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C.

Facteurs de risque
Au cours de la maladie, il existe une phase asymptomatique relativement
longue, entre 9 et 12 ans, au cours de laquelle les complications se
développent alors que la maladie reste non diagnostiquée. (11)
Durant cette phase le diabete ne peut étre réalisé que par le dépistage.
La population cible de ce dépistage peut étre définie par l'existence de
facteurs de risques (12) :
- Origine ethnique non caucasienne et /ou migrant
- Age
- Surpoids (IMC supérieur ou égal a 28 kg/m2)

- HTA traitée ou non

- Anomalies du profil lipidique traitées ou non
HDLc inférieur ou égal a 0,35 g/1 ou triglycérides supérieurs a 2g/1

- Antécédent familial de diabéte chez un parent du premier degré (pere,
mere, frére, sceur)

- Antécédent personnel de diabéte gestationnel

- Antécédent personnel d’accouchement d’enfant macrosome

La sédentarité est également un facteur de risque de diabéte mais I'absence
de définition de la sédentarité est une limite majeure pour son utilisation
comme facteur de sélection de population a risque.

La HAS recommande un dépistage opportuniste ciblé chez les sujets de plus
de 45 ans ayant au moins un marqueur de risque de diabete par la glycémie
veineuse a jeun. (12)

Ce test doit étre renouvelé tous les 3 ans chez les sujets négatifs.

Une surveillance annuelle est recommandée chez les sujets ayant une
hyperglycémie modérée a jeun.

Si la glycémie veineuse a jeun est supérieure ou égale a 1,26 g/l, le patient
doit avoir un 2 test de glycémie veineuse a jeun.
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Le dépistage simultané du diabete et des facteurs de risque cardio-vasculaire
devrait étre recommandé (association de la glycémie a jeun a un bilan
lipidique).

Sur le plan pratique, les recommandations de dépistage sont finalement
simples mais touchent encore une population tres étendue.

Le développement de scores de prédiction plus précis pourrait constituer un
apport précieux en clinique.

L’étude DESIR a été menée en France pendant 9 ans dans les années 1990.
(13)

L’adiposité est la variable clinique la plus prédictive du diabete. En ajoutant
HTA et tabagisme chez 'homme et HTA et ATCD familiaux de diabéte chez la
femme, on obtient un score clinique tres pratique pour cibler le dépistage par
le médecin généraliste.
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D.

1.

Complications chroniques

Elles sont secondaires a une hyperglycémie chronique durant des années (5 a
15 ans). On distingue les complications liées a la micro angiopathie et celles
liées a la macro angiopathie.

Les complications liés a la microangiopathie

1.1 Larétinopathie diabétique

La rétinopathie diabétique est la premiere cause de cécité dans les pays
industrialisés avant I’age de 65 ans (14).

Selon I'étude Entred en 2001, 3,4 % des patients ont déclaré avoir
définitivement perdu la vue d’un ceil. (15)

Apres 15 ans d’évolution, 60% des diabétiques de type 2 ont une rétinopathie
diabétique.

Les principaux facteurs de risque de rétinopathie diabétique sont I’ancienneté
du diabete, le mauvais équilibre glycémique et 'hypertension artérielle.

La rétinopathie diabétique regroupe des lésions caractéristiques suivant une
évolution prédictible lors de cette complication sans variations majeures dans
leur ordre d’apparition. (16)

La rétinopathie diabétique peut étre révélée par une baisse d’acuité visuelle.
Celle-ci est en général tardive et ne survient qu’apres une longue période
d’évolution silencieuse.

Le dépistage de la RD se fait lors de 'examen ophtalmologique avec fond
d’ceil. Le traitement de la RD repose sur un bon équilibre glycémique et
tensionnel et sur la photocoagulation panrétinienne au laser au stade de RD
proliférante.
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1.2. Laneuropathie diabétique

La neuropathie périphérique diabétique constitue la premiere cause
d’amputation non traumatique car elle prédispose aux plaies des pieds en
provoquant une perte de sensibilité. (17)

La forme la plus fréquente est la polyneuropathie diabétique symétrique. Elle
peut entrainer une diminution ou une perte de la sensibilité, qui favorise
I'apparition des plaies, notamment au niveau des pieds.

Lorsque les complications touchent un seul nerf périphérique, on parle de
mononeuropathie qui se traduit par une douleur parfois intense, une
faiblesse et des troubles moteurs qui apparaissent généralement
soudainement et guérissent le pus souvent spontanément en quelques mois.

La neuropathie diabétique autonome peut concerner différentes fonctions de
I'organisme et se traduits par des symptdomes polymorphes (hypotension
orthostatique, tachycardie, troubles digestifs, troubles de la sudation, dysurie,
troubles sexuels)

Il est recommandé de réaliser annuellement un examen neurologique (18) de
dépistage car les signes de neuropathie diabétique sont le plus souvent
silencieux.
Cet examen comprend :
-une évaluation des signes fonctionnels (sensitifs et dysautonomiques)
-une évaluation des réflexes achilléens et des sensibilités au monofilament
-une recherche soigneuse des troubles trophiques
-une évaluation de la fonction autonome cardio-vasculaire

L’association d’'une neuropathie et d’'une artériopathie a des degrés divers
peut entrainer des troubles trophiques du pied qui peuvent aller jusqu’a une
amputation.

Le risque d’amputation ajusté pour I'dge est de 15 a 40 fois plus élevé chez les
patients diabétiques. Une amputation des membres inférieurs est réalisée
toutes les 30 secondes (19) dans le monde.

Le risque de récidive des ulcérations chez des patients avec une neuropathie
périphérique est estimé a 50% dans les 2 a 5 ans ce qui démontre
I'importance de la prévention.

La prévention de cette complication grave repose sur I’éducation du patient,
I'amélioration de I’équilibre glycémique et des soins podologiques locaux de
prévention primaire et secondaire selon le grade de pied diabétique.
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Pas de neuropathie. Possibilité de
déformations indépendante du

Examen annuel des pieds et des chaussures a 3

Grade 0 diabéte reprises.
Neuropathie sensitive isolée,
définie par la perte de sensation au |- Examen des pieds et des chaussures a chaque
Grade 1 monofilament de 10 g en un des 6 consultation par le médecin traitant™.
sites explorés a au moins 2 reprises |- Education du patient et conseils d'hygiéne*.
sur 3
Mesures pour le grade 1 avec en plus :
- Bilan par un podologue puis des soins en
conséquence.
: g - En présence de callosités ou troubles
Nt EEaH Rediune statiques, prescription de semelles
Grade 2** déformation du pied et/ou d une T b B o fid 2
dtirite: orthopédiques (orthéses) réalisées sur mesure
par un podologue.
- Si nécessaire, prescription de chaussures
pour pieds sensibles ou de chaussures
thérapeutiques de série.
Antécédent d'amputation ou Mesures pour les grades 1 et 2 avec en plus
Grade 3** d'ulcération d'un pied ayant duré référence pour bilan annuel a une équipe

plus de 3 mois

spécialisée*.

Figure 6 : Gradation du risque de lésion du pied chez le patient diabétique

1.3. Lanéphropathie diabétique

Le terme de « maladie rénale diabétique » est proposé pour décrire I'atteinte
rénale imputable au diabete. Le terme de néphropathie diabétique n’est
retenu qu’en présence d'une preuve histologique.

La microalbuminurie est définie par 'Excrétion Urinaire d’Albumine entre 30
et 300 mg par 24h. Au dela, on parle de macroalbuminurie.

L’existence d’'une microalbuminurie multiplie par 4,4 le risque de développer
une néphropathie diabétique.

Vingt ans apres 'apparition d’'une protéinurie, 20% des patients parviennent
au stade d’Insuffisance Rénale Chronique Terminale.

La rapidité de la dégradation de la fonction rénale dépend de facteurs non
modifiables comme 1'dge, 'hérédité et la durée du diabete et de facteurs
modifiables, notamment comme I'équilibre glycémique, le tabagisme et le
profil lipidique et tensionnel. (20)
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La mortalité par événement cardiovasculaire est 3 fois supérieure chez le
diabétique en IRC comparé au sujet non diabétique.

Quel que soit le Débit de Filtration Glomérulaire , la persistance pendant plus
de 3 mois de marqueurs d’atteinte rénale (protéinurie, leucocyturie,
hématurie) et/ou d’anomalies morphologiques témoigne d'une maladie
rénale qui impose une surveillance néphrologique.(21)

La néphropathie diabétique représente 22% des cas d’insuffisance rénale
chronique terminale (22)

Les complications liées a la macroangiopathie

Par opposition a la microangiopathie qui touche la microcirculation, la
macroangiopathie désigne l'atteinte des arteres musculaires de I'aorte aux
arteres distales de diametre supérieur a 200 micrometres.

Elle associe deux maladies artérielles distinctes: 1’athérosclérose et
I’artériosclérose.

Ces deux atteintes s’associent a des degrés divers et entrainent
coronaropathie, artériopathie oblitérante des membres inférieurs et atteinte
vasculaire cérébrale.

75% des diabétiques déceédent d’accident vasculaire, au premier rang
desquels I'ischémie coronarienne responsable de 50% des déces.

Compte tenu de la problématique complexe du patient diabétique de type 2, il
parait essentiel de développer une approche globale , incluant la correction
de tous les risques modifiables, plutot que de se concentrer sur la seule
correction de I'hyperglycémie (23).
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Figure 7: Approche thérapeutique globale pour réduire la mortalité cardio
vasculaire chez le patient diabétique de type 2

Cette approche multifactorielle découle du risque cardiovasculaire tres
élevé du diabétique due a la potentialisation entre eux de nombreux facteurs
cardiovasculaires dans le cadre du syndrome métabolique. (24)
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E.

Suivi du patient
Le suivi du patient diabétique est du domaine du médecin traitant et/ou de
I'endocrinologue spécialisé en diabétologie (25) qui sera particulierement

concerné en cas de déséquilibre persistant, de survenue de complications, de
mise sous insuline ou d’éducation thérapeutique.

Clinique

Les recommandations de la HAS en 2014 en terme de parcours de soins du
patient DT2 (25):

-un interrogatoire au moins annuel a la recherche :

-de signes de neuropathie autonome (hypotension orthostatique,
troubles digestifs, vésicaux, impuissance)

-de paresthésies, de douleurs
-de signes typiques ou atypiques évocateurs d’angor et/ou de
claudication intermittente et/ou d’accident cérébral ischémique
transitoire

- un examen clinique avec:
-une mesure de la tension artérielle a chaque consultation
-une mesure du poids une fois par trimestre

-un examen des pieds a chaque consultation

-une mise en ceuvre impérative de toutes les mesures visant a I'arrét du
tabagisme

-un examen neurologique annuel a la recherche de neuropathie périphérique
symptomatique, d’'une neuropathie sensitive

-un examen annuel des pouls périphériques

-une auscultation annuelle a la recherche de souffles carotidiens, fémoraux ou
abdominaux

-un examen annuel de cals et/ou de déformations du pied
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-un examen a la recherche d’une infection cutanée ou génito-urinaire
-un examen buccal et dentaire annuel
Chacune de ces consultations est I'occasion pour le médecin de réévaluer

I'observance du traitement, le mode de vie du patient et de mettre en place
une éducation thérapeutique personnalisée.

Paraclinique
Les examens recommandés pour un suivi optimal :

-suivi du controle glycémique par la mesure de I’'HbA1c tous les 3 a 4 mois ou
tous les 6 mois si I'HbA1c est stable et le traitement non modifié (25)

-un bilan lipidique a jeun annuel

-un controle annuel de la créatininémie a jeun avec calcul de la clairance de
Cockcroft

-une bandelette urinaire annuelle a la recherche d’une protéinurie
-un dosage annuel de la microalbuminurie
-un ECG de repos annuel
-un bilan ophtalmologique annuel avec photographie du fond d’ceil
-un bilan dentaire annuel
Dans certains cas il est également nécessaire de réaliser :
-une échographie-doppler des membres inférieurs avec mesure de I'IPS si le
patient a plus de 40 ans ou a un diabéete évoluant depuis plus de 20 ans.
Cet examen sera recontro6lé tous les 5 ans ou moins si d’autres facteurs de
risque sont associés
-une recherche d’ischémie myocardique silencieuse par test d’effort ou
scintigraphie myocardique chez les patients a risque cardio vasculaire élevé :
-diabete de type 2 de plus de 10 ans et au moins 2 FRCV associés
-diabete avec AOMI et/ou athérome carotidien ou protéinurie
-présence d’'une microalbuminurie et au moins 2 FRCV

-patient diabétique de plus de 45 ans désirant reprendre une activité
sportive
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En 2010, 'ADA a revu ses recommandations et ne propose ce dépistage de
I'ischémie myocardique silencieuse qu’au sujets symptomatiques (angor
typique ou non) ou présentant une anomalie a I'ECG de repos car le dépistage
des patients asymptomatiques et sans anomalie de I'ECG n’a pas montré de
bénéfice clinique, aboutit a des explorations invasives qui ne sont pas
nécessaires et que I'ischémie myocardique silencieuse peut se résoudre avec
le temps (26,27,28)

La prise en charge des patients diabétiques s’est considérablement améliorée
durant les derniéres décennies avec notamment une diminution importante
des complications liées au diabete comme le montre une étude récemment
réalisée aux Etats Unis (29).

Trends in Rates of Diabetes-Related Complications from 1990 to 2010
among U.S. Adults with Diagnosed Diabetes
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Figure 8 : Evolutions des complications du diabéte de 1990 a 2010 aux Etats-Unis.
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F.

Education thérapeutique du patient

L’ETP s’'impose aujourd’hui pour les maladies cardiométaboliques (diabete et
maladies cardiovasculaires) en particulier pour les sujets les plus agés,
sachant que dans le monde, les maladies chroniques devraient étre a I'origine
de 69% des déces en 2030 contre 59% en 2002.

Définition et objectifs

D’apreés 'OMS (30), I'éducation thérapeutique du patient vise a aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.

Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psycho-social,
pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de
I'organisation et des procédures hospitalieres et des comportements liés a la
santé et a la maladie.

Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur
maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider a
maintenir et améliorer leur qualité de vie.

Une information orale ou écrite, un conseil de prévention tels qu’ils sont
donnés par le médecin traitant ou d’autres professionnels de santé a diverses
occasions n’équivalent pas a une éducation thérapeutique du
patient.(33)L’ETP est une co-construction entre le soigné et le soignant, un
partenariat avec I’équipe soignante.

L’ETP vise I'implication du patient lui-méme dans la décision de changement
de modes de vie pour atteindre 'amélioration de son état de santé et de sa
qualité de vie. (32)

Le but est de rendre le patient autonome dans sa prise en charge.
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Selon la HAS (31), les finalités spécifiques de I'ETP sont :

a)L’acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins :
-soulager les symptomes

-prendre en compte les résultats d’'une autosurveillance, d’'une automesure
-adapter les doses de médicaments, initier un autotraitement

-réaliser des gestes technique et des soins

-mette en ceuvre des modifications de son mode de vie (équilibre diététique,
activité physique)

-prévenir les complications évitables
-faire face aux problemes occasionnés par la maladie

-impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des
répercussions qui en découlent

b) La mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation :°
-se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi

-savoir gérer ses émotions et maitriser son stress

-développer un raisonnement créatif et une réflexion critique

-développer des compétences en matiere de communication et de relations
interpersonnelles

-prendre des décisions et résoudre un probleme

-se fixer des buts a atteindre et faire des choix

-s’observer, s’évaluer et se renforcer

L’ETP est considérée comme intégrée a la prise en charge thérapeutique si
elle est complémentaire et indissociable des traitements et des soins et si elle

tient compte des caractéristiques du patient (besoins spécifiques,
comorbidités, vulnérabilités psycho-sociales et priorités qu'il s’est fixe).(32)
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2.

Cadre historique et juridique

Quinze millions de patients souffrent aujourd’hui en France de pathologies
chroniques et 200000 nouveaux patients, dont 150000 diabétiques, sont
diagnostiqués chaque année. (33)

Toutes les études démontrent que I'ETP, qui s’est progressivement
développée depuis une vingtaine d’années est un facteur important
d’amélioration de la prise en charge des patients souffrant de maladies
chroniques.

L’ETP en France s’est développée de maniere non structurée et non
coordonnée par des initiatives de professionnels convaincus de mettre en
place une telle démarche.

Elle est essentiellement hospitalo-centrée mais de nombreux acteurs, y
compris du champ de la protection sociale, ont concu et mis en ceuvre leurs
propres programmes.

Le ministere de la santé s’est impliqué dans la démarche dans les années
2005 au niveau hospitalier et de facon plus globale dans le cadre de la
définition du plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes
atteintes de maladies chroniques 2007-2011.

La loi réforme de I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires
(loi HPST) du 21 juillet 2009 a introduit 'ETP dans le droit francais dans son
article 84.

Cet article distingue 'ETP et les actions d’accompagnement.

Les actions d’accompagnement font partie de I’éducation thérapeutique. Elles
ont pour objet d’apporter une assistance et un soutien aux malades, ou a leur
entourage, dans la prise en charge de la maladie.

ETP et actions d’accompagnement présentent des zones de convergence. Leur
séparation serait contreproductive pour la prise en charge du patient qui doit
étre globale.

La loi HPST a créé les agences régionales de santé (ARS) qui se voient
chargées, au niveau local, de la mise en ceuvre des politiques de santé
publique. Elles doivent ainsi autoriser les programmes d’ETP qui leur seront
soumis.
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3.

L’ETP en pratique
a) Pour qui?

On doit proposer a toute personne atteinte d’'une maladie chronique et a son
entourage une éducation thérapeutique initiale a un moment proche du
diagnostic ou plus tard si le proposition ne lui a pas été faite antérieurement ou
a été refusée.

Par la suite apres avoir réalisé une évaluation individuelle du patient, lui est
proposée une éducation thérapeutique de suivi régulier ou approfondi tout au
long de sa maladie.

L’ETP s’adresse aux patients atteints essentiellement de maladies chroniques
(diabete, insuffisance coronarienne, insuffisance cardiaque).

Les pathologies en cause sont souvent asymptomatiques en dehors de leurs
manifestations initiales, mais elles nécessitent au quotidien de la part de leur
patient une adhésion étroite aux diverses modalités du traitement et de la
surveillance afin d’éviter la survenue de complications majeures.

Une maladie chronique et asymptomatique comme le diabete expose
davantage a I'inertie clinique de la part du médecin (retard au diagnostic, délai
a linitiation du traitement, manque de réaction aux ajustements
thérapeutiques) et au manque d’observance thérapeutique du patient (prise
médicamenteuse et conseils hygiéno-diététiques).

Un patient ayant bénéficié de 'ETP est mieux informé, plus motivé et collabore
plus activement a la prise en charge de sa maladie.

b) Parqui?

Tout professionnel de santé impliqué dans la prise en charge d'un patient
ayant une maladie chronique doit informer le patient de la possibilité de
bénéficier d’'une éducation thérapeutique et la lui proposer en tenant compte
des ressources locales.

L’ETP est ensuite réalisée avec I'accord du patient par :

-le professionnel de santé lui méme s’il est formé a I'ETP et que I'intervention
d’autres professionnels de santé n’est pas nécessaire

-ou le plus souvent par une équipe multidisciplinaire formée a 'ETP (auquel le

professionnel de santé initial I'aura adressé ou incluant ce professionnel de
santé lui-méme) au sein de structures hospitalieres ou des réseaux.
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c) ou?

Le plus souvent a I’hdpital.

En 2007, sur 22 régions, 7 avaient déja développé des Unités Transversales
d’Education Thérapeutique du Patient (UTEP) au sein de leurs centre
hospitaliers et seules 4 régions comptent des Maisons Médicales
Multidisciplinaires (MMP) qui mettent en ceuvre des actions d’ETP.(33)

Cette étude montre une grande hétérogénéité sur le schéma de développement
de ces programmes.

On note également que dans 18 régions sur 22, il n’existe aucune procédure
spécifique pour I'évaluation d’actions d’ETP mais la plupart d’entre elles pense
que cela serait utile pour démontrer l'efficience des actions, maitriser les
méthodes et valoriser les actions et les acteurs ou vérifier la bonne utilisation
des crédits.

En ville, 'ETP s’articule principalement autour des associations et des réseaux.
d) Comment?

Selon la HAS, une planification en 4 étapes successives propose un cadre
logique et cohérent pour 'action des professionnels de santé :

1-Elaborer un diagnostic éducatif

-Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes et sa réceptivité a
I'ETP

-Appréhender les différents aspects de la vie et de la personnalité du patient,
évaluer ses potentialités, prendre en compte ses demandes et son projet
-Appréhender la maniére de réagir du patient a sa situation et ses ressources
personnelles, sociales et environnementales

2- Définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités
d’apprentissage

-Formuler avec le patient les compétences a acquérir au regard de son projet
et de la stratégie thérapeutique

-Négocier avec lui les compétences, afin de planifier un programme individuel
-Les communiquer sans équivoque au patient et aux professionnels de santé
impliqués dans la mise en ceuvre et le suivi du patient

3- Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP individuelle ou collective ou
en alternance

-Sélectionner les contenus a proposer lors des séances d’ETP, les méthodes et
techniques participatives d’apprentissage

-Réaliser les séances
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4- Réaliser une évaluation des compétences acquises, du déroulement du
programme

-Faire le point avec le patient sur ce qu'il sait, ce qu’il a compris, ce qu’il sait
faire et appliquer, ce qu'il lui reste éventuellement a acquérir, la maniere dont
il s’adapte a ce qui lui arrive

-proposer au patient une nouvelle offre d’ETP qui tient compte des données de
cette évaluation et des données du suivi de la maladie chronique
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Prise en charge d’un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée

Y Y Y
Proposer traitement, plan Proposer Proposer une prise en charge
d’action écrit, automesure, une éducation complémentaire si troubles
autosurveillance, recours thérapeutique psychiques, addictions ou
en cas d'urgence, etc. du patient initiale situation de vulnérabilité
Y

Orienter vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel médico-social

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

@ Organiser des échanges multiprofessionnels Y
o Identifier qui fait quoi, quand, comment Favoriser la participation du patient aux

o Identifier un interlocuteur privilégié du patient décisions, définir avec lui des priorités

x
Y

Mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique du patient avec son accord

® ©) ® ®

Elaborer tn Définir un programme Planifier et mettre en Réaliser une évaluation
dianostie personnalisé d'ETP  oceuvre les séances dETP  des compétences ac-
édgu catif avec priorités | individuelle ou collective, quises, du déroulement
‘ d’apprentissage ‘ ou en alternance du programme
[
Y
Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient
@ Transmettre une synthése du diagnostic éducatif |
et programme individuel ‘ Y
» Organiser des échanges multiprofessionnels " Prendre en compte le vécu du patient :
@ Transmettre une synthése de I'évaluation individuelle expérience maladie et programme
! L .
Y
Suivi médical et éducatif - Demandes du patient
Y Y
Ajuster traitement, plan d'action : Prendre en compte des besoins de redéfinition des
tolérance, évolution maladie objectifs et modalités de I'éducation par le patient

Y Actualiser le diagnostic éducatif
|

Proposer au patient une ETP de suivi régulier (ou de reﬁforcement)
ou de suivi approfondi (ou de reprise) si besoin et a court terme
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Développer 'ETP permettra d’orienter le systéeme de santé vers une prise en
charge prioritaire et adaptée des maladies chroniques.

Ce développement ne peut se faire que s’il est coordonné et global.

Il faut agir sur la formation des soignants, favoriser le travail en équipes pluri-
professionnelles, coordonner le parcours de soins du patient et ’harmoniser

L’organisation des différents programmes est tres hétérogene par le nombre
de séances du programme, le contenu, les modalités, les intervenants.

e) Pour quels résultats ?

Peu d’études ont été menées pour évaluer l'impact de 1‘éducation
thérapeutique.

Une revue de la littérature a été réalisée en 2008 sur les interventions
éducatives dans le diabete (35).

Il semblerait que 'ETP fournisse la meilleure opportunité pour améliorer les
résultats des patients.

Mais il n’est pas aisé de définir des criteres d’évaluation.

Dans le cas du diabeéte, faire reposer I’évaluation sur le seul taux d’'HbAlc ne
prendrait pas en compte des éléments essentiels de I'impact de 'ETP tels que
la qualité de vie, la perception d’utilité par les soignants et les patients des
compétences acquises, la relation sociale, le recours pertinent au systeme de
soins pour éviter les complications aigues ...

L’évaluation doit prendre en compte I'impact biomédical mais doit porter
également sur les différentes dimensions de la maladie chronique résumés
cing points essentiels :

-la satisfaction des patients et des professionnels

-I'acquisition des savoirs et savoir-faire

-la modification d’intention de changements

-les résultats intermédiaires individualisés en fonction des objectifs

personnalisés fixés en accord avec le patient

-la qualité de vie liée a la maladie et a son traitement

Les critéres d’évaluation doivent étre standardisés pour pouvoir comparer les
différents centres et les résultats centralisés.

Dans l'insuffisance cardiaque, dont le pronostic reste tres sombre ( 30% de
survie a 5 ans), le programme I-Care s’est mis en place et développé dans plus
de 200 centres hospitaliers et s’appuie sur les généralistes, les cardiologues
de ville et une équipe pluridisciplinaire intervenant au domicile du patient.

Ce programme d’ETP a été créé pour tenter de prévenir les décompensations
cardiaques dont les causes les plus fréquentes sont la mauvaise observance
médicamenteuse ou diététique.
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Entre 2007 et 2010, plus de 2300 patients ont été inclus dans ce programme
qui a été ensuite suivi par I'observatoire ODIN qui a évalué le profil des
patients éduqués et non éduqués suivis par les centres I-Care.

L’éducation thérapeutique a été associée a une diminution significative de
mortalité entre les deux groupes, renforcant encore le réle de I'’éducation
thérapeutique dans la prise en charge des pathologies chroniques. (36)

f) Bilan

Un rapport de décembre 2013 de I'’Académie de Médecine a analysé la
situation actuelle en France en matiere d’ETP.

Les freins au développement de 'ETP sont les suivants (35) :

-au niveau des patients :

-difficultés d’acces aux soins

- barrieres de communication

-au niveau des soignants :

-manque de formation initiale rendant difficile une nouvelle approche
thérapeutique privilégiant une prise en charge psycho-socio-économique
avec la participation active des patients

-manque de temps

-difficultés structurales:  -dispersion des initiatives
-prévalence des actions d’ETP en milieu
hospitalier

-rareté des structures pluridisciplinaires libérales
-hétérogénéité territoriale
-absence de valorisation financiere
-difficulté d’évaluation du rapport bénéfice risque

Les recommandations d’amélioration tiennent compte de la conjoncture
économique actuellement peu favorable et sont graduées selon la faisabilité
dans le temps.

Les mesures pouvant étre mises en ceuvre immédiatement concernent la
formation des soignants et I'organisation de I'ETP.

Elles préconisent d’adapter la formation des médecins a une relation
interactive avec le patient, d’écoute et d’éducation, au-dela de la simple
prescription des le premier cycle et tout au long des études médicales et plus
tard lors de la formation permanente.

Les professions paramédicales sont également concernées dans leur
formation pour permettre une coordination du parcours de soins du patient.
Les promoteurs de programmes d’ETP devront justifier d'une formation
spécifique (initiale ou formation continue).

46



Au niveau de l'organisation, 'ETP doit étre consolidée a I'’hdpital et
développée en ville, en favorisant I'harmonisation des deux secteurs au
bénéfice des patients.

Une coordination territoriale doit étre mise en place pour harmoniser les
ressources et faciliter I'acces des patients aux structures et programmes
d’ETP.

La coordination entre la ville et I'hdpital sera pilotée par le médecin
généraliste qui assure déja le suivi du patient et fera le lien entre les
différents acteurs de I'ETP.

L’un des freins majeurs a 'ETP est son financement qui pourrait étre amélioré
par l'attribution d’'un budget spécifique a I'hdpital (en fonction du coilit de
I’hdpital de jour par exemple) et en ville par le fonds national d’éducation
thérapeutique redistribué par les ARS a des programmes d’ETP réorientés et
controlés.

D’autres mesures peuvent étre mis en place mais nécessitent tout d’abord une
réforme du systeme actuel.

L’ETP devrait étre graduée en plusieurs niveaux d’intervention selon
I'importance de la prise en charge a prévoir et le contexte psycho-socio-
économique du patient (personnes agées suivies a domicile par les
paramédicaux, personnes précaires accueillies gratuitement en
ambulatoire...)

Les programmes d’ETP devront se démarquer des simples mesures
d’accompagnement avec un contenu scientifiquement validé et régulierement
révisé.

Des études de cohorte sont indispensables pour mieux caractériser les
besoins thérapeutiques et psycho-sociaux des patients et hiérarchiser les
criteres d’évaluation et la stabilité des résultats.

L’évaluation devra faire partie intégrante de I'ETP avec un référentiel national
évaluant l'activité, la qualité des structures et du personnel éducatif et la
satisfaction des patients.

Les réseaux de santeé

Définition et objectifs

Ce sont des regroupements pluridisciplinaires de professionnels de santé
(médecins, infirmieres,...) et d’autres professionnels (travailleurs sociaux,
personnel administratif, ...) qui travaillent conjointement pour coordonner le
parcours de santé de patients autour d’'une pathologie (diabete, insuffisance
cardiaque...) ou d'une thématique de santé ( handicap, grand-age...).
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Chaque réseau met en place une démarche d’amélioration de la qualité des
pratiques, s’Tappuyant notamment sur des référentiels, des protocoles de prise
en charge et des actions de formation destinées aux professionnels et
intervenants du réseau avec l'objectif d’'une prise en charge globale de la
personne (37)

Les réseau apparaissent ainsi particulierement adaptés a la prise en charge
des patients diabétiques (multidisciplinarité, coordination...).

Cadre historique et juridique

En 1960 est signée la premiere convention relative a l'hospitalisation a
domicile. Plusieurs acteurs se mobilisent et se coordonnent autour du patient.
C’est le début informel des réseaux.

Dans les années 1980, des médecins s’organisent spontanément en réseaux
locaux pour prendre en charge de maniére coordonnée des patients atteints
du SIDA.

Le 4 juin 1991 parait une circulaire relative a la mise en place de réseaux
ville-hdpital dans le cadre de la prévention et de la prise en charge sanitaire
et sociale des personnes atteintes d’infection a VIH. Cette circulaire reconnait
I'existence préalable des réseaux et propose de leur attribuer des moyens
financiers de fonctionner sous certaines conditions.

Parallelement se créent des réseaux concernant d’autres pathologies
notamment le diabete.

En 1996, les ordonnances «Juppé» introduisent le concept d'une
organisation des soins en réseau pour « assurer une meilleure organisation
du systeme de santé et améliorer l'orientation du patient ». Elles ouvrent la
possibilité de créer des réseaux expérimentaux ambulatoires et de mettre en
place de nouveaux actes médicaux spécifiques des réseaux en dérogation par
rapport a la nomenclature générale des actes professionnels dits actes
dérogatoires.

Selon la loi du 4 mars 2002 (39) relative aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé, ils ont pour objet de favoriser I'acces aux soins, la
coordination, la continuité et linterdisciplinarité des prises en charge
sanitaires, notamment de celles qui sont spécifiques a certaines populations,
pathologies ou activités sanitaires. (35)

Les réseaux assurent ainsi une prise en charge adaptée aux besoins de la

personne sur le plan de I’éducation a la santé, de la prévention, du diagnostic
et des soins.
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[Is peuvent participer également a des actions de santé publique.

En 1997 a été créé le fonds d’intervention pour la qualité et la coordination
des soins (FIQCS).

Le rapport de I'lGAS publié en 2012 sur I’évaluation de la prise en charge du
diabete soulignent les avantages et apports des réseaux :

- sensibilisation au diabéte (information, dépistage)

-coordination des soins

-formation des professionnels de santé

-liens avec I’environnement social privilégié

Concernant la coordination des soins, c’est sur la base du protocole de soins
soumis par I’ANCRED que peuvent étre remboursés depuis 2008 les
consultations de prévention et de soins pour les pieds diabétiques de type 2
et 3 permettant ainsi d’éviter une évolution dramatique de certaines l1ésions
de pied diabétique particulierement invalidantes pour le patient et couteuses
en matiere de santé.

Mais les réseaux de santé, malgré leur place incontournable dans I'offre de
soins, présentent tout de méme des limites :

-répartition hétérogene sur le territoire.

-structures souvent de petite taille mais développement actuel de
rassemblement et de mutualisation des moyens.

-faible file active des réseaux. Dans I'étude ENTRED, seuls 2,5% des patients
interrogés déclaraient avoir été pris en charge par un réseau de santé.

-pas de criteres d’admission des patients définis permettant de cibler quels
patients ont besoin prioritairement d’y étre pris en charge.

-défaut de communication entre réseaux et médecins traitants.

-difficulté d’évaluation de leurs actions qui sont variées.

La mutualisation des réseaux permet de maintenir les dynamiques de prise
en charge globales et pluridisciplinaires mais aussi de répondre aux exigences
d’organisation territoriale et de colits imposés par les pouvoirs publics et
’Assurance Maladie.

Le regroupement de moyens matériels et humains, de bases de données et de
protocoles de prise en charge permet la réalisation d’économies.

Cela permet de simplifier les procédures et de privilégier les actions,
d’assurer une cohérence d’orientation, de traitement et de suivi de sa
pathologie.

Ces regroupements sont particulierement adaptés dans la prise en charge des
patients diabétiques qui est directement liée a d’autres pathologies
concernées par des réseaux: obésité, prévention cardiovasculaire,
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insuffisance rénale...

Par exemple le RTGN et I'EDIR (Réseau Education dans I'Insuffisance Rénale)
partagent le méme logiciel pilote.

En 1999, on compte 66 réseaux diabete en France fédérés par I’Association
Nationale de coordination des Réseaux Diabete (ANCRED).
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Figure 9 : Les réseaux diabéte en France

Les réseaux en Lorraine pour le diabete en 2014 sont au nombre de 8 fédérés au
sein de l'association LORDIAMN :
- en Moselle :
-REDIAME a Freyming Merlebach qui devient RESAMEST en 2015
-RéDOCThionis a Thionville
-en Meurthe-et- Moselle :
-MDN a Nancy qui devient RTTGN en 2015
-Maison des Réseaux de Santé du pays Lunévillois
-en Meuse:
-ADOR 55 a Verdun
-Réseau de santé du Sud Meusien
-dans les Vosges :
-AVRS qui regroupe la Maison du diabéete de Chatenois, La Maison du
diabete d’Epinal et le Réseau de Diabétologie Déodatien.
-'Espace de Santé du pays de Remiremont
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H.

Place du médecin traitant

Le médecin traitant est parfois impliqué dans ces réseaux.

Mais I’éducation thérapeutique est peu développée en médecine générale.

Le médecin traitant a un role essentiel a jouer car il est le pilier de la prise en
charge du patient atteint de pathologie chronique.

Une theése de médecine générale (50) a porté sur la pratique de 'éducation
thérapeutique chez 30 médecins généralistes de la région grenobloise. Les
principales difficultés rapportées par les médecins pour la pratique de I'ETP
au cabinet sont :

-le manque de temps.

L’ETP est une activité chronophage difficilement compatible avec le mode de
rémunération des médecins généralistes.

L’ETP nécessite une consultation dédiée avec une rémunération adaptée.

-le manque de formation médicale : nécessité d’améliorer la formation initiale
et la formation médicale continue.

-le manque de supports éducatifs

Par le manque de spécialistes répartis sur le territoire, le médecin généraliste
est amené a gérer des situations complexes notamment en Lorraine ou le
nombre de diabétologues est inférieur a la moyenne nationale qui est déja
faible (2,5 endocrinologues pour 100000 hab.)

Comme nous I'avons vu précédemment, les réseaux de santé n’apportent pas
la réponse idéale a la pise en charge des patients et d’autres types
d’organisations sont en cours d’expérimentation : les cabinets ASALEE et les
Maisons de Santé Pluri professionnelles.

-Les cabinets ASALEE (Action de Santé Libérale en Equipe) ont été créés en
2003 en Poitou-Charentes dans le contexte de raréfaction des ressources
médicales et de modifications des exigences des professionnels de santé
(volonté de travail en groupe et d’'aménagement du temps de travail).

IIs se fondent sur une coopération entre généralistes et infirmieres libérales
au sein des cabinets médicaux. Des infirmieres spécialement formées
interviennent dans la gestion des données patients, la programmation des
actes de dépistage et I’éducation thérapeutique des patients.

En 2012, 8300 diabétiques sont pris en charge dans ces cabinets par 130
médecins et 22 infirmieres dans 5 régions (52).
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1.

L’évaluation de cette expérimentation est positive avec un meilleur suivi que
la population générale, avec un meilleur équilibre glycémique et sans surcout.

La généralisation de ce modele souleve deux questions: le statut des
infirmieres déléguées a la santé publique et la rémunération des médecins et
infirmieres choisissant ce mode d’exercice.

-Les Maisons de Santé Pluriprofessionnelles

Elles regroupent plusieurs professions de santé libérales réunies autour d’'un
projet de santé témoignant d’'une gestion coordonnée des soins (continuité
des soins, partage des données, formation d’étudiants) et de meilleures
conditions de travail pou les professionnels de santé.

Elles sont particulierement adaptées aux zones rurales ou la densité médicale
est faible.

Ces deux types d’organisation peuvent tout a fait coexister sur le territoire
mais ne se développeront qu’avec la mise en place de financements adaptés.

Les Maisons du diabete

La premiere Maison du Diabete a été créée dans le Nord en 1987.

Il en existe actuellement une vingtaine en France.

Ce sont des structures d’accueil, de conseil, et d’écoute ou des professionnels
de santé proposent des entretiens individuels et des ateliers de groupe.

Ce sont de vrais partenaires pour le médecin traitant dans la prise en charge
des patients diabétiques.

La Maison du Diabete et de la Nutrition de Nancy : MDN Nancy 54

1.1 Organisation et objectifs

Elle a été créée en 2003 a Nancy, a l'initiative du service de diabétologie du
CHU de Nancy pour créer une structure de proximité en ville qui s’adresse
aux patients diabétiques de type 1 et 2, aux adultes et enfants obeses, aux
patients dénutris et a ceux présentant des FRCV.

Elle se situe au centre ville de Nancy au 14 boulevard du 21¢ R.A.
Les missions sont également effectuées au niveau local a Toul, Pont-a-

Mousson, Neuves-Maisons, Saint-Nicolas-De-Port, Vandoeuvre-les-Nancy et
Richardménil.

53



Ses objectifs sont :

- améliorer la santé et le confort de la vie des patients diabétiques

- améliorer la prévention et le traitement de 'obésité infantile

- promouvoir des actions de promotion de la santé pour lutter contre la
sédentarité et les déséquilibres alimentaires

- informer le public en général

- éduquer les malades ou les personnes a risque

- former le personnel médical et paramédical

- aider les membres du réseau et toute personne concernée par les themes de
la MDN

Les objectifs du réseau sont les suivants :

-mettre en ceuvre les moyens médicaux existants pour améliorer la prise en
charge :
-du diabete de type 2 a toutes les étapes: dépistage, prise en charge
globale, surveillance et dépistage des complications.
-du diabete de type 1 a toutes les étapes: prise en charge globale,
surveillance et dépistage des complications.
-de 'obésité infantile : dépistage du surpoids et de 'obésité chez les sujets
arisque et prise en charge globale (diététique et activité physique).
-des dyslipidémies et du risque cardiovasculaire : prise en charge globale.
-de la dénutrition.
-améliorer l'offre et la qualité des soins grace a la mise a disposition du
médecin traitant d’outils nouveaux (auto-questionnaires pour évaluer le
niveau d’activité physique, enquéte alimentaire simplifiée, carnet de bord de
la personne diabétique ou de I'enfant en surpoids, fiches d’évaluation
annuelles remplies par le patient, les paramédicaux concernés et le médecin
généraliste).
-améliorer la coordination des soins et actions entre tous les acteurs du
systéeme de santé.
-faciliter une formation continue des médecins et des professions
paramédicales axées sur la clinique du diabéte ou de I'obésité ou de leurs
complications, mais également sur la pédagogie de I’éducation des malades.
-évaluer les actions entreprises.

Le bureau se réunit trois fois par an et a pour réle de :

-gérer le fonctionnement et la répartition des emplois

-s’assurer de l'existence de moyens nécessaires au fonctionnement et de
décider de leur répartition

-de négocier avec 'assurance maladie les modes de financement dérogatoires
des actes médicaux et paramédicaux autorisés par la loi pour mettre en
ceuvre I'ETP et gérer d’éventuels conflits.
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La coordination médicale est assurée par le Dr Béhme, praticien hospitalier
détaché du CHU et la coordination administrative par M. Doumail, ingénieur
hospitalier mis a disposition par le CHU.

Le personnel mis a disposition par le CHU comporte 2 secrétaires et un cadre
de santé.

Les autres intervenants de ce réseau sont des professionnels libéraux:3
kinésithérapeutes, 3 infirmiéres, 1 psychologue, 4 diététiciennes et 1
podologue.

Les professionnels réalisent des ateliers dans les locaux de la MDN ou se
déplacent dans les antennes locales en périphérie.

Les moyens matériels et humains sont mutualisés avec le réseau NEPHROLOR
qui prend en charge les patients atteints d’insuffisance rénale chronique.

1.2 Parcours du patient

Le patient est d’abord adressé au réseau par une ordonnance de son médecin
traitant pour s’inscrire.

Il rencontre alors une infirmiere ou une diététicienne qui réalise un
diagnostic éducatif qui va permettre de définir un parcours éducatif
personnalisé avec des objectifs adaptés au patient.

Le patient va alors suivre des séances d’éducation collectives en attente avec
ses besoins et ses attentes.

Tout au long de 'année sont proposés 8 thémes pour les patients diabétiques
de type 1 ou 2 et 6 pour la prise en charge de I'obésité.

A mi-parcours est réalisé un diagnostic éducatif intermédiaire pour ajuster
les interventions ultérieures.

Pour les patients dont la prise en charge est plus complexe, le bilan est fait au
cours de réunions pluridisciplinaires.

Des bilans podologiques sont également proposés par des podologues pour
les pieds de grade 0 et 1 (les soins des pieds de grade 2 et 3 sont remboursés

par I'assurance maladie et réalisés en ville)

Une fiche de bilan annuel est envoyée chaque année aux médecins traitants
avec une rémunération de 24 euros par fiche remplie et renvoyée.
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Figure 11 : Le médecin traitant coordonne le parcours de soins du patient

1.3 Formation des professionnels

De nombreuses formations sont proposées aux professionnels médicaux et
paramédicaux (dont des formations validées en tant que FMC pour les
médecins depuis 2008).

1.4 Bilan d’activité

Depuis son ouverture en septembre 2003 au 31 octobre 2013, la MDN a
accueilli au total 1785 patients. Au total sur cette période, 501 professionnels
de santé et 487 médecins généralistes ont adhéré au réseau. En 2012, 192
patients ont été pris en charge a la MDN.

2. Lamaison du diabéte de Freyming Merlebach

2.1 Organisation et objectifs.

Une équipe pluridisciplinaire dirigée par le Dr Seng se structure et organise
des ateliers d’information pour les diabétiques et leur famille. Elle dispense
également des cours aux infirmieres libérales ou salariées. Au début, cette
équipe n’a pas de statut juridique propre, mais est dotée par I'’ARH de 1,5
postes paramédicaux(linfirmiere et 0,5 diététicienne)...

Elle a été créée en 2004 a Freyming-Merlebach, pour associer des
professionnels de santé et sociaux du bassin minier pour élargir leur champ
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d’action aussi bien sur le plan géographique que sur celui des actions
inhérentes a l'information, I’éducation, l'assistance aux diabétiques et la
formation des professionnels de santé.

Le réseau REDIAME est un réseau a taille humaine aux moyens tres limités
avec une équipe tres restreinte au caractére « familial » qui apporte aux
patients une approche individualisée mais qui peut également étre un frein au
développement de ce réseau.

La Maison du Diabete de Freyming-Merlebach faisait partie du réseau
REDIAME a l'origine qui va devenir RESAMEST en fusionnant avec un réseau
de gérontologie et d’addictologie.

Le réseau REDIAME appartient a la fédération des réseaux diabete de
Lorraine, LORDIAMN.

Elle se situe au sein de I'Hopital de Freyming-Merlebach.

La zone d’'intervention est le territoire de la CPAM de Sarreguemines, Saint-
Avold et Creutzwald et comprend 350000 personnes dont 9000 diabétiques
(probablement sous estimé). La population cible comprend les diabétiques de
type 1 et 2, les patients obeses ou atteints de complications cardiovasculaires.

Ses objectifs sont les suivants :
- objectifs sanitaires :
-améliorer la prise en charge des patients
-diminuer les admissions des patients diabétiques aux urgences
-dépister les fragilités des patients
-prendre en charge les patients a la sortie d’'une hospitalisation
-former les professionnels
-organiser des actions de prévention
-mettre en place des plans d’actions, de soins, de suivi
-poursuivre et coordonner 'action des médecins traitants
-objectifs économiques :
-mutualisation avec d’autres réseaux
-observer et analyser les besoins
-objectifs organisationnels :
-améliorer et faire évoluer les procédures de fonctionnement
-organiser des réunions réguliéres
-réorganiser 'équipe mobile
-organiser des réunions hebdomadaires de I'équipe complete
-objectifs qualité :
-améliorer la qualité du service rendu par le réseau
-améliorer la communication aupres des professionnels et des usagers
-développer de nouveaux partenariats
-améliorer les outils informatiques
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Les objectifs du réseau sont les suivants :

-améliorer I'état de santé des diabétiques en évitant le développement des
complications du diabeéte.

-mettre en ceuvre une coordination et un partage d’informations.

-proposer une formation aux professionnels de santé du secteur.
-participer a I'amélioration des connaissances épidémiologiques régionales
et au développement de recherche clinique.

La coordination médicale est assurée par le Dr Seng, praticien hospitalier du
service de diabétologie de Saint-Avold.

Le personnel comprend une secrétaire, une coordinatrice administrative,
deux infirmieres formées a I'ETP, une diététicienne hospitaliere et 2
diététiciennes libérales.

2.2 Parcours du patient

Le patient est d’abord adressé au réseau par son médecin traitant.

Il rencontre alors une infirmiere qui réalise un diagnostic éducatif pour
permettre de définir un parcours personnalisé adapté aux objectifs fixés
conjointement avec le patient

Les professionnels réalisent des ateliers de groupe dont les themes sont les
suivants :

-Conduite a tenir en cas d’hyperglycémie

-Autosurveillance glycémique

-Conduite a tenir en cas d’hypoglycémie

-Comment gérer le sucre et les graisses dans l'alimentation

-Les menus équilibrés

Les autres services proposés aux usagers sont les suivants :
-examens podologiques de dépistage

-centre de documentation

-exposition de matériel d’autocontroéle et d’'injection
-antenne de ’Association francaise des diabétiques
-ateliers sur les bienfaits de I'activité physique

Les patients réalisent un bilan annuel en hdpital de jour. Il n’y a pas de fiche
de bilan annuel standardisée mais un courrier de synthése du médecin.
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2.3. Formation

Des formations sont proposées aux professionnels médicaux et
paramédicaux notamment dans le cadre de ’AMMPPU (Association
Mosellanne Médicale de Perfectionnement Post Universitaire).

Le REDIAME est sollicité de maniére réguliere par la MSA, I'Union
Régionale des sociétés de secours miniere de I'Est et I'association des
diabétiques de la région de Forbach et de Saint-Avold pour animer des
conférences destinées a la population du bassin houiller.

2.4. Bilan d’activité

En 2012, la Maison du Diabete de Freyming-Merlebach a pris en charge
425 patients et 109 médecins ont adhéré au réseau.

3. Tableau récapitulatif

MDF MDN
hopital centre ville

situation Freyming Nancy
population couverte 350000 497005
date de création 2004 2003
mutualisation moyens avec autres réseaux oui oui
formation des professionnels oui oui
diagnostic éducatif oui oui
ateliers collectifs oui oui
entretiens individuels non oui
bilan activité 2012
nombre de patients 425 192
nombre de médecins adhérents 109 487
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II. ETUDE DE L'IMPACT BIOMEDICAL DE L’ETP A DEUX ANS A L’AIDE
DES BILANS ANNUELS DES PATIENTS SUIVIS A LA MDF ET A LA MDN

A.

Objectifs

L’ETP fait partie intégrante de la prise en charge du diabete de type 2.

C’est une démarche de proximité. L’objectif est de la mettre a disposition des
patients sur tout le territoire dans des structures spécialisées en lien avec les
autres professionnels de santé prenant en charge le patient, notamment le
médecin traitant.

En Lorraine, la MDN et la MDF sont deux structures proposant une ETP de
proximité aux patients.

Les effets positifs de 'ETP sur la prise en charge du patient diabétique
peuvent étre appréciés au regard de 4 criteres principaux :

-la satisfaction du patient

-le bon suivi des programmes

-les effets sur l'état de santé des patients (amélioration bioclinique,
diminution de la survenue des complications, mobilisation des compétences)
-I'efficience des actions

Les objectifs de cette étude sont :

-d’évaluer et de comparer le profil des patients bénéficiaires d’'ETP a la MDN
et la MDF.

-d’évaluer la prise en charge en maison du diabete et en particulier I'impact
biomédical de 'ETP en comparant I’évolution a deux ans des parametres
clinique et biologiques des patients diabétiques de type 2 suivis a la MDN et a
la MDF ayant bénéficié de séances d’ETP.

Méthodes

Recueil des données

Nous avons réalisé une étude observationnelle.

Au niveau de la MDN, les données de notre étude ont été obtenues a partir des
données colligées d’apres les fiches de bilan annuel dans le cadre de la these
d’Amandine Schivre (en cours de réalisation) correspondant a la période du
14/12/2004 au 07/12/2013.

Au niveau de la MDF, les données ont été recueillies dans les courriers de
syntheése de bilan annuel et le dossier médical du patient (pas de fiche
standardisée) correspondant a la période 01/01/2008 au 31/12/2013.
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2.

a.

Méthodes statistiques
Généralités

Toutes les analyses ont été effectuées a l'aide du logiciel SAS V9 (SAS
Institute, Cary, NC, USA).

Les groupes indépendants ont été comparés a l'aide des tests non
paramétriques de Mann-Whitney pour les variables continues, par le test du
Chi-2 (ou de Fischer lorsque les conditions de validité du premier n’étaient
pas réunies) pour les données catégoriques.

Les données appariées (évolution entre la premiere et la seconde évaluation)
ont été analysées a 'aide de tests non paramétriques de Wilcoxon pour les
données continues et de Mc Nemar pour les données catégoriques.

Le débit de filtration glomérulaire a été estimé selon la formule MDRD.
L’age, 'IMC et le LDL-c ont été systématiquement recalculés.

Criteres de sélection

Criteres d’inclusion :

-les patients diabétiques de type 2 pour lesquels nous disposions des
résultats de bilan annuel a N et N+2

ET

Qui ont participé au programme d’ETP

Criteres d’exclusion :
-absence de suivi a 2 ans
-absence de participation aux programmes d’ETP

Comparaison des centres

Les deux populations ont été comparées sur les années de suivi N et N+2 sur
les criteres suivants :

Données démographiques, ancienneté du diabete, données
anthropométriques, biologiques, présence ou non de complications,
traitement.
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C. Résultats

1. Caractéristiques initiales des patients suivis dans les deux centres
(N).
Le tableau suivant résume les principales données démographiques,
anthropométriques et biologiques ainsi que les données concernant les
complications pour les patients de chaque centre, lors du premier bilan

annuel (N)

MDF MDN

N m +/- DS extrémes [N m+/_DS extrémes
Age (années) |95 64 +/-9,5 37-85 108 62,4+/-13,5 29-98
Sexe 95 111
Homme 58(61%) 54(49%)
Femme 37(39%) 57(51%)
Ancienneté
du diagnostic|95 12 +/-8 0-42 108 9+/-9 0-54
(années)
IMC (kg/m2) |95 30,0 +/-4,9 17,6-46,3 | 108 31,4+/-5,8 18,1-48,3
HbA1lc (%) 95 7,9 +/-1,4 51-12,4 |109 7,5+/-1,5 5,2-12,7
LDLc (g/l) 90 1,10+/-0,29 0,44-1,96 |102 1,09+/-0,35 0,50-2,44
HDLc (g/l) 94 0,43+/-0,13 0,14-0,84 |106 0,49+/-0,16 0,22-1,12
TG (g/L) 94 1,66+/-1,15 0,36-8,33 | 109 1,60+/-0,92 0,25-5,51
creatinine | 5 8,7+/-3,2 5,0-25 107 |9,4+/-2,8 3,3-20
(mg/l)
DFG
(ml/min/1,73 |95 93+/-30 26-184 104 82+/-27 34-225
m2)
Rétinopathie 13(14%) 5(5%)
Néphropathie
(microalbumi 21(22%) 26(25%)
nurie+)
g;’trﬁir;aro 10(11%) 17(15%)
HTA 67(71%) 59(60%)
Nombre
d'ADO
aucun 14(15%) 20(18%)
1 35(37%) 45(41%)
2 40(42%) 30(27%)
3 ou plus 6(6%) 16(14%)
Insulino 29(31%) 17(15%)
thérapie
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- Sexe:
Les patients suivis a la MDF sont majoritairement des hommes (61%) alors
qu’a la MDN la parité est quasiment respectée (49%).

-Age :
Le profil d’age des patients est comparable.

-Ancienneté du diabete :
Les patients de la MDF ont un diabéte diagnostiqué depuis plus longtemps
(12 ans) que les patients de la MDN (9 ans), la différence est statistiquement
significative (p=0,0008)

-IMC :
L’IMC moyen est supérieur ou égal a 30 kg/m2 dans les 2 centres.

-HbAlc:
L’HbA1c est significativement plus élevée chez les patients de la MDF (7,9%)
que chez les patients de la MDN (7,5%) lors de ce bilan initial (p=0,010)

-Bilan lipidique :
Le LDLc moyen est comparable entre la MDF (1,10g/1) et la MDN (1,09g/1).
Le LDLc est proche de I'objectif de 1g/1 dans les 2 populations.

Le HDLc est significativement plus bas chez les patients de la MDF (0,43g/1)
que chez ceux de la MDN (0,49g/1) (p=0,01)

Les triglycérides sont plus élevés chez les patients de la MDF (1,66g/1) que
chez les patients de la MDN (1,60 g/1).

Au total, les parametres lipidiques sont plutét meilleurs chez les patients de la
MDN.

-Fonction rénale :

Le DFG est significativement plus élevé chez les patients de la MDF
(93ml/min/1,73m2) que chez ceux de la MDN (82 ml/min/1,73m2)
(p=0,003).

-HTA :
Le nombre de patients hypertendus est plus élevé chez les patients de la MDF
(71%) que chez ceux de la MDN (60%).

-Complications :

-Néphropathie :
Le nombre de patients atteints de néphropathie diabétique est un plus élevé a
la MDN (25%) qu’a la MDF (22%).
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-Rétinopathie :
Le nombre de patients atteints de rétinopathie diabétique est
significativement plus élevé a la MDN (14%) qu’a la MDF(18%)(p=0,024)

-Coronaropathie :
Le nombre de patients atteints de coronaropathie est plus élevé chez les
patients de la MDN (16%) que chez ceux de la MDF (11%)).

-Traitement :
-Lors de ce bilan initial, la plupart des patients prennent 2 ADO ou moins
dans les 2 populations (94% a la MDF et 86% a la MDN).

-Le recours a l'insulinothérapie est de loin plus répandu pour les patients
de la MDF (31%) que pour ceux de la MDN (15%).

Au total :

A l'inclusion, les patients de la MDF ont un diabete plus ancien, moins bien
équilibré et moins compliqué que les patients suivis a la MDN. Ils sont plus
souvent traités par insulinothérapie et plus souvent hypertendus.
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2.  Evolution a 2 ans dans les 2 centres.

2.1. Ala MDF
-L’IMC a légerement augmenté (passant de 30 a 30,5 kg/m2).
-L’HbA1c a diminué de 7,9 % a 7,7%.
-Le LDL a diminué de maniere significative passant de 1,10 a 1,01 g/l
(p=0,0002)
-La clairance de la créatinine a diminué de 93 a 88 ml /min/1,73m2 et la
proportion de néphropathie diabétique a augmenté de 19 a 30%
-Le nombre d’hypertendus a augmentéainsi que celle des patients
coronariens.
-Le nombre de patients traités par insulinothérapie a augmenté de facon
significative de 31 a 51%(p<0,0001) .
Au total, I'équilibre glycémique et lipidique s’est amélioré avec malgré tout
progression des atteintes cardiovasculaires associées.

2.2. Ala MDN

-L’IMC a tres légerement augmenté.

-L’HbA1c a diminué de 7,5 a 7,2%.

-Le LDL a diminué de facon significative (p=0,002).

-La clairance de la créatinine est restée stable et la néphropathie diabétique a
progressé.

-Le nombre d’hypertendus est resté stable ainsi que celui de l'atteinte
coronarienne.

-le nombre de patient sous insuline est également resté stable.

Au total, I'équilibre glycémique et lipidique s’est amélioré avec stabilisation
des complications du diabeéte.
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3. Comparaison MDF/MDN a 2 ans.

MDF MDN

N m+/-DS extrémes N |m+/-DS extrémes
IMC (kg/m2) 95 30,5+/-6,1 17-56,3 107 | 31,5+/-5,8 18,4-51,1
HbAlc(%) 95 7,7+/-1,4 5,3-13,5 110|7,2+/-1,4 1,5-12,8
LDLc(g/D) 95 1,01+/-0,29 0,44-1,96 95 |0,97+/-0,31 0,33-1,80
HDLc(g/1) 95 0,44+/-0,11 0,20-0,85 96 |0,51+/-0,18 |0,26-1,65
TG(g/1) 95 1,73+/-1,32 0,47-9,69 99 |1,48+/-0,78 |0,40-5,03
créatinine(mg/1) 95 9,5+/-4,2 4,0-30 104 |9,3+/-3,1 4,5-22,5
DFG(ml/min/1,73m2) [ 95 88+/-29 17-173 102 |83+/-26 30-152
Rétinopathie 17(18%) 6(6%)
Néphropathie
(mli)croall)buminurieﬂ 27(30%) 13(21%)
Coronaropathie 15(16%) 16(14%)
HTA 75(79%) 57(59%)
Nombre d'ADO
0 22(23%) 21(19%)
1 19(20%) 40(36%)
2 43(45%) 32(29%)
3 ou plus 11(12%) 18(16%)
Insulinothérapie 48(51%) 16(14%)

66




-IMC :

L’IMC a augmenté dans les 2 centres mais de facon plus importante a la MDF.
L’IMC moyen reste toutefois plus élevé a la MDN.

Evolution de I'IMC a N+2
32
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-HbAlc:

L’HbA1C diminue dans les 2 centres mais reste significativement plus bas a la

MDN (p=0,018).
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-Bilan lipidique:
Le LDLc a diminué dans les 2 centres. La diminution est plus marquée a la
MDN.

Le HDL a augmenté a la MDN et a la MDF.
Les triglycérides ont diminués a la MDN mais ont augmenté a la MDF.

-Fonction rénale :
Le DFG a diminué a la MDF et a tres légerement augmenté a la MDN
(différences non significatives).

La protéinurie a augmenté dans les 2 centres mais beaucoup plus a la MDF.
Les différences sont significatives (p=0,0005).

-Complications :
Il y a plus d’apparition de rétinopathie diabétique et de coronaropathie a la
MDF qu’a la MDN mais les différences ne sont pas significatives.

-Traitement :
Il y a eu significativement plus d’instauration d’insuline chez les patients
suivis a la MDF (p<0,0001).

En conclusion, 'ancienneté du diabéte pris en charge est plus importante a la
MDF qu’a la MDN, avec une HbAlc initiale plus élevée et une évolution
péjorative en terme de fonction rénale, d’hypertension artérielle et de
nécessité de recours a l'insulinothérapie alors que la situation des patients
reste stable a Nancy.
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D.
1.

Discussion
Caractéristiques des profils de patients bénéficiaires de 'ETP

-Prise en charge conjointe de 'obésité et du diabete

Les IMC moyens dans les 2 centres sont supérieurs a 30 kg/m?2.

Selon I’étude ObEpi réalisée en 2012, la Lorraine est la 7éme région francaise la
plus touchée par I'obésité avec une prévalence estimée a 17% (loin derriere
le Nord-Pas de Calais ou la prévalence y est de 21,3% mais distancée par le
Midi-Pyrénées ou elle est de 11,6% , la plus basse de France).

En 2 ans, I'IMC des patients de la MDN a beaucoup moins progressé que celui
des patients de la MDE. Or la MDN propose dans son programme d’ETP des
ateliers pour la prise en charge de I'obésité auxquels peuvent assister les
patients diabétiques.

On peut penser que c’est ce qui a limité 'augmentation de I'IMC a la MDN.

Par le taux important de patients diabétiques obeses et sachant que I'obésité
multiplie le risque de diabete de type 2 par 7, la prise en charge en parallele
du diabete et de I'obésité se justifie (39).

-Amélioration de I'équilibre glycémique

Ces résultats sont en faveur d’'une tendance globale a lI'amélioration de
I'équilibre glycémique des patients suivant un programme d’ETP au sein
d’'une maison du diabete.

Cela confirme l'efficacité de ces structures de proximité et permet a tous les
patients d’avoir acces a un programme d’ETP.

Dans le cas de la MDF, la carence de spécialistes en diabétologie, la
diminution de capacité du service de diabétologie et son déménagement
récent rendent encore plus indispensable cette structure permettant aux
patients de bénéficier d'une ETP de proximité.

-Amélioration du bilan lipidique

De part la prise en charge conjointe du diabéte et de I'obésité et la présence
de séances d’ETP concernant 'activité physique a la MDN, la diminution des
parametres lipidiques y est plus importante qu’a la MDF.

Ce sont autant de pistes d’amélioration pour la prise en charge des patients
de la MDF en fonctions des possibilités d’'intervenants supplémentaires et de
financement.

-Un recours plus fréquent a I'insulinothérapie a la MDF

On peut penser que vu la localisation en Moselle-Est, loin du CHR de Metz (55
kilometres) et du CHU (115 kilometres), les patients pris en charge a la MDF
ont plus souvent recours aux consultations et au service de diabétologie local
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et sont moins pris en charge dans les grands services spécialisés de recours
de Metz ou Nancy.

C’est ce qui pourrait expliquer un recours plus fréquent a I'insulinothérapie
ainsi qu’un diabéte plus ancien pour les patients de la MDF.

-Une dégradation de la fonction rénale plus importante a la MDF

La MDF se situe comme on I'a dit dans les locaux de I'h6pital de Freyming-
Merlebach qui abritait jusqu'a récemment le service de diabétologie et un
service de néphrologie avec une unité de dialyse.

On peut penser que le recrutement de patients a la MDF de patients
également suivis pour des pathologies rénales a Freyming-Merlebach était
important, le centre de dialyse le plus proche se situant a Metz.

Il y a également une proportion plus importante d’hypertendus pris en
charge par la MDF.

L’HTA étant également néfaste en ce qui concerne la fonction rénale, cela
peut contribuer a expliquer son évolution péjorative.

De plus, la MDF prend en charge des patients dont le diabete est
significativement plus ancien. La dégradation de la fonction rénale étant
reliée a I'ancienneté du diabete, c’est également un facteur expliquant une
fonction rénale plus dégradée chez les patients de la MDF.

La prise en charge des patients a la MDF et la MDN ont prouvé leur
efficacité au niveau biomédical.

Notre étude suggere une efficacité a deux ans sur I'équilibre glycémique
et les parametres lipidiques pour les patients ayant bénéficié des
programmes d’ETP comme I'ont déja montrés d’autres travaux lorrains,
nationaux et internationaux.

Les résultats concernant I'IMC justifient une prise en charge conjointe
et pluridisciplinaire au sein de ces réseaux.

L'isolement géographique de la MDF et la difficulté d’acces au
diabétologue en Moselle-est renforce encore la nécessité de garder et
de renforcer cette structure de proximité pour permettre un acces aux
soins a tous.
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2.

Limites de I'étude

-Evaluation des autres impacts de 'ETP

Dans notre étude nous n’avons pas pris en compte la qualité de vie de
patients, leur satisfaction ni leur acquisition des savoirs et savoir faire.

Depuis fin 2010, la MDN réalise a plusieurs reprises au cours du parcours du
patient une évaluation de sa qualité de vie .

-Un suivi insuffisant pour évaluer 'impact des complications

L’apparition des complications est lente et survient aprés de nombreuses
années d’évolution silencieuse.

Si I’équilibre glycémique s’améliore pour les patients pris en charge dans ces
réseaux, un impact devrait étre visible au niveau de la survenue des
complications mais sur un suivi plus long.

-Choix du groupe controle

Nous avons voulu comparer I'évolution de 2 groupes de patients ayant
bénéficié de programmes d’ETP. Les modalités des programmes d’ETP sont
différentes a la MDN et a la MDF.

Pour pouvoir évaluer 'effet de 'ETP sur I'évolution de ces patients, il serait
intéressant de comparer les patients suivis dans un réseau a un groupe
n’ayant pas bénéficié d’ETP.

Propositions d’évolution

-Création d’une fiche de bilan annuel standardisée pour la MDF

Cela permet d’étre systématique en particulier sur des mesures essentielles
comme le tour de taille qui sont régulierement absentes dans les dossiers
alors que c’est la meilleure variable prédictive de survenue de diabete.

-Créations d’ateliers de prise en charge de I'obésité avec séances concernant
'activité physique et sportive.

Mais les derniers mois ont été riches en bouleversements pour les hopitaux
du bassin houiller. Dans ce contexte économique particulier avec réductions
des nombre de lits en diabétologie et compte tenu de I'éloignement des autres
centres hospitaliers, la prise en charge des patients en ambulatoire a
proximité de chez eux, permettant d’éviter complications et décompensations
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en améliorant la gestion de sa maladie par le patient lui-méme est encore plus
cruciale et d’actualité.

Ces structures d’hyperproximité permettrait de prendre en charge les
patients beaucoup plus tot dans leur maladie car on voit que les patients
bénéficiaires d’ETP a la MDF ont un diabeéte tres ancien (12 ans en moyenne).
Le réseau REDIAME va également disparaitre en tant que structure
individualisée pour fusionner avec un réseau de gérontologie et
d’addictologie pour former le RESAMEST permettant une mutualisation des
moyens et peut étre un fonctionnement encore plus économique et plus
efficace.

72



Deuxieme partie : Synthese commentée des travaux de these
sur le diabete et 'ETP en Lorraine
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Comme nous l'avons précédemment, il y a peu de données disponibles sur
I’évaluation des programmes d’ETP et leurs effets sur les patients.

Nous nous proposons de faire la syntheése des différents travaux de these
concernant le diabete en Lorraine et publiés depuis la 1égalisation de I'ETP.

Ces théses sont les suivantes :

-Contal Irene, Prise en charge des patients diabétiques de type 2 par le réseau
de soins et d’éducation « Maison du Diabeéte et de la Nutrition Nancy 54 »,
Etude a propos de 246 patients, 2009

Qui reprend les données de la Maison du Diabete et de la Nutrition Nancy 54
et du service de Diabétologie et Nutrition du CHU de Nancy

-Jannot Sophie, Prise en charge des patients diabétiques de type 2 par deux
réseaux d’éducation thérapeutique en Lorraine: la Maison du diabete
d’Epinal et la Maison du Diabete et de la Nutrition Nancy 54, 2011

Qui a étudié les données de la Maison du Diabéte et de la Nutrition Nancy 54
et celles de la Maison du Diabete d’Epinal

-Villeroy De Galhau-Lipp Sophie, Programmes d’éducation thérapeutique du
patient et prise en charge du diabete de type 2 : profil et suivi des patients de
I'étude Deltadiab, 2013

Qui a comparé les données de la Maison du Diabéte et de la Nutrition Nancy
54,

du réseau ADOR 55, du service de Diabétologie des Hopitaux Privés de Metz
et du Réseau de diabétologie déodatien.
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Le tableau suivant compare les caractéristiques des différents centres
étudiés :

Thése Contal These Jannot [These vileroy De Gathaw-tipp |
MDN 54 CHU 54 MDN 54 MDE 88 CHU 54 MDN 54 ADOR 55 | RDD 88 HPM 57 CHU 54
type de structure rééeau de servit?e . rééeau de rééeau de servit?e . rééeau de rééeau de rééeau de servit?e . servit?e .
soins hospitalier | soins soins hospitalier | soins soins soins hospitalier | hospitalier
début de I'ETP 2004 2005 2005 2004 2005 2006 2005
autorisation ARS 2010 2010 2010 2010 2010 2010 2010
Professionnels
impliqués dans
I'ETP
diabétologue Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui
MG Non Non Non Non Non Non Oui Non Non Non
Infirmier(ere) Oui Oui Oui Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui
Diététicien(nne) Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui
Podologue Oui Non Oui Non Non Oui Oui Non Non Non
Psychologue Oui Oui Oui Non Oui Oui Oui Oui Oui Oui
Kinésithérapeute Oui Non Oui Non Non Oui Non Non Non Non
Educateur sportif Non Non Non Non Non Non Oui Non Oui Non
Dentiste Non Non Non Non Non Non Oui Non Non Non
Pharmacien Non Non Non Non Non Non Oui Non Non Non
Cuisinier Non Non Non Non Non Non Oui Non Non Non

Les différentes structures ont commencé a proposer des programmes d’ETP
aux patients a la méme période.

Par contre les intervenants peuvent étre treés variés dans certains centres,
notamment dans les réseaux de ville, apportant leur expérience pour certains
points particuliers de la prise en charge comme par exemple le dentiste pour
la prévention et le traitement d'un foyer infectieux dentaire source de
déséquilibre du diabéte ou un cuisinier et un éducateur sportif apportant des
conseils pratiques et concrets pour la prise en charge de I'obésité et du
diabéte en compléments des conseils donnés par la diététicienne.

L’activité physique réguliere est aujourd’hui reconnue comme un des piliers
du traitement du diabete de type 2 associée a une alimentation bien
équilibrée et un traitement médicamenteux si nécessaire. Les publications
scientifiques internationales sont unanimes pour reconnaitre les effets
bénéfiques de l'activité physique en prévention primaire, secondaire ou
tertiaire (40).

L’activité physique réguliere fait baisser la glycémie, améliore la sensibilité a
I'insuline, diminue la masse grasse, améliore le bilan lipidique et d’'une facon
générale contribue a controler les facteurs de risque et prévenir les
complications de diabete de type 2 (41).

Les éducateurs médico-sportifs font ainsi partie de la liste officielle des
intervenants en ETP (42).
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Une étude réalisée en 2006 montre que 7 réseaux diabete sur 10 en France
integrent l'activité physique dans les séances d’éducation du patient et la
formation des professionnels mais avec une variabilité importante dans la
forme qu’elle peut prendre. Cet aspect de la prise en charge est en plein
développement et doit encore étre encouragé. Des roles équivalents sont
attribués en théorie a I'activité physique et a la diététique dans la prise en
charge du diabete mais en réalité la diététique est favorisée a tous les niveaux
de la promotion (éducation du patient, formation des professionnels, séances
ou consultations spécifiques, embauche dans les réseaux, participation aux
équipes de coordination).
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Ci dessous le tableau des résultats obtenus dans les différents centres :

These Contal |Thése Jannot These Villeroy De Galhau-Lipp

MDN |CHU |MDN |mMDE |cHU |MDN |[ADOR |[RDD [HPM |cHU
période de suivi | 2005-2008 2005-2010 2010-2012
Nb de patients |75 75 147 241 1740 |47 35 35 45 528
Age 63 62,8 |64 62 62 65,9 (64,7 |68 68,2 |[65,3
% hommes 50 60,8 |50 46 64 46,9 [48,6 |64,9 (489 |62,3
Ancienneté
diabete 9 14,3 9 7 13 13,3 9,1 12,8 18 16,3
IMC (kg/m?2)
initial 31,54 (32,18 |31,4 (31,1 (304 |323 (309 |309 (298 |31,1
évolutionalan|-0,12 |-0,16 (-0, 0 0,1
évolution a 2
ans -0,5 0,2 0,2
HbAlc (%)
initial 7,42 7,36 7,5 7,8 7,4 7,3 7,4 7,4 7 7,6
évolutionalan|-0,25 |-0,07 |-0,4 -0,4 0 0 0,1 0,1 0 0,2
évolution a 2
ans -0,1 -0,5 0,1
LDL c (g/1)
initial 1,11 1,08 |0,99 [0,93 1,15 0,89 1,06 |0,92
évolution a1 an -0,11 |-0,04 |-0,04 |01 -0,09 |-0,07 |-0,07 |O
évolution a 2
ans -0,03 |-0,15 |-0,08
HDL c (g/1)
initial 051 (053 |052 |0,52 (0,48 (0,45 |0,46 |0,46
évolution a1 an -0,01 |-0,01 |-0,01 |O,01 0 0,03 0,03 0
évolution a 2
ans -0,02 |0 -0,03
triglycérides
(g/1)
initial 1,46 1,58 1,56 1,57 1,55 1,61 1,35 1,72 1,44 1,49
évolutionalan (0,012 |-0,039 (-0,04 |-0,04 |-0,03 [-0,09 |0,14 |(-0,23 |0,01 0,05
évolution a 2
ans -0,02 |-0,07 |-0,04
DFG
ml/min/1,73m?2
initial 73,6 |71,8 |76 85 69 86,1 |88 83,2 (82 69,4
évolutionalan|-1,1 -3,2 -0,9 2,2 -1,4 2,2 -1,4 0,9 -4,2 13,8
évolution a 2
ans -0,7 0 -2,6
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These Contal

These Jannot

These Villeroy De Galhau-Lipp

MDN CHU MDN |MDE |CHU MDN |ADOR |RDD HPM CHU
néphropathie
initiale 22% 45% 25% 26% |36% 18,2% |28,6% |33,3% |26,80%|30,20%
a 1an total 32,40% | 33,30% | 45,70% | 32,50% | 30,90%
a 1 an disparue 6% 5% 17%
inchangée 86% 89% 67%
apparue 8% 6% 16%
a 2 ans disparue
inchangée
apparue
rétinopathie
diabétique
initiale 10% 28,30% | 10% 6% 23% 10,40% | 0% 18,9% |20,90% | 24,20%
a 1an total 8,50% |0% 18,9% |21,40% |23,30%
a 1 an disparue 0% 0% 6%
inchangée 97% 95% 88%
apparue 3% 5% 6%
a 2 ans disparue 3% 1% 7%
inchangée 94% 94% 86%
apparue 3% 5% 7%
Neuropathie
initiale 32,80% | 64,40% [37% 23% |59%
a 1 an disparue 6% 3% 10%
inchangée 83% 87% 80%
apparue 10% 10% 11%
a 2 ans disparue 6% 2% 11%
inchangée 79% 82% 73%
apparue 15% 16% 16%
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These Contal These Jannot These Villeroy De Galhau-Lipp

MDN CHU MDN MDE CHU |MDN |ADOR |RDD HPM CHU
Coronaropathie
initiale 13,30% | 6,67% |18% 13% 16% |14,6% |11,10%|24,30% |5,70% |15,60%
a 1an total 12,20% |5,60% |21,80% |5,70% |18,20%
a 1 an disparue 0% 0% 2%
inchangée 100% |100% |93%
apparue 0% 0% 4%
a 2ans disparue 0% 0% 3%
inchangée 100% |100% |91%
apparue 15% 16% 16%
AOMI
initiale 16% 18,67% | 14% 11% 25% |[17,40%|5,90% |10,80% |2,60% |7,10%
a 1an total 14,90% | 5,30% |10,80% |2,80% |6,50%
a 1 an disparue 5% 1% 11%
inchangée 90% 95% 74%
apparue 5% 4% 14%
a 2 ans disparue 5% 1% 14%
inchangée 80% 93% 71%
apparue 15% 6% 15%
HTA
initiale 63% 79,40% 48,80% | 72,20% | 40,50% | 23,80% | 80,70%
évolutiona 1 an 51,30% | 61,10% | 35,10% | 20,70% | 80,80%
évolution a 2
ans
risque faible 57,30% | 58,60% | 51% 77% 39% |24,30% |73,70% | 63,90% | 84,20% | NR
modéré 27% 13% 28% |43,20% | 0% 27,80% | 10,50% | NR
élevé 19% 8% 32% |24,30% |26,30% | 8,30% |0,00% |NR
tres élevé 3% 3% 1% 8,10% | 0% 0,00% [5,30% |NR
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These Contal

These Jannot

These Villeroy De Galhau-Lipp

MDN CHU MDN MDE |CHU |[MDN |ADOR |RDD HPM CHU
Nombre d'ADO
0 initial 18,30% | 27,50% | 18% 12% [33% |4,1% |15,40%|0,00% |2,30% |0,00%
1 initial 47,60% | 29% 46% 40% |29% |[36,70%|23,10% |13,50% |27,30% | 26,90%
2 initial 29,30% | 32,60% | 30% 34% |29% |14,30%26,90% |37,80% |15,90% |23,30%
3 ou + initial 4,90% |10,90% | 6% 14% 10% |20,40%|11,50% |18,90% |27,30% | 3,20%
alan
augmenté 13% 13% 11%
inchangé 67% 75% 78%
diminué 20% 20% 11%
a2ans
augmenté 20% 20% 15%
inchangé 58% 76% 52%
diminué 21% 15% 12%
Insulinothérapie
initial 26,8% [48,7% |31% 17% |51% |24,50%(12,60% |29,70% |27,50% | 46,50%
a 1an total 26,60% | 23,50% | 32,40% | 35,60% | 46,60%
a 1aninstaurée 2% 1% 2%
inchangée 93% 92% 94%
Arrétée 5% 7% 4%
a 2 ans instaurée 0% 1% 2%
inchangée 95% 84% 93%
arrétée 5% 15% 5%
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1.

Comparaison MDN/CHU avec suivia 1 an

1.1 Objectifs

1.2

Le but de cette étude était d’étudier le profil de patients pris en charge a la
MDN 54 a leur entrée dans le réseau et leur évolution a un an.

Les données ont été comparées a celles du service de Diabétologie et
Nutrition du CHU pour observer les types de patients pris en charge par ces 2
structures et les éventuels bénéfices a court terme de ces 2 prises en charge.

Résultats

En ce qui concerne la comparaison des données de la MDN et du service de
Diabétologie et Nutrition du CHU entre 2005 et 2008, ’étude montre que les
patients suivis a la MDN ont un diabete plus récent, moins bien
équilibré, moins compliqué et moins souvent traité par insuline que
ceux suivis a I’hopital.

La majorité des patients est également atteint de surpoids voire d’obésité et
on note que I'IMC ne diminue que faiblement pendant la prise en charge
a court terme mais de fagcon comparable dans les 2 centres.

L’équilibre glycémique évolue également de maniere favorable et sans
différence statistiquement significative entre les 2 groupes.

Les patients suivis a la MDN ont un diabéte plus récent que ceux suivis a
I’hopital.

L’éducation est commencée plus t6t et le but est de modifier son mode de vie
pour retarder l'apparition des complications et lintensification des
traitements

Les patients suivis dans le service hospitalier ont donc un diabéte plus ancien
et par conséquence plus souvent traité par insuline et plus compliqué.

La MDN joue donc bien son role d’intervenant précoce de proximité en amont
d’'une prise en charge plus spécialisée conformément aux objectifs des
programmes d'ETP.

1.3 Limites et améliorations

Le suivi des patients n’a été réalisé que sur une année. Pour voir une
évolution de certains parametres notamment I'IMC, les complications du
diabéte ou ses traitements, il est nécessaire d’avoir plus de recul avec un suivi
plus long.
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Les modifications préconisées au moment de I'étude étaient les suivantes :
-modifications de la fiche de bilan annuel avec simplification et
informatisation mais nécessité d’améliorer le remplissage des fiches
concernant certaines données essentielles de la prise en charge comme le
tour de taille et la microalbuminurie

-améliorer le retour au médecin traitant qui centralise les informations et
assure la cohérence de la prise en charge.

2. Comparaison MDN/MDE/CHU avec suivi a 2 ans

2.1 Objectifs

L’objectif de cette étude était de comparer les caractéristiques des patients
diabétiques de type 2 suivis par la MDN et la MDE a ceux suivis par le service
de diabétologie du CHU et d’évaluer la prise en charge en maison du diabete
en comparant I’évolution a un et deux ans des parametres biocliniques des
patients suivis en ville par rapport a ceux pris en charge a I'hopital.

2.2 Résultats

2.2.1 Comparatif des caractéristiques des populations

Au départ, a I'inclusion dans le réseau, les patients de la MDN et de la MDE
ont un diabete de découverte plus récente, moins bien équilibré, moins
compliqué et moins souvent traité par insuline que les patients suivis au
CHU, ce qui rejoint les conclusions de la précédente étude.

Les patients pris en charge en ville ont également une obésité plus marquée
que ceux suivis au CHU. Les 3 centres prennent en charge a la fois des
patients en surpoids ou obeses et des patients diabétiques. La prise en charge
en parallele se justifie avec notamment des ateliers diététiques et concernant
'activité physique.

Les patients suivis en ville ont un diabéte significativement plus récent que
ceux suivis aux CHU et présentant moins de complications.

Les réseaux sont des structures de premier recours qui prennent les patients
en charge au début de la maladie afin de prévenir et retarder I'apparition des
complications.

Les patients des 2 réseaux avaient un diabete moins bien équilibré qu’au CHU.
La prise en charge éducative a ce stade précoce est donc cruciale pour
améliorer le controle glycémique et prévenir les complications.

Les parametres lipidiques apparaissent controlés et proches de 1g/1 (43).
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Les patients de la MDN et de la MDE sont moins souvent traités par insuline
qu'au CHU qui probablement prend en charge les patients en seconde ligne
lorsque le diabete est compliqué ou insulinorequérant.

Comme nous 'avons vu précédemment le CHU prend en charge des patients
dont le diabete est plus ancien et plus compliqué.

Les patients suivis au CHU le sont par des diabétologues qui ont moins de
réticence que les médecins généralistes a mettre en place une
insulinothérapie.

Le diabete de type 2 est évolutif dans le temps et nécessite un ajustement
thérapeutique. Une étude américaine montre que I'intensification
thérapeutique lorsque ’'HbA1c est supérieure a 8% diminue selon le nombre
de traitements déja mis en place: 66% d’intensification pour les patients
traités par régime seul, 35 a 45% pour les patients prenant un ADO et
seulement 19% d’intensification chez les patients prenant une combinaison
d’ADO (44).

Ce dernier chiffre s’explique par le frein du passage a I'insuline qui est réalisé
quand les patients ont un taux d’HbAlc supérieur a 8% depuis 5 ans et
supérieur a 7% depuis 10 ans en moyenne.

Cette étude met donc en avant l'inertie clinique et le défaut d’ajustement
thérapeutique malgré un taux d’'HbA1c trop longtemps élevé.

L’inertie clinique touche tous les médecins mais les spécialistes mettent en
place une insulinothérapie de facon plus précoce que les généralistes (45).

Les raisons de cette inertie sont les barrieres psychologiques de la part du
patient et du médecin et les contraintes organisationnelles (46)

Les réseaux Diabete permettent d’apporter une réponse multiple a ce
probleme aux conséquences graves.

Par I'éducation et les modifications du mode de vie du patient, ils permettent
un meilleur controle de I'équilibre glycémique.

Les réseaux dispensent également une formation aux professionnels
médicaux et paramédicaux permettant de vaincre les résistances a une
intensification thérapeutique.

Les médecins manquent généralement de temps pour éduquer les patients a
'utilisation de l'insuline. Les réseaux dispensent une éducation du patient
individualisée par rapport a ses besoins et ses attentes et permet ainsi de
prendre le temps de fournir les explications afin de vaincre les craintes liées a
I'insulinothérapie.

Le moindre recours a l'insulinothérapie a la MDE par rapport au CHU et a la

MDN, qui se situent tous les deux a Nancy, peut aussi en partie s’expliquer par
une plus grande difficulté d’acces au diabétologue dans la région d’Epinal.
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Au cours du suivi on constate une faible fréquence d’instauration d’insuline
dans les 3 centres qui peut s’expliquer par 'arrivée de nouvelles molécules de
traitement du diabete que sont les inhibiteurs de la DPP4 et les analogues du
GLP-1 au début de la période de recueils des données.

2.2.2 Impact de la prise en charge en réseau
-Amélioration de I'équilibre glycémique

On constate une tendance a l'amélioration de I'équilibre glycémique des
patients suivant un programme d’ETP au sein d’'une maison du diabete.

Dans la région d’Epinal, la MDE permet de proposer un programme d’ETP aux
patients, en complément du suivi par le médecin généraliste, ce qui est
essentiel car 'acceés a un diabétologue est limité dans cette région.

Les généralistes locaux peuvent également s’y former pour une meilleure
prise en charge de leurs patients.

-Amélioration de la fonction rénale

Au cours du suivi il est noté une évolution discordante entre les réseaux et
I'hdpital : aggravation du DFG au CHU et amélioration du DFG chez les
patients de la MDE et de la MDN.

Le CHU suit des patients au diabete plus compliqué avec notamment plus de
néphropathie et d’'HTA. C’est également un centre de référence prenant en
charge des patients touchés par des pathologies rénales d’autres étiologies.

La prise en charge des patients insuffisants rénaux doit étre multidisciplinaire
avec pour objectif une amélioration de I'équilibre glycémique, un meilleur
équilibre tensionnel mais également un traitement par ARA2 et regles
hygiéno-diététiques spécifiques (47).

Les maisons du diabéte sont des structures particulierement adaptées pour
cette prise en charge.

-Résultats discordants sur le poids

Il n’y a pas de différence d’évolution de 'IMC entre le CHU et la MDE au cours
du suivi. En comparant les données du CHU a celles appariées de la
MDE+MDN on retrouve une diminution de 'IMC au cours du suivi en ville et
une augmentation au CHU.

Il est nécessaire de faire des études de suivi a plus long terme car le but des
modifications du mode de vie est d’obtenir une perte de poids mais surtout le
maintien de la perte de poids a long terme.
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-Peu d'impact sur les complications

On constate une différence significative pour I'apparition d’une
coronaropathie, I'aggravation de la polyneuropathie et du stade de pied
diabétique avec de moins bons résultats au CHU.

Ce sont des complications dépistées cliniquement qui ne peuvent étre
détectées que par des médecins formés et attentifs. Les réseaux, en
participant a la formation professionnelle des médecins, participent a une
meilleure prise en charge des patients.

-Efficacité des programmes proposés

En ville, 'ETP est majoritairement proposée sous forme de séances
collectives.

Au CHU, au contraire, ce sont essentiellement des entretiens individuels qui
sont proposés aux patients.

La prise en charge en groupe permet au patient de rencontrer d’autres
patients diabétiques et de partager leurs expériences.

Les entretiens individuels permettent une prise en charge ciblée adaptée aux
besoins du patient.

Un mélange des 2 modalités serait une option intéressante.

-Aspects socio-économiques
Le cout de la prise en charge par un réseau semble peu important comparé a
la prise en charge « hors réseau ».

La prise en charge en réseau permet également des économies par une
diminution des hospitalisations.

2.2.3 Limites

-Evaluation uniquement biomédicale

Il ny a pas eu d’évaluation d’autres criteres comme la qualité de vie des
patients.

Celle-ci est évaluée par un questionnaire depuis 2010 a la MDN.

-Recul insuffisant

Un suivi a 2 ans est insuffisant pour évaluer la prise en charge par les réseaux
sur I'apparition des complications.
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-Choix du groupe controle

Pour mieux évaluer l'effet ETP, il serait intéressant de comparer la population
suivie en réseau a une population n’ayant jamais suivi de programme d’ETP.

2.2.4 Améliorations possibles

3.

-Meilleur remplissage des fiches de bilan annuel

On note une faible proportion de retour des fiches de bilan annuel due a:

- manque de temps des médecins généralistes

- mauvaise perception de l'utilit¢ de ces fiches de bilan annuel par les
médecins généralistes
Une meilleure communication entre réseaux et médecins traitants
notamment par une informatisation pourrait améliorer le recueil des
données.

Il existe également des données manquantes sur ces fiches notamment le tour
de taille qui est fréquemment absent (alors que c’est la valeur prédictive de
survenue du diabéte la plus importante).

-Améliorer la communication entre les réseaux et les médecins traitants.

Une proportion importante de médecins traitants (et de paramédicaux) ne
connait pas l'existence des réseaux.
Une meilleure communication de la part des réseaux est nécessaire pour se
faire connaitre des médecins généralistes et créer un lien dont le but est une
prise en charge optimale du patient.

-Prise en charge des patients en difficulté

Un des objectifs des réseaux est de proposer une aide aux patients en
difficulté.

La précarité et les faibles revenus augmentent les risques d’obésité et de
diabete de type 2. Ces patients ont plus difficilement acces aux soins et
doivent étre particulierement ciblés par les réseaux.

Etude Deltadiab

3.1 Objectifs

L’objectif de cette étude était d’analyser le profil et le suivi des patients
bénéficiant d’ETP en Lorraine et d’évaluer I'impact de ces activités d’ETP sur
les caractéristiques clinico-biologiques et le suivi des patients.
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L’objectif secondaire était de mettre en relation les différences de profils et de
suivi des patients en fonction du type de structure dispensant 'ETP.

Les données ont été recueillies sur la période 2010-2012 dans 4 centres
comparés entre eux :

-la MDN 54 a Nancy.

- le réseau ADOR 55 a Verdun.

- le service de diabétologie de I'h6pital Ste Blandine a Metz.

- le service de diabétologie de 'hopital de St Dié des Vosges impliqué dans
le réseau de diabétologie déodatien.
Il y a donc une équipe représentée par département.
Ces 4 centres ont ensuite été comparés au service de Diabétologie et Nutrition
du CHU.

3.2 Résultats

3.2.1 Comparatif des caractéristiques des populations

a) Entre les deux réseaux de ville (MDN/ADOR 55)

Les populations sont relativement similaires. Elles ne different que par le taux
de neuropathie diabétique plus élevé a la MDN et des taux de réalisation des
examens complémentaires de dépistage des complications plus élevés a la
MDN concernant le fond d’ceil, le bilan lipidique et la fonction rénale.

Par rapport a la population générale (étude ENTRED 2007-2010), les réseaux
de ville sont comparables en matiere d’age, de sexe, d’ancienneté du diabete
et de taux de complications mais suivent des patients moins bien équilibrés
malgré un traitement plus intensif.

Les réseaux de ville suivent donc des patients au diabéte récent, peu
compliqué mais mal équilibré avec comme objectif une prise en charge
précoce pour éviter les complications.

b) Entre les deux structures hospitalieres

Les patients suivis a St Dié ont un moins bon équilibre glycémique qu’a Metz
et ont un taux de complications au niveau coronaire et podologique plus élevé.

c) Entre les réseaux de ville et les structures hospitalieres.
Les populations sont assez homogenes en matiere d’age, de répartition

homme/femme et d’IMC. On constate un taux de surpoids et d’obésité de plus
de 88 % dans les quatre structures.
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Les diabétes pris en charge a Metz sont plus anciens que dans les autres
structures.

Les patients pris en charge a I’hdpital ont des traitements plus lourds que
ceux suivis en ville.

L’équilibre glycémique est légerement meilleur a Metz et équivalent entre les
autres structures.

L’équilibre du LDLc est équivalent dans les 4 groupes.

Au niveau des complications, il y a peu de différences entre les réseaux de ville
et St Dié.

Il y a par contre plus de rétinopathie et de neuropathie diabétiques a Metz.
Mais on retrouve plus d’hypertendus dans les réseaux de ville qu’a Metz.

Les structures hospitaliéres prennent donc en charge des patients au
diabéete plus compliqué et au traitement plus intensif que dans la
population générale et qu’en ville.

Par rapport a la population générale, les patients bénéficiant d’ETP
présentent un moins bon équilibre glycémique malgré un traitement
plus lourd et également une prévalence supérieure de surpoids et
d’obésité.

Cela peut s’expliquer partiellement par la prévalence élevée de I'obésité en
Lorraine et renforce le role majeur de la prise en charge diététique dans le
parcours du patient diabétique.

d) Entre les quatre structures et le CHU

Les patients suivis au CHU :
- sont plus souvent des hommes que de femmes tout comme les autres
structures hospitalieres alors que la parité est respectée dans les réseaux
de ville.
- ont en moyenne le méme age que ceux des autres structures.
- ont un diabete plus ancien que dans les réseaux de ville
- ont un IMC comparable a celui des autres groupes.
- bénéficient plus souvent d’'une insulinothérapie.
- ont un équilibre glycémique comparable a ceux de St Dié et moins bon
qu’en ville ou a Metz.
- ont un équilibre glycémique comparable a celui des quatre structures.
- présentent un taux de complications liées au diabete comparable a celui
des autres services hospitaliers avec seulement plus d’hypertendus.
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Les structures hospitalieres et le CHU sont comparables en terme de
caractéristiques de leurs patients et de taux de complications avec un
traitement plus intensif au CHU.

3.2.2 Comparaison du suivi des patients

Le suivi des patients (au niveau cardiologique, ophtalmologique,
néphrologique et du suivi du bilan lipidique) ayant bénéficié d’ETP est
significativement supérieur a celui de la population de I'étude ENTRED,
quelle que soit la structure avec un meilleur suivi dans les structures
hospitaliéres que dans les réseaux de ville.

La prise en charge dans une structure proposant un programme d’ETP est liée
a un meilleur suivi des recommandations de la HAS concernant le suivi des
patients diabétiques de type 2

3.2.3 Evolution des parametres biocliniques des patients des quatre
structures a 1 an.

On observe une tendance a I'amélioration de I'équilibre glycémique a 1
an (sauf a St Dié) avec une plus grande proportion de patients avec un
taux d’HbA1c inférieur a 7%.

Cette tendance a court terme nécessite des études avec un suivi plus long
pour observer le suivi sur plusieurs années.

L’étude UKPDS menée sur plus de 3800 patients sur 10 ans a montré que
I'amélioration de I'équilibre glycémique moyen permet de diminuer la
fréquence d’apparition ou de freiner I'évolution des complications
microangiopathiques (48).

Mais ne contréler que le parametre glycémique ne permet pas d’obtenir un
résultat aussi important dans la prévention du risque macroangiopathique.

Il est nécessaire pour cela de controler également les autres facteurs de
risque cardiovasculaires.

Ily a également amélioration de I’équilibre lipidique dans 3 centres sur
4 (St Dié, Metz et ADOR 55).

Une méta-analyse datant de 2008 concernant plus de 18000 patients
diabétiques a montré une diminution de 9% de la mortalité de toute cause et
de 21% des événements cardio-vasculaires majeurs par mmol de réduction
de LDLc.(49)

La tendance dans nos quatre structures lorraines est donc encourageante et a
confirmer.
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Au CHU, on note une dégradation de I'équilibre glycémique et pas
d’amélioration significative du profil lipidique.

3.2.4 Comparaison du partage des taches entre les professionnels de
santé

-Les réseaux de ville fonctionnent de maniere trés différente avec des
intervenants plus nombreux et variés qu’a I’hopital.

-Les différents professionnels n’ont pas la méme connaissance de
'organisation du parcours du patient.

Les coordonnateurs connaissent moins le fonctionnement pratique que
théorique du programme alors que les diététiciennes et infirmieres présentent
le déroulement de 'ETP de fagon pratique. Les autres intervenants sont plus
centrés sur leur activité propre que sur une vision globale du programme.

-1l existe des difficultés de communication au sein des programmes d’ETP
entre les intervenants (manque de temps, absence de maitrise des outils par
certains) mais aussi avec les médecins traitants (défaut de financement,
manque de temps des libéraux)

-Il n'y a pas réellement de coopération autour du patient mais une
succession d’intervenants complémentaires.

3.3 Limites

- sélection des patients

L’'impact positif constaté peut étre biaisé par une sélection de patients plus
impliqués dans le suivi de leur maladie (ont accepté la participation au
programme d’ETP et ont eu un bilan deux années consécutives).

-taille des échantillons faibles limitant la puissance statistique des résultats.

-multiplicité des modes de recueil: supports de recueil des données
différents remplis par des intervenants différents...

L’hopital dispose de plus de moyens techniques. Peut étre le dépistage des
complications y est-il plus précoce et expliquerait donc en partie le taux de
complications plus élevé des patients suivis a I'hopital

-choix des groupes contréles

Pour mieux évaluer l'effet ETP propre, les populations des 4 centres auraient
du étre comparées des patients n’ayant pas bénéficier d’ETP (notamment au
CHU).
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-recueil incomplet (données non renseignées ou non recherchées)

-recul insuffisant

Le recul d’'un an est limité pour mettre en évidence un impact significatif sur
les parametres biocliniques.

Il est important de réaliser des études a plus long terme.

3.4 Bilan et évolutions

3.4.1.Evaluation des programmes d’ETP

-Apports de 'ETP

La prise en charge du patient dans un programme d’ETP en ville ou
hospitalier permet au patient d’avoir acceés aux informations sans nécessiter
de faire appel au médecin traitant qui manque de temps et de formation pour
accompagner son patient.

L’acces a des intervenants multidisciplinaires est également facilité surtout
dans certaines zones rurales ou les médecins spécialistes et autres
paramédicaux sont rares.

Il y a en Lorraine 36 endocrinologues dont 24 diabétologues installés en
libéral en Lorraine dont 7 en Meurthe-et-Moselle, 6 en Moselle, 11 dans les
Vosges et aucun en Meuse.

De méme il y a 63 diététiciennes en Lorraine dont 7 en Meuse, 12 dans les
Vosges, 20 en Meurthe-et-Moselle et 24 en Moselle.
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Densités départementales des médecins
spécialistes en endocrinologie et métabolisme

Densité pour 100 000 habitants
[] Pasdespécialistes  (3)
[T} Densité faible (43)
[ Densité moyenne (22)
B Densité forte (28)

Source : CNOM, INSEE
Auteur : ONOM, G. Le Breton-Lerouvillois, 2014

Figure 11: densités départementales des médecins spécialistes en endocrinologie et
métabolisme.

La répartition est inégale sur le territoire et peut donc poser un probléeme
d’acces aux patients. De méme, les consultations de diététique en libéral ne
sont pas prises en charge par la sécurité sociale alors que comme le montre
I’étude Obépi 2012 il existe une relation inversement proportionnelle entre
niveau de revenus du foyer et prévalence de I'obésité(39).

La encore c’est un des réles des réseaux de porter une attention toute
particuliere aux personnes en situation de précarité.

-Evaluation de I'impact de 'ETP

Il est tres difficile a évaluer car il prend en charge des populations
hétérogenes dans des structures aux fonctionnements hétérogenes, aux
multiples intervenants et sans outils standardisés de recueil des données.

Ces différences peuvent permettre de faire émerger des pistes d’évolution et
d’amélioration de I'ETP.
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3.4.2.Evolution

Partant du constat qu'une minorité de patients seulement bénéficie de 'ETP,
en majorité a ’hdpital et sans sélection préalable, on peut proposer de diviser
les structures d’ETP en plusieurs niveaux d’acces :

-ETP d’ultra-proximité pour tous les patients

-des structures plus spécialisées telles que les réseaux de ville

-des structures hospitalieres pour les patients plus compliqués avec
spécialisation des CHU pour les situations les plus complexes
Les patients pourraient ainsi passer d’'une structure a I'autre en fonction de
leurs besoins, toutes ces structures étant coordonnées et en continuité avec
comme pivot central de la prise en charge le médecin traitant.

-Cette théorie nécessite de développer I'ETP d’ultra-proximité.

L’ETP en ville permet de proposer des actions précoces dans la prise en
charge des patients mais encore insuffisamment puisque l’ancienneté
moyenne du diabete des patients suivis a la MDN par exemple est de 9 ans.

Il faut encore se rapprocher du médecin traitant avec des structures plus
simples, en étroite collaboration avec le médecin traitant avec notamment un
meilleur échange d’informations.

Au niveau local, il faudrait s’appuyer sur les ressources déja disponibles au
plus pres des patients et qu’ils voient régulierement, par exemple les
pharmaciens et les infirmiéeres. UN lien de confiance peut ainsi s’établir.
Depuis un décret de 2011, les patients peuvent également désigner un
pharmacien « correspondant » qui pourrait mettre en place un protocole de
traitement chronique en collaboration avec le médecin traitant.(51)

La place du pharmacien dans I'ETP se situe dans les domaines tels que la
bonne compréhension du traitement pharmacologique, la connaissance des
effets indésirables des traitements ou les adaptations posologiques

C'est déja plus compliqué pour une prise en charge psychologique ou
diététique.

Des infirmieres coordonnatrices formées a I'ETP pourraient permettre de
faire le lien entre le patient et le parcours médical avec un support
informatique permettant aux différents intervenants d’étre coordonnés pour
une optimisation de la prise en charge.

La place de la télémédecine reste a développer et a évaluer.

Elle peut étre d'un grand recours pour la prise en charge des plaies
diabétiques par exemple pour des patients de zone rurale.
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-Pour que le programme soit efficace et coordonné autour du patient, il est
nécessaire d’avoir une meilleure communication entre les différents
intervenants.

A l'intérieur des équipes cette amélioration peut passer par des réunions de
concertation, des supports informatiques pour diffuser les informations en
interne entre les intervenants ou vers le médecin traitant et les paramédicaux
libéraux.

Il est également nécessaire pour les réseaux de communiquer a destination
des médecins traitants qui sont en charge d ‘adresser le patient en ETP.

En 2009, seuls 45 % des généralistes orientent souvent les patients atteints
de maladies chroniques vers d’autres intervenants pour des activités
éducatives (53) alors que le pourcentage de médecins se sentant tres
efficaces dans I'éducation des patients diabétiques a diminué pour passer de
13,4% en 2003 a 7,5%.

Il parait nécessaire de développer des outils de communications simples et
synthétiques permettant de faire connaitre les programmes d’ETP aux
médecins généralistes mais également ensuite, une fois leur patient inclus
dans le programme, pour qu’ils soient au courant des modalités et du contenu
du programme et du parcours de leur patient.

Les patients eux-mémes déplorent le manque de transmission d’informations
vers leur médecin traitant lors de I'’étude Deltadiab et c’est pour eux le point
principal a améliorer.

Les patients sont globalement satisfaits de 1'organisation des structures qui
leur semble adaptée a leurs besoins.
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CONCLUSION :

Ces 3 études aboutissent au méme constat d'une prise en charge par les
réseaux de ville de patients au diabéte plus récent, moins bien équilibré,
moins compliqué et moins traité par insuline qu’au niveau hospitalier.

Le développement de différents niveaux d’ETP inter-communicants et
adaptés aux besoins des patients allant de structures d’ultra-proximité a des
structures hospitalieres beaucoup plus spécialisées parait une solution
adaptée pour permettre un acces aux soins a tous avec une répartition plus
homogene sur le territoire.

Ces structures doivent bien siir étre en lien étroit et continu avec le médecin
traitant qui reste le pivot de la prise en charge du patient.

L’apport d’infirmieres coordinatrices pourrait étre intéressant pour faire le
lien entre patient et parcours de soins.

L’évaluation de I'impact de 'ETP est difficile mais on constate une tendance a
I'amélioration de I’équilibre glycémique et lipidique. Les patients suivis en
ETP ont un meilleur suivi que la population générale.

Des études a plus long terme sont nécessaires pour évaluer I'impact de I'ETP
sur les complications du diabete.

Des améliorations peuvent étre mises en place par un meilleur recueil des
données avec une standardisation des fiches de recueil et de suivi des
patients et une informatisation des données.

Une autre question primordiale touche la communication dans ces structures
responsables des programmes d’ETP : au niveau interne entre les différents
intervenants et externe avec la transmission des données du suivi du patient
au médecin traitant. Une généralisation et une harmonisation de I'utilisation
des outils informatiques permettrait une meilleure connaissance des données
par tous les professionnels impliqués dans le parcours de soins.
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Troisieme partie : Etude qualitative de I’évaluation impact
biomédical de I'ETP en Lorraine
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Comme nous avons vu précédemment, I’évaluation de I'impact de I'ETP est
difficile et les criteres d’évaluation sont multiples.

Nous avons choisi d’étudier comment est évalué I'impact biomédical de I'ETP
en Lorraine en interrogeant les coordonnateurs de ces programmes d’ETP
par des questionnaires téléphoniques semi-dirigés.

Les centres concernés sont les suivants, répartis en Lorraine :
-pour la Meurthe-et-Moselle :
-Association hospitaliére St Eloi
-Centre hospitalier de Lunéville
-Centre hospitalier de Toul : programme ETADIAP
-CHU de Nancy : programme EDUDIOB
-MDN 54 : programme EDUDIOV54
-Maison des réseaux de santé a Lunéville
-pour la Meuse :
-Centre hospitalier de Bar-le-Duc
-Centre hospitalier de Verdun
-Réseau de santé du sud meusien
-Réseau ADOR 55
-pour la Moselle :
-Centre hospitalier de Sarrebourg
-CHR hépital Bel Air Thionville
-CHR hopital Mercy Metz
-Gérontonord
-Hopitaux privés de Metz
-Maison du diabete en Moselle est : programme REDIAME
-pour les Vosges
-AVRS Epinal
-AVRS Vittel
-Réseau de diabétologie déodatien
-Syndicat mixte de Remiremont

Les coordonnateurs peuvent étre médecins spécialistes ou généralistes,
infirmiere ou diététicienne.
Il y a 10 structures hospitalieres et 10 structures de type réseau de ville.

Le questionnaire utilisé pour I'enquéte se trouve en annexe.

Il comporte deux parties : la premiere partie concerne I’évaluation au niveau
individuel du patient, la deuxiéme concerne I'évaluation collective.
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Résultats

1.

Au niveau individue

75% des centres évaluent l'impact biomédical de 'ETP: 60% pour les
structures hospitalieres et 90% pour les réseaux de ville.

Les autres centres s’intéressent plutét a la qualité de vie du patient, mettant
plutét au deuxieme plan I'évaluation quantitative bioclinique. Parmi eux,
certains s’appuient sur des questionnaires de satisfaction des patients.

10% ne font aucune évaluation de I'impact de leur programme d’ETP.

Ceux dont I'évaluation est la plus ancienne l'ont mise en place en 2010,
certains ne le font que depuis tout récemment.

La plupart des criteres biomédicaux utilisés sont :
-'HbA1c et 'IMC dans toutes les structures qui font une évaluation
-le tour de taille
-la fonction rénale
-la microalbuminurie
-le fond d’ceil
-le doppler

Les examens biologiques sont faits sur place dans les structures hospitalieres
ou les résultats sont apportés par le patient ou récupérés aupres des
laboratoires d’analyses médicales ou du médecin traitant dans les réseaux de
ville.

Certains centres évoquent le manque de temps et la difficulté de récupérer les
données biologiques des patients.

[l y aune synthese écrite dans 75% des cas, le plus souvent sous forme d’une
fiche.

Certains centres ne rédigent pas de synthese formalisée ms les intervenants
se réunissent en réunion pluridisciplinaires ou se fait la synthése du parcours
du patient et les difficultés qui ont émergé au cours de ce parcours.

Le réseau ADOR 55 réalise des tableaux de progression pour chaque patient.

Les centres ou il n’y a pas de synthese avancent :
-le manque de recul : programme trop récent par exemple a l'association
hospitaliere st Eloi qui a débuté son programme d’ETP en juin 2014
-le manque de temps (au niveau médical et au niveau du secrétariat)
-I'informatisation absente ou trop récente
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Cette synthese est transmise dans 70 % des cas au médecin traitant, et pour
quelques uns seulement aux infirmieres libérales et aux diététiciennes
libérales en charge du suivi du patient et seulement dans 40 % des cas aux
patients concernés.

Dans certaines structures comme le réseau ADOR 55 ou la MDN 54 (entre
2004 et 2006) c’est le patient qui est porteur de son dossier avec un carnet
contenant les copies des bilans d’évaluation qu’il peut transmettre
directement a son médecin et aux autres professionnels qui le prennent en
charge.

Dans la majorité des cas, c’est le diagnostic éducatif initial qui est transmis au
médecin traitant puis parfois I’évaluation a 6 mois ou 1 an puis annuellement.
Le médecin traitant a donc peu de retour d’informations pour juger de
I'impact de I'ETP pour ses patients.

Certaines structures ne voient les patients qu’'une seule fois et ne poursuivent
pas le suivi qui est ensuite confié au médecin traitant.

A T'association hospitaliere St Eloi, 'encadrement se fait depuis peu et pour
un nombre de patients peu important dont aucun n’a émis le souhait ou le
besoin de revenir dans la structure d’ETP.

Certaines structures prennent en charge des patients ciblés comme le réseau
de santé du sud meusien qui prend spécifiquement en charge les patients
diabétiques de type 2 a la découverte et les patients présentant un surpoids
ou une obésité de grade 1 sans comorbidité ou la structure rattachée au
centre hospitalier de Toul qui suit des patients diabétiques en détention. Dans
ces cas, I’évaluation de l'impact est plus difficile et moins significative en
raison du nombre réduit de patients.

Aucune structure ne rapporte de retour spécifique de la part du médecin
traitant ou des paramédicaux libéraux, hormis le fait qu’ils continuent de leur
adresser des patients.

La Maison des Réseaux de Santé Lorrains a Lunéville a envoyé aux médecins
traitants un questionnaire de satisfaction dans le cadre de son auto-
évaluation.

Les médecins généralistes rapportent des relations facilitées avec leurs
patients apres qu’ils aient bénéficié d'un programme d’éducation
thérapeutique. Un questionnaire est également en cours de réalisation par le
réseau ADOR 55.

Aucune des structures n’oriente précisément le médecin traitant pour évaluer
I'impact de I'ETP .
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Les données concernant les patients ne seront de toute fagcon récupérées
ultérieurement que si les patients reviennent en consultation ou en éducation
dans les réseaux de ville ou les services hospitaliers.

Comme dans les travaux précédents le manque de communication avec le
médecin traitant est flagrant. Les structures dispensant I'ETP en sont
conscientes et certaines essaient d’améliorer leur transmission des données
pour améliorer le suivi du patient.

Une these réalisée en 2011 dans la Somme montrait que seuls le courrier et le
patient font le lien entre le médecin généraliste et les structures dédiées a
I'ETP.

Elle soulignait également 'absence de formation des médecins généralistes
en matiere d’ETP et le manque de connaissance des réseaux qui les entourent
et pourraient prendre en charge leurs patients (54).

L’utilisation de fiches standardisées informatisées permettrait de gagner du
temps pour correspondre avec le médecin traitant d’autant plus par la
transmission électronique par le systéeme de messagerie électronique
sécurisée de type apicrypt

La synthese de I’évaluation de I'impact biomédical n’est utilisée que dans 15%
des cas par les structures pour orienter la prise en charge et le suivi des
patients : elle permet de décider si le patient doit étre reconvoqué ou pas, et si
oui, si une éducation de renforcement est nécessaire.

AU niveau collectif

40% des structures évaluent I'impact biomédical de leur programme d’ETP
au niveau collectif (dans les réseaux de ville et les centres hospitaliers de
grande taille type CHU et CHR Metz-Thionville).

Pour tous la synthese correspond a I’évaluation annuelle et quadriennale.

Pour ces structures, les résultats servent a faire évoluer le contenu du
programme, a axer le programme sur certains points importants ou a faire
varier la durée du programme d’ETP. Dans le réseau REDIAME, il existe un
programme d’amélioration continue des ateliers qui varient en qualité ou en
quantité selon I'évaluation faite par les patients. L’équipe se réunit plusieurs
fois par an pour discuter et valider ces changements.

Dans le réseau ADOR 55 ou au centre hospitalier de Lunéville, I'évaluation est

également qualitative avec évaluation de la qualité de vie et des critéres
psycho-sociaux.
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La plupart des structures ne communiquent leurs résultats qu’aux tutelles.

Le centre hospitalier de Lunéville fait figurer ces résultats collectifs sur son
site internet.

La MDN 54 édite en fonction de ses moyens financiers un journal tous les 12 a
18 mois ou figure cette synthese.

La MDN 54 et le CHU de Nancy collectent et exploitent ces résultats lors de la
rédaction de travaux de theses et d’autres publications.

Tous les coordonnateurs interrogés se déclarent intéressés a participer a un
programme de recherche épidémiologique lorrain concernant I'ETP des
patients diabétiques et/ou obéses avec pour certains la condition de ne pas
étre chronophage pour le personnel déja insuffisant dans la plupart des
structures.

Le CHU de Nancy et la MDN 54 y participent réguliéerement par toutes les
theses rédigées par les étudiants.

Les différents programmes sont tres différents par les patients qu'ils
prennent en charge, par leur contenu et les intervenants qui les dispensent ce
qui rend toutes ces structures difficilement comparables.

Il serait intéressant pour dégager des tendances communes d’avoir des
criteres d’évaluation standardisés.

On ne peut pas réduire I'impact de I'ETP aux critéres biomédicaux et
I’évaluation de la qualité de vie est également essentielle et peu répandue.
Tres peu de centres font une évaluation qualitative et quantitative.

Le ressenti et les complications psychologiques de la maladie peuvent étre
décalés par rapport a la gravité de I'atteinte organique.

La synthese des évaluations ne sert que dans tres peu de cas a faire varier les
modalités du programme.

Les points communs décrits par les coordonnateurs sont le manque de temps
et de moyens.

Il est nécessaire d’améliorer la communication vers les médecins traitants qui
sont les piliers du parcours de soin et qui sont nécessaires pour faire
connaitre et adresser les patients en ETP.

La plupart des structures en charge de 'ETP fait des évaluations depuis moins
de 5 ans ce qui donne assez peu de recul pour une évolution des
complications du diabéte par exemple.

On peut distinguer deux types d’évaluations en ETP :

1) I’évaluation individuelle qui rassemble les transformations intervenues
chez le patient et son entourage en terme d’acquisition de compétences
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d’autosoins et d’adaptation, de vécu de la maladie chronique de sa maladie et
de sa capacité a y faire face. C’est aussi un acte thérapeutique pour le patient
puisqu'’il participe aux décisions thérapeutiques et éducatives.

L’évaluation se situe a plusieurs niveaux :

-bioclinique : elle montre les changements quantifiables objectivement par
modification du comportement du patient

-pédagogique : elle permet de s’assurer que le patient a appris et progressé
-psycho-sociale : 1'évaluation de la perception de l'utilité de 'ETP par le
patient et sa satisfaction sont essentielles

L’évaluation individuelle a pour but de s’assurer de la pertinence du
diagnostic éducatif et de savoir si les compétences ont été acquises par
rapport aux priorités fixées.

2)I'évaluation du programme qui vise a améliorer le processus d’ETP,
pratiquer des réajustements et des réorientations des pratiques
professionnelles.

Les indicateurs de qualité et de sécurité des soins (IQSS) sont des données qui
permettent d’analyser I’évolution dans le temps d’activités éducatives et de
leurs effets (54).I1s sont de plusieurs types :

-Les indicateurs de structures analysent ce que 1'équipe met en place pour
délivrer une ETP de bonne qualité.

-les indicateurs de processus mesurent la qualité de la mise en ceuvre
d’'une ou plusieurs étapes faisant partie de '’ensemble des soins délivrés a un
patient

-les indicateurs de résultats mesurent les résultats de la prise en charge.

Les équipes en charge des programmes d’ETP sont actuellement en cours de
réflexion dans le cadre de I'évaluation quadriennale indispensable a la
demande de renouvellement de l'autorisation de mise en ceuvre d'un
programme d’ETP par les ARS.

Cette évaluation permet aux équipes et coordonnateurs de réfléchir a
I'amélioration de leur programme, aux patients, médecins traitants et autres
professionnels de soin de mieux connaitre l'offre locale d’ETP a leur
disposition et aux ARS de constater la progression, les difficultés et les
besoins des équipes mettant en ouvre les programmes d’ETP.
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Conclusion:

Les structures en charge de dispenser 'ETP sont trés hétérogenes dans leur
fonctionnement et leurs patients bénéficiaires. Elles connaissent des
difficultés d’organisation et de fonctionnement.

Les autorités de santé donnent des recommandations dans le but
d’apporter aux patients des soins et une ETP de qualité et personnalisés.

Il faut des moyens humains et matériels notamment informatiques pour
une prise en charge coordonnée du parcours de soins du patient :meilleure
communication avec le médecin traitant, utilisation d’outils d’évaluation
standardisés permettant de mieux évaluer I'impact des programmes d’ETP,
d’'impliquer les professionnels de santé et les patients en dégageant des
résultats concrets et de faire évoluer les programmes d’ETP pour une prise
en charge du patient toujours la plus adaptée a sa situation particulieére.
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ANNEXES

Annexe 1 : Fiche de bilan annuel de la MDN

BILAN ANNUEL DIABETE Cachet
NOM : .ocovavsauins
Prénom :... ............
Date de naissance : ...... | - /20......
Date : ...... f.... /20... Année de prise en charge dans le réseau N [ N+1 ' N+2 [ N+3 |
[ OBESITE ET SURPOIDS DIABETE DE TYPE2 [ DYSLIPIDEMIE ET RISQUE CARDIOVASCULAIRI
| DIABETE DE TYPE 1 [ DENUTRITIOI
Obésité dans I'enfance | OUl I NON Evolution du poids depuis 3 mois : .......... kg
cegan Poids 220 ans: ... Poidsa40ans: ..... Evolution du poids depuis 1an  : .......... kg
Histoire pondérale Poids a60ans: ... Poidsa80ans: ..... Poids:...kg  Taille:....m
IMC : ....kg/m* Tourdetaille: .......... cm
Comportement
alimentaire
Activité physique Sédentarité : 71 OUI 1 NON
Autres comportements | Psycho ? Sommeil
de vie
Année de diagnostic du diabéte .......... Evolution de 'HbA1c
Histoire du diabate* | Année de début des comprimés ... Derniére: ..........% 3 moisavant:......... %
Année de début de l'insuline ............. 6 mois avant :...... % 9 moisavant:......... %

“Coronaropathie chez des parents du 1er degré
(& <50 ans 2 <60 ans) . OUI NON

Tabac : Non . Oui - Si ouinb cigljour : .......
Si arrété, depuis - de 3 ans (1 OUI 1 NON

':;;ﬁg\’;::u'l:f:: HTA © OUI © NON Dyslipidémies OUl (I NON
Demiére mesure :.......... Lol mmHg CT =luiia LDL Chol = iiivaivis
HDL Chol = ......... Triglycérides = .......
Coronaropathie avérée Ooul NON Artérite des M| oul NON
Insuffisance cardiaque oul NON Claudication intermittente oul NON

Hypertrophie ventriculaire G 1 QUI NON

Pathologles Athérome carotidien

cardiovasculaires

Présence de plaques (écho) © OUlI I NON
Anomalies des pouls des Ml - OQUI I NON

AV.C. | OUlI (1 NON Revascularisation artér. des Ml " OUI NON

Plaques carotidiennes (écho)” OUI NON

Revascularisation oul NON

Rétinopathie | OUIl NON | Neuropathie

Cécité | OUI NON | Douleurs des Ml OUl 1 NON

s Néphropathie Monofilament pergu ] OUl 1 NON

sp éc(i:f?qn;g:caa\}':izsbéte' Micro-albuminurie oul NON Déformation de pieds oul NON

Protéinurie (>300 mg/24 h) Oul NON Plaie ayant duré > 3 mois oul NON

Insuf. rénale (Cockroft< 60) | QUI NON
Dialyse (en cours ou prévue) 1 OUI 1 NON

Risque podologiquegrade 011 21 3
Dysérection oul NON

Diurétique " B Bloquant ' IEC " Sartan
Inh. Calcique [ Central [ Autres anti-HTA

Trz_ntements Statine [ Fibrate | Ac. Nicotonique | Autres
médicamenteux hypolipémiants « Aspirine  Autre anti
des Fdr CV ypolipémiants spirine utre anti-

s aggrégant |
(dont le diabéte) Médicaments de I'obésité

Perte de poids :. OUl - NON
Combien ?: ....... kg.

En combien de temps ? .........cceeenil.

Objectifs Arrét du tabac :[1 OUI
thérapeutiques TA < 140/90 130/80 120/70 11
et risques prioritaires | LDLChol< 1,0 130 161 19
Triglycérides< 1,51 21 3
HDL Chol > 0,4 (10,5 1)
*HbA1c < 6,0 650 7,0(18,0]

Sulfamide (] Biguanide ] Inhib. a gluc. ]
glinide [ glitazone
Insuline " si oui nombre d’injections/j :..........
NPH [ Rapide [ Analogue Rapide
Analogue lent '] Insulines pré-mélangées
Autosurveillance glycémique : non...[ oui...
Si oui nombre de glycémies/semaine :...........
Risque cardio-vasculaire élevé | ou llaire
Difficultés d'adhésion au traitement
Situation de précarité
Tabagisme en cours
Rétinopathie séveére*
Protéinurie >1 g/24h ou Ins rénale*
Haut risque podologique (grade 2 — 3)*
Déséquilibre important diabéte (HbA1c>
8%)*
Buveur excessif
Autre :
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Annexe 2 :
Questionnaire téléphonique adressé aux coordonnateurs des programmes d’ETP
1) Au niveau individuel (patient)

a) évaluez vous vous-méme (ou votre équipe) I'impact biomédical de
'ETP proposé par votre programme d’ETP ?

b) depuis quand?

c) si oui comment (prescription d’actes, récupération des données
aupres des médecins généralistes et spécialistes, labo) et sur quels
criteres biomédicaux?

d) faites vous une synthese de cette évaluation ?si oui sous quelle
forme ?et comment la transmettez vous ?

e) si oui les résultats vous servent ils pour orienter la prise en charge et
le suivi du patient?

f) si oui, communiquez vous résultats: -au patient?

-au médecin traitant?
-aux autres professionnels de
santé?

g) les médecins traitants et correspondants vous semblent-ils satisfaits
de cette démarche ?

h) si non, orientez vous le médecin traitant pour évaluer cet impact ?et
comment ?

2) Au niveau collectif
a) évaluez vous I'impact biomédical de 'ETP sur un plan collectif ?
b) si oui depuis quand ?
c) en faites vous une synthése et dans quel but (exemple : pour
I'évaluation annuelle, quadriennale)?
d) les résultats vous servent ils pour orienter la prise en charge globale
des patients?
e) les résultats vous servent ils pour modifier les procédures de
coordination de votre programme d’ETP ?
f) communiquez vous résultats: -au patient?
-au médecin traitant?
-aux autres professionnels de santé?
-aux tutelles ?

3) Seriez vous intéressé d’une participation a un programme de recherche
épidémiologique au niveau de la région dans le domaine ETP / diabéte /
obésité
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RESUME DE LA THESE

Plus de 4,9% de la population lorraine est traitée pour un diabete. L’éducation
thérapeutique du patient (ETP) est un axe majeur de la prise en charge du diabéte de
type 2 (DT2).

La premiere partie de la thése est une étude quantitative rétrospective qui vise a
analyser le profil et I'évolution des parametres biocliniques a 2 ans des patients ayant
bénéficié d’ETP dans deux centres: la Maison du Diabéte et de la Nutrition a Nancy
(MDN) et la Maison du Diabete de Freyming Merlebach (MDF).

Les patients de la MDF ont un diabete plus ancien, moins bien équilibré, moins
compliqué et plus souvent traité par insulinothérapie que ceux de la MDN. A 2 ans,
I'équilibre glycémique et les parameétres lipidiques se sont améliorés alors qu’on note
une évolution péjorative en terme de fonction rénale, d’hypertension artérielle et une
augmentation du recours a I'insulinothérapie.

La deuxieme partie de notre travail consiste en une synthese des différentes theéses
rédigées sur I'ETP en Lorraine. Les réseaux de ville prennent en charge des patients au
diabete plus récent et moins compliqué que les structures hospitalieres. Le suivi des
patients dans les différents centres est significativement supérieur a celui de la
population de I'’étude ENTRED. On retrouve une tendance a I'amélioration de I'équilibre
glycémique et lipidique dans la majorité des structures étudiées. Ces travaux mettent en
avant un manque de coopération autour du patient et des difficultés de communication
entre les intervenants des programmes d’ETP et avec les médecins traitants. Une
hiérarchisation des programmes d’ETP en fonction du profil du patient pourrait
permettre d’optimiser et de personnaliser la prise en charge des patients.

La troisieme partie est une étude qualitative de I’évaluation de I'impact biomédical de
I'ETP en Lorraine par des questionnaires téléphoniques aux coordonnateurs des
programmes d’ETP. Cette évaluation n’est faite que dans 75% des cas par manque de
temps, de moyens et recul insuffisant depuis le début du programme d’ETP. Il existe
également un défaut de communication avec le médecin traitant. Les différentes
structures sont tres différentes par les patients qu’elles prennent en charge et par les
modalités de leurs programmes d’ETP. Des criteres d’évaluation standardisés
permettraient peut étre d’avoir une meilleure idée de I'évolution de ces patients. Il est
également important de prendre en compte la dimension qualitative avec I'évaluation de
la qualité de vie des patients.
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Biomedical impact of the therapeutic education of the patient for the type 2 diabetes:
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