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1. Introduction

1.1 Définition

Le diabéte est une maladie métabolique chronique qui apparait quand le pancréas ne
produit pas suffisamment d’insuline ou quand I’organisme n’utilise pas correctement
I’insuline produite (trouble de la sécrétion et/ou de 1’action de I’insuline, appelé aussi
I’insulino-résistance).

L’insuline est une hormone qui régule la concentration de glucose dans le sang.
L’hyperglycémie, ou la concentration sanguine élevée en glucose, est un effet fréquent du
diabéte non contrdlé, qui conduit avec le temps a des atteintes graves des nombreux systémes

organiques et plus particulierement des nerfs et des vaisseaux sanguins.

Selon les criteres proposés par I’Organisation mondiale de la santé (OMS)(1), le diabete

est défini par:

e une glycémie > 1,26 g/l (7,0 mmol/l) apres un jeline de 8 heures et vérifiée a deux

reprises, ou:

e la présence de symptomes de diabéte (polyurie, polydipsie, amaigrissement)

associée a une glycémie (sur plasma veineux) > 2 g/l (11,1 mmol/l), ou:

e une glycémie (sur plasma veineux) > 2 g/l (11,1 mmol/l) 2 heures apres une charge

orale de 75 g de glucose.
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1.2. Classification

Le diabete de type 1, est une maladie secondaire a la destruction auto-immune des
cellules béta des ilots de Langerhans, conduisant a une carence en insuline absolue.

Le diabete de type 2, est une maladie a spectre variable, d’une résistance a 1’action de
I’insuline prédominante avec déficit insulino-sécrétoire relatif, a un déficit insulino-sécrétoire

prédominant avec résistance a ’action de I’insuline. Selon I’étude ENTRED 2007(2), le

diabéte de type 2 concerne 91.9 % des francais traités pour diabéte. La maladie commence en

général aprés 40 ans et est le plus souvent associée a des facteurs de risque comme: le

surpoids, la sédentarité, la répartition abdominale des graisses et une forte hérédité familiale.
Autres types de diabétes spécifiques sont: secondaires a une maladie pancréatique ou

endocrinienne, liés a des défauts génétiques, induits par les médicaments ou les produits

toxiques.

1.3. Epidémiologie

Le diabete constitue un probléme majeur de santé publique. On a assisté au cours des
derniéres décennies a une augmentation constante du nombre de cas de diabéte et de la
prévalence de la maladie.

Il est généralement nécessaire d’effectuer des tests de laboratoire spécifiques pour
différencier le diabéte de type 1 et le diabete de type 2. Par conséquent, il n’existe pas
d’estimations mondiales distinctes sur la prévalence du diabete de type 1 et celle du diabete
de type 2(3).

La prévalence mondiale du diabete chez les adultes de plus de 18 ans est passée de
4,7% en 1980 a 8,5% en 2014. La prévalence du diabete a augmenté plus rapidement dans les
pays a revenu faible ou intermédiaire. En 2035, selon la Fédération Internationale du Diabete
(FID), le diabéte touchera 592 millions de personnes, devenant 1’'une des principales causes
d’invalidité et de décés dans le monde (3).

Le diabete est une cause majeure d’insuffisance rénale, d’événements cardiaques, de
cécité, d’accidents vasculaires cérébraux et d’amputation des membres inférieurs. En 2012, on
a estimé que 1,5 million de décés étaient liés au diabéte. L’OMS prévoit qu’en 2030, le

diabete sera la septiéme cause de déces dans le monde(3)(illustrée dans la Fig.1).
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Category Disease or Injury 2002 Rank 2030 Ranks Change in Rank

‘Within top 15 Ischaemic heart disease 1 1 0
Cerebrovascular disease 2 2 0
Lower respiratory infections 3 5 -2
HIV/AIDS 4 3 +1
COPD 5 4 +1
Perinatal conditions 6 9 -3
Diarrhoeal diseases 7 16 -9
Tuberculosis 8 23 =15
Trachea, bronchus, lung cancers 9 6 +3
Road traffic accidents 10 8 +2
Diabetes mellitus n 7 +4
Malaria 12 22 =10
Hypertensive heart disease 13 m +2
Self-inflicted injuries 14 12 +2
Stomach cancer 15 10 +5
QOutside top 15 Nephritis and nephrosis 17 13 .
Colon and rectum cancers 18 15 +3
Liver cancers 19 14 +5

DOI: 10.1371/journal pmed.0030442 1002
Figure 1. Causes de décés dans le monde, previsions pour 2030, Source: Projections of Global Mortality and

Burden of Disease from 2002 to 2030, Colin D Mathers, Dejan Loncar, November 28, 2006

La progression mondiale du diabéte de type 2 résultera du vieillissement de la
population et de I’accroissement démographique, ainsi que de la tendance croissante de

I’obésité, due a une mauvaise alimentation et a la sédentarité (illustrée dans les Fig.2 et Fig.3)
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Figure 2. Prévalence Obésité en France, Source: ObePi2009
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Figure 3. Taux de prévalence du diabete traité en France, 2009, Source: Anne Fagot-Campagna et al.,

Prévalence et incidence du diabéte, et mortalité liée au diabéte en France, Novembre 2010

En France, la prévalence du diabete traité pharmacologiquement est estimée a 4,6 %
en 2012, tous régimes d’assurance maladie confondus et a été actualisée a 4,7% en 2013, soit
plus de 3 millions de personnes traitées pour un diabéte. Une augmentation de la prévalence
du diabéte est observée depuis 2000. Toutefois, cette progression enregistre un
ralentissement: le taux de croissance annuel moyen était de 5,4% sur la période 2006-2009, et
de 2,3 % sur la période 2009-2013. Ce ralentissement a également été observé récemment aux

Etats Unis(4).

1.4. Impact économique

Le diabete et ses complications entrainent des pertes économiques considérables pour
les personnes diabétiques et leur famille, mais aussi pour les systemes de santé et les
économies nationales du fait des colts médicaux directs, de la perte de I’emploi et du

salaire(3).
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Selon le rapport de la FID de 2010, le cott global pour la prévention et le traitement
du diabéte et ses complications est estimé a 376 milliards de dollars. Jusqu’en 2030, on estime
que cette somme va s’approcher de 490 milliards de dollars(5).

L’impact économique du diabéte est trés important pour les patients et leurs familles.
Par exemple, les patients diabétiques dans les pays en voie de développement payent une
partie plus importante des dépenses pour leur prise en charge par leurs propres moyens. En
Amérique Latine, un patient diabétique paye 40-60% des dépenses médicales par ses propres
moyens(5).

Le diabete est mis en cause pour une diminution de la productivité et de la vivacité
économique. L’OMS, prévoie entre 2005 et 2015, sur une échelle nationale, des pertes nettes
dans les salaires a cause du diabéte et des maladies cardiovasculaires estimées a 557,7
milliards ID (International Dollar) en Chine, 303,2 milliards ID en Russie, 49,2 milliards ID
en Brésil(5).

L’impact économique le plus important est observé sur les dépenses associées a la
mortalit¢ et a la morbidit¢ dues a la maladie en elle-méme et aux complications
cardiovasculaires, rénales, ophtalmologiques et aux plaies(5).

En France, pour la sécurité sociale, le diabete s’inscrit dans un dispositif « Affection
Longue Durée » (ALD) qui prend en charge les soins relatifs au diabete et au traitement de ses
complications: hypertension artérielle, complications oculaires, vasculaires, rénales ou
neurologiques consécutives au diabéte.

Tous diabétiques confondus, le remboursement moyen annuel était estimé en 2007 a
5300 euros par personne (4890 euros pour les diabétiques de type 2). Le montant total
extrapolé a tous les régimes de ’assurance maladie et a la France enticre, était estimé a 12,5
milliards d’euros en 2007. L'hospitalisation représentait la partie la plus importante des
dépenses, soit 37 % des dépenses totales (4,7 milliards d’euros en 2007). Les médicaments
représentaient 27 % des dépenses totales (3,4 milliards d’euros), les soins infirmiers 8,4 %, les
honoraires médicaux 7,8 %, les dispositifs médicaux 7,7 %, les transports 2,9 %, la biologie
2,8 % et des soins dentaires 1,0 %. Une analyse multivariée a démontré un montant de
remboursement plus élevé pour les patients les plus agés, dont le diabéte était ancien, avec des
complications micro ou macrovasculaires, avec des comorbidités majeures ou traitées par

insuline(6).
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1.5 Comment agir devant cette épidémie

11 est possible d'intervenir a différents niveaux:

e Prévention du diabéte de type 2, en agissant surtout sur le surpoids et I'obésité. Une

étude américaine a démontré le bénéfice d'une intervention ciblé sur le mode de vie

des personnes en surpoids et une diminution de l'apparition du diabéte de type 2 (7);

e Amélioration du dépistage:

e Amélioration du suivi du diabéte et le dépistage des complications;

e Développement de I'éducation thérapeutique du patient pour agir sur les mesures

thérapeutiques du mode de vie.

1.6 Justification de ce travail

Les médecins généralistes, médecins de premier recours, sont en premicre ligne dans
la prise en charge des patients souffrant d’une maladie chronique, y compris le diabete.

La consultation de médecine générale est un lieu favorisé de rencontres a différents
niveaux: niveau des connaissances scientifiques, niveau de la médecine humaine, niveau de
contact entre la société et son role de « gatekeeping ». La consultation sollicite tout le savoir
dans le domaine du diagnostic (nouvelles technologies) et de la thérapeutique (nouveautés
médicamenteuses) de la part du médecin généraliste.

La pratique de la médecine générale est finalement un lieu privilégié pour
I’accompagnement des patients dans le parcours de soins de leur maladie chronique. Si on
prend I’exemple du suivi d’un patient diabétique de type 2: le diagnostic sera expliqué, mais
comment est-il compris par le patient? Les changements thérapeutiques et la prévention des
complications sont-elles compréhensibles pour lui? Le soin d’une maladie chronique implique
d’autant plus le patient que celui-ci devient un partenaire prépondérant dans la réussite de ce
soin. De I’autre c6té, le soignant fera appel a des outils et compétences différentes aidant a
I’accompagnement des patients au long terme, toujours gardant une approche globale centrée
sur la personne. Ainsi, des connaissances spécifiques seront nécessaires, se référant au

domaine de la pédagogie et s’inspirant de mod¢éles psycho-sociaux.

21



1.7 Objectif

De plus en plus de patients atteints d’un diabete de type 2 bénéficient des programmes
d’éducation thérapeutique. Ces programmes améliorent la connaissance, 1’auto soin, la
surveillance et la prise en charge globale de la maladie diabétique.

Le nombre de malades diabétiques (mais aussi des malades diabétiques éduqués)
allant en ordre croissant, quelles seront les adaptations que le médecin généraliste devra
effectuer? Quelles sont les difficultés que le médecin généraliste peut rencontrer dans le soin
de ses patients et quels besoins on peut identifier pour améliorer la qualité de sa prise en
charge? Comment face a un patient éduqué, les professionnels de santé, dont le médecin

généraliste, va-t-il redéfinir sa place dans le parcours de soin?

1.8 Méthodologie

Pour répondre a cet objectif, ce travail va consister en une revue narrative de la
littérature par mots clés avec une équation de recherche bibliographique. Le résultat attendu
serait de déterminer la place et la complémentarité des différents acteurs de soins dans la prise
en charge du patient éduqué, acteur autonome de soin.

Nous avons réalisé une recherche de la littérature scientifique dans les bases des
données: PUBMED, GOOGLE SCHOLAR, WEB OF SCIENCE, par mots clés: « primary
care », «patient education », «type 2 diabetes » et en utilisant le connecteur booléen
«AND ». Pour la recherche sur PUBMED nous avons créé une équation a partir des mots clés
mentionnées et en suite ciblé notre recherche sur les articles visant la prise en charge du
diabete de type 2 du point de vue de I’éducation thérapeutique: "diabetes mellitus, type
2"[MeSH Terms] OR "type 2 diabetes mellitus"[All Fields] OR "type 2 diabetes"[All Fields])
AND "patient education as topic"[MeSH Terms]) AND "primary health care"[MeSH Terms].
Nous avons donc obtenue 233 articles.

Il faut mentionner que pour GOOGLE SCHOLAR et WEB OF SCIENCE, nous avons
utilisé 1’identifiant d’acces de la bibliothéque universitaire Lorraine. Nous avons retenue 72
articles. Sur GOOGLE SCHOLAR, pour retrouver les études les plus pertinentes, nous avons
sélectionné comme critére de recherche avancée la présence de tous les mots clés dans le titre

de I’article.
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Nous avons ensuite sélectionné les items type: études cliniques qualitatives ou
quantitatives et revue systématiques de la littérature, disponible gratuitement, datant des 10
derniéres années, publiées en anglais et frangais.

Nous avons approfondi notre recherche en analysant la bibliographie de chaque article
et document sélectionné, et retenues les articles utiles pour notre sujet.

Les articles trouvés ont été lus dans leur intégralité. Les articles non pertinents ou sans
résumé disponible ont été éliminés.

Des documents des institutions ou organismes nationaux et internationaux ont été
consultés pour des données épidémiologiques, économiques, sociologique, ainsi que pour la

lecture des recommandations visant le parcours de soins du patient diabétique.

2. Parcours de soins du diabeéte de type 2: modéle européen et
américain

2.1 Recommandations en Europe et aux Etats Unis

Au niveau mondial, ’OMS cherche a développer des mesures efficaces de
surveillance, de prévention et de lutte contre le diabete et ses complications, surtout dans les
pays a revenus faibles et intermédiaires. Elle indique donc des lignes directrices scientifiques
sur la prévention du diabete, elle établit des normes et des critéres de soins, elle sensibilise a
I’épidémie mondiale de diabete, notamment en partenariat avec la FID(3).

La mesure de I’hémoglobine glyquée (HbAlc) reflete 1’équilibre glycémique moyen
sur les 2-3 derniers mois (I’hémoglobine se glyque proportionnellement au taux de glycémie
et la durée de vie moyenne des globules rouges est de 2 a 3 mois). C’est la méthode
d’estimation du controle glycémique utilisée dans les essais randomisés qui ont démontré le
bénéfice du contrdle glycémique en termes de prévention des complications cardiovasculaires
(8).

On retrouve quelques différences a propos de la fréquence du dosage de I’'HbAlc, qui
devraient étre réalisées selon les recommandations des différents pays entre 1 et 4 fois par an
et dont les objectifs se situaient entre 6,5% et 7,5%.

En 2015, PAAD (Association Américaine du Diabete) reprend les dernieres études

randomisées, et conclut que la baisse de ’'HbAlc autour de 7% a permis une réduction des
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complications neuropathiques et microvasculaires. Si la cible est atteinte rapidement apres la
découverte du diabéte, il y a, a long terme, une diminution d’apparition des maladies
cardiovasculaires. On peut proposer un objectif plus restreint (< 6,5%) pour certains cas
individuels, s’il peut étre atteint sans hypoglycémies ou d’autres effets secondaires du
traitement. Les patients visés pour un objectif glycémique plus restreint seront donc: les
patients diabétiques diagnostiqués depuis peu de temps, ceux ayant une longue espérance de
vie, et ceux qui n’ont pas de maladies cardiovasculaires graves. Des objectifs autour de 8%
sont appropri€s pour les patients faisant de nombreuses hypoglycémies, pour ceux qui ont une
faible espérance de vie, des complications graves macrovasculaires et microvasculaires, qui
ont des comorbidités, et pour ceux qui ont un diabéte évoluant depuis plusieurs années et chez

lesquels 1’objectif est difficilement atteignable(9).

Pays/Organisme Année Fréquence dosage | Objectifs
Hbalc

FID(10) 2012 Tous les 2 a 6 mois <7%

Royaume-Unis(11) | 2015 Tous les 3 & 6 mois <6,5%

Canada(12) 2013 Tous les 3 & 6 mois 6,5%-7%

AAD 2015 Tous les 3 a 6 mois 6,5%-8%

Table 1. Récapitulatif recommandations actuelles

2.2. Recommandations en France

En France en 1999, les recommandations de 1’Agence Nationale d'Accréditation et
d'Evaluation en Santé (ANAES), visaient une cible d’HbAlc inférieure a 6,5%, en adaptant
les objectifs en fonction des comorbidités, de I’age et du contexte psychosocial. Le dosage
devrait étre réalisé tous les 3-4 mois(13).

En 2014, les recommandations HAS soulignent I’intérét de tester ’'HbAlc tous les 3
mois. Un taux d’HbAlc inférieur ou égal a 7% est une cible raisonnable pour de nombreux
malades, mais cet objectif peut étre adapté, dans un sens ou dans 1’autre, selon le contexte
clinique(14).

Les derniéres recommandations HAS du 2014, sont centrées sur le patient.

L’ensemble de la prise en charge doit étre évaluée selon 1’age, les comorbidités, les
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complications cardiovasculaires, 1’espérance de vie, le risque d’hypoglycémie, 1’ancienneté
du diabéte. Le contrdle de I’HbAlc reste un objectif majeur du traitement des patients
diabétiques, mais le patient devient le centre des décisions importantes concernant sa propre

maladie, son traitement et sa prise en charge(14).

Pour la plupart des diabétiques de type 2, une cible d’HbA ¢ inférieure ou égale a 7% est
souhaitée. Le traitement médicamenteux doit étre instauré si ’HbAlc est supérieure a 7%.
La fréquence de dosage de I’HbA 1c est recommandée 4 fois par an(14).

HAS 2014

2.3 Les missions du médecin généraliste

2.3.1 Définition WONCA

Selon WONCA EUROPE 2011(15), la médecine générale est une discipline
académique et scientifique, avec un contenu éducationnel et de recherche spécifique, avec une
activité clinique spécialisée, orientée sur les soins primaires.

Le médecin généraliste est un spécialiste dans cette discipline. Il prend en charge
I’individu dans le contexte de sa famille, de sa communauté et de sa culture, tout en respectant
son autonomie.

Le médecin généraliste exerce un role dans la promotion de la santé, dans la
prévention et la prise en charge thérapeutique des maladies, dans la promotion du « self
management » et de « I'empowerment » des patients(15).

I1 est expert (prise en charge de la pathologie présentée par le patient), relais (adresse
le patient chez un confrére spécialiste s’il le juge nécessaire), gestionnaire (doit coordonner
les activités des autres professionnels de la santé), accompagnant dans la durée (chronicité des
pathologies). Le soignant doit prendre la responsabilit¢ de développer et maintenir des

compétences pour promouvoir une prise en charge efficace et sécurisé des patients(15).

25



2.3.2 Le cas particulaire du diabéte de type 2

La prise en charge des patients chroniques, y compris le diabéte de type 2, demande
une organisation complexe. Elle comprenant une capacité de suivi a longue terme, une prise
en charge coordonnée de la part de nombreux soignants (multidisciplinarité, travail
interprofessionnelle), ainsi qu’un acceés ininterrompu a un systéme d’information médical.
Cette prise en charge suppose aussi d’optimiser I’ensemble de la démarche pour favoriser
I’implication active du patient et son autonomisation (16).

Selon les recommandations HAS du mars 2014(14), le médecin généraliste a un role

central dans le parcours de soins du patient diabétique. Il doit(14):

- promouvoir en priorité une prise en charge avec ’aide des équipes pluriprofessionnelles de
santé. Ces équipes comprennent les pharmaciens, les infirmiéres, les autres paramédicaux, les
travailleurs sociaux et les professionnels de I’aide a domicile. La coordination entre ces

acteurs doit permettre aux patients de bénéficier d’un suivi adapté a leurs besoins.

- personnaliser la prise en charge des patients en fonction de leurs risques et de leurs besoins.
Cela suppose de demander I’avis du patient et aussi de hiérarchiser les interventions et les
prescriptions. Cela s’étend a ’ensemble de la prise en charge: le choix du traitement
hypoglycémiant, le dépistage des complications, la réduction du risque cardiovasculaire,
I’éducation thérapeutique, I’élaboration d’un programme personnalis€¢ de santé (PPS), les

interventions spécialisées;

- aider les patients a faire face a leur maladie et a leur traitement, via des prestations
d’éducation thérapeutique (ETP) et d’accompagnement intégrées aux soins. Ces
activités sont ciblées sur la prescription d’une activité physique adaptée et de conseils

diététiques;

- assurer I’accés aux avis des spécialistes de second recours. Il est de la responsabilité des
médecins généralistes de prendre ces avis conformément aux recommandations et chaque fois
que leur propre expertise est dépassée. Les endocrino-diabétologues sont les principaux
interlocuteurs des médecins généralistes. Leurs avis doivent apporter les préconisations utiles

au PPS, sans se transformer dans un suivi alternatif a celui du médecin traitant;

- organiser I’intégration des services sanitaires et sociaux au niveau des territoires de santé,

afin d’éviter les retards de prise en charge sociale, qui peuvent aggraver les conséquences du
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diabete et faire obstacle a son traitement. Cela concerne particuliérement les diabétiques agés

ou dans une situation précaire;

- considérer la dimension d’efficience qui conduit a promouvoir le meilleur parcours au
moindre coit. Cela doit se traduire par 1’élimination des actes non justifiées, des prestations
redondantes et des prises en charge inutiles. C’est le médecin qui doit remplacer chaque fois
que possible les activités hospitalieres par de prises en charge ambulatoires en s’assurant

d’une qualité et d’une sécurité équivalentes.

« Le médecin traitant reste le premier acteur de la maladie diabétique mais il ne peut pas
étre seul. »

Pr Pierre Fontaine, chef du service de diabétologie au CHRU de Lille (Nord)

Le suivi du diabéte de type 2, n’impose pas de consultation chez un diabétologue.
Cependant, la prise en charge en ALD permet des visites au spécialiste, méme sans avis
préalable du médecin traitant. Aujourd’hui, moins de 20% des patients diabétiques de type 2

sont suivis par un diabétologue(17).

2.3.3 Des recommandations a la pratique

L’¢tude ENTRED (Echantillon National Témoin Représentatif des personnes
Diabétiques) est une enquéte incluant pres de 10000 patients diabétiques tirés au sort a partir
du fichier de la CNAM (Caisse nationale de l'assurance maladie) en 2001. Les objectifs de
cette étude étaient d’établir un état des lieux de la prise en charge de la population diabétique
en France en 2001. Cette étude concluait que les recommandations concernant le suivi des
patients étaient loin d’étre appliquées. Seulement 30% des patients avaient un dosage
d’HbAlc 3 fois par an en 2001(18).

L’¢tude ENTRED 2007-2010 fait suite a ENTRED 2001-2003 et utilise une
méthodologie similaire pour étudier I’évolution des pratiques depuis 2001. L’HbAlc était
réalisée 3 fois par an chez 44% des patients en 2007 ce qui montrait une amélioration des
pratiques par rapport a 2001 (18).

Une enquéte du Commonwealth Fund réalisée en 2008 dans huit pays sur un
échantillon de patients diabétiques placait la France en derniere position pour la proportion de
patients ayant eu quatre examens de suivi (HbA1C dosée dans les six derniers mois, un fond

d’ceil, un examen des pieds et un dosage du cholestérol dans les douze derniers mois) (19).
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Selon les données de 1’assurance maladie, la proportion des diabétiques ayant eu au
moins un dosage de I’HbA 1c par semestre est passée de 59% en 2009 a 65% en 2012(19).
Les indicateurs de suivi se sont améliorés en lien avec les différents dispositifs mis en

place, parmi lesquels:

- le renforcement du réle du médecin traitant dans le cadre du CAPI (Contrat d’ Amélioration

des Pratiques Individuelles).

Le paiement a la performance (P4P) appliqué aux soins ambulatoires s’est beaucoup
développé ces dernieres années. Ce systéme de paiement se base sur le fait que des incitatifs
externes, surtout financiers, peuvent améliorer la conduite des médecins généralistes dans la
direction souhaitée par les promoteurs du systéme. La Royaume Uni est I’'un des premiers
pays a avoir introduit le P4P en 2004(20). Ce sont les médecins qui, avec I’appui de la société
scientifique et d’équipes d'universitaires, ont élaboré I’ensemble du systéme et notamment les
indicateurs utilisés. Ce sont les médecins également qui 1’ont ensuite proposé¢ aux
autorités(21).

En France, le dispositif a été proposé aux médecins par ’assurance maladie en 2009. La
rémunération des professionnels de santé libéraux repose quasi exclusivement sur le «
paiement a l'acte », et le montant est fixé par convention entre I’assurance maladie et les
syndicats professionnels. La rémunération supplémentaire des médecins est calculée une fois

par an selon une équation complexe et selon des objectifs fixés par I’assurance maladie(22).

- la rémunération a la performance, qui est introduite dans la convention médicale depuis

2012. Celle-ci fixe 11 objectifs sur le suivi du diabete, dont un objectif de 65% des patients
diabétiques bénéficiant de 3 a 4 dosages de I’HbA Ic par an(19).

- Pexpérimentation des nouveaux modes de rémunérations (eNMR), qui a débuté en 2010,

suite a I’application de l'article 44 de la loi de financement de la Sécurité sociale de 2008,
pilotée par I’Agence Régionale de Santé (ARS)(23).

Elle s’adresse a toute structure pluriprofessionnelle ambulatoire de proximité qui se consacre
a un projet de santé avec des missions comme la continuité, la permanence et 1’acces aux
soins primaires. Leurs missions sont d’inciter les professionnels a s’organiser différemment,
de maniere collective, grace a une aide financicre allouée aux centres médicaux de santé ou

maisons de santé&(23).

- le programme Sophia, qui est lancé en 2008. Il est géré par 1’assurance maladie qui propose

a travers d’un réseau d’infirmiers et en lien avec le médecin traitant, un suivi personnalisé des
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patients diabétiques. Sa généralisation a I’ensemble de la France entiere est effective depuis

novembre 2012(19). Le programme comptait en mai 2016 plus de 600 000 adhérents.

Les objectifs concernant 1’éducation thérapeutique du patient diabétique de type 2 ne

sont pas atteintes non plus en soins primaires.

Une enquéte réalisée dans les départements de I’Indre et du Loiret s'est intéressée a la
mise en ceuvre pratique de I’éducation thérapeutique par les médecins généralistes et aux
difficultés qu'ils disent rencontrer a ce sujet(24).

Un questionnaire auto-administré a été envoyé par la poste en janvier 2006 a 363
médecins généralistes, représentant 50% des médecins de chacun des deux départements du
Loiret et de 1'Indre, choisis par tirage au sort. Le questionnaire comportait 12 questions
réparties en 2 catégories: données sociodémographiques et pratique de 1'éducation
thérapeutique (temps consacré, définition et objectifs, moyens et ressources utilisées, leurs
besoins pour améliorer la pratique).

Les médecins disant pratiquer 1'éducation thérapeutique, caractérisaient leur relation
avec le patient diabétique plutét comme un modele « dépendance » (du patient)/« expertise »
(du médecin). Les médecins adhérant a un réseau décrivaient leur relation avec les patients
diabétiques plus souvent sur un mode « partenariat » (médecin)/« coopération » (patient) que
les non-adhérents (18,75% vs 3,08%). IIs disaient adresser leurs patients plus souvent que les
non-adhérents au réseau (81,25% Vs 25,38%) et moins souvent a I'hopital (21,88% vs 41,54%)
pour I'éducation thérapeutique.

Quand les médecins déclaraient ne pas pratiquer 1’éducation thérapeutique, c'était
essentiellement a cause du manque de formation (57,14% des médecins déclarent ne pas la
pratiquer). Les difficultés rencontrées par les médecins disant la pratiquer étaient: le manque
de temps (72,56%) en consultation, le manque d'outils pédagogiques (37,80%), le manque de
formation (18,29%), le manque de motivation et d'adhésion des patients (10,98%), la culture

alimentaire différente des certains patients (1,22%).

En conclusion, cette enquéte démontrait que les médecins généralistes disent pratiquer
'éducation thérapeutique, mais cela est défini essentiellement comme un enseignement
portant sur les connaissances, c'est-a-dire un transfert d'informations dans le cadre d'une
relation du type « dépendance/expertise ».

Ils privilégiaient, faute de formation spécifique, l'apport de connaissances a 1'échange
interactif médecin/patient. Ceux qui participaient & un réseau semblaient plus

sensibilisés a une médecine éducative et a une collaboration interprofessionnelle(24).
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Les deux objectifs de ’ETP principalement cités par les médecins portent sur les
données biomédicales et comportementales. Pour cette pratique éducative, ils citent trés peu
les techniques pédagogiques. Il semble donc exister a la fois un probléme de formation
spécifique a 1'éducation thérapeutique et de reconnaissance et valorisation du temps nécessaire
a ces pratiques. Les médecins peuvent s'appuyer sur des structures existantes (qu'ils semblent

cependant mal connaitre)(24).

Une étude réalis¢ a la Réunion en 2007, démontrait que 1’éducation thérapeutique des
patients diabétiques en soins primaires reste illusoire, surtout a cause des barriéres comme le

manque temps, la passivité des patients et le manque de formation initiale et continue(25).

Une autre ¢tude démontrait que les médecins connaissaient bien les références
relatives au suivi du patient diabétique et étaient plutdt en accord avec elles, mais que leur
application systématique €tait en conflit avec les conditions concrétes de 1'exercice quotidien,
en particulier en ce qui concerne 1'éducation thérapeutique(26).

La prise en charge du patient diabétique est vue par le médecin comme une
combinaison de bonnes décisions et de conseils qui relévent de sa compétence et d'une
conduite responsable des patients. Cependant les résultats de cette enquéte suggerent que les
généralistes échouent dans 1'éducation de leurs patients a cause du manque de communication
sur des themes comme le régime alimentaire ou l'activité physique. Il est donc proposée, la
mise en place d'une coopération avec les paramédicaux et I'évolution de la relation médecin-
patient. Cette stratégie doit favoriser l'appropriation par les patients des principes
thérapeutiques et doit leur permettre de devenir de véritables acteurs de leur propre maladie

(26).

Les résultats des différentes ¢études présentés démontrent que [’éducation
thérapeutique en soins primaires est loin d’étre faite en systématique chez les patients
diabétiques de type 2. On peut conclure que le médecin généraliste, faute d’une formation
spécifique, aura des difficultés pour mettre en place un approche pédagogique, éducative
nécessaire pour la prise en charge du patient diabétique éduqué, qui présent des besoins et des

attentes spécifiques, suite a sa formation.
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3. Les freins et les difficultés des médecins généralistes

Certains facteurs liés a 1’organisation des soins peuvent étre limitant pour délivrer des
soins optimaux aux patients diabétiques: le manque d’expérience et d’outils des soignants, des
pratiques n’étant pas basées sur les recommandations scientifiques en vigueur, un systéme
n’incluant pas la prévention dans son offre de prestations, le manque d’organisation des
données dans un dossier médical, le défaut de communication entre les soignants, la non-
implication des ressources communautaires. Ce sont des facteurs soignant dépendant, mais

aussi patient dépendant.

3.1 Formation initiale et continue

Pendant les études médicales en France, la formation en endocrinologie, diabete et
nutrition est limitée au 2éme cycle. Par exemple a la faculté de Nancy, il y en a 1 seul module
comprenant 15 cours. Le stage pratique n’est pas obligatoire.

Pendant I’internat de médecine générale, il y a la possibilit¢ de participer a un
séminaire d’éducation thérapeutique, mais pas ciblé sur le patient diabétique.

Comme parenthése personnelle, ayant fait mes études médicales d’externat en
Roumanie, a Bucarest, j’ai regu un autre type de formation pendant I’externat. En Roumanie,
un stage dans un service d’Endocrinologie, mais aussi dans un service de Diabétologie et
Maladies métaboliques, fait partie du cursus obligatoire d’externat. Le stage dure entre 4 a 6
semaines. L’étudiant participe a des cours universitaires, mais bénéficie aussi, tous les apres-
midis, de la pratique clinique.

La Formation Médicale Continue (FMC) avait pour objectif d'améliorer, tout au long
de notre carriere médicale, nos connaissances, la qualité des soins que nous prodiguons et le
mieux-étre de nos patients. L’obligation de participer a une FMC a été confirmée par la loi du
4 mars 2002: « La FMC a pour objet le perfectionnement des connaissances et I’amélioration
de la qualité des soins et du mieux-étre des patients, notamment dans le domaine de la
prévention, ainsi que 1’amélioration de la prise en compte des priorités de santé publique. La
formation médicale continue constitue une obligation pour les médecins. » (Article 59 1 1 de

la 101)(27).
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Depuis le 1¢ janvier 2013, un nouveau dispositif de formation a été mise en place. Le
Développement Professionnel Continu (DPC) est dédié¢ aux professionnels de santé de France.
Les précédents dispositifs de formation conventionnels ont été abandonnés(28).

Le DPC a plusieurs objectifs(28):

e ['évaluation et I'amélioration des pratiques professionnelles et de gestion des risques;
¢ le maintien et l'actualisation des connaissances et des compétences;
e laprise en compte des priorités de santé publique.

Le DPC permet au professionnel de santé d'étre acteur de sa propre formation. Chaque
professionnel de santé doit suivre un parcours de DPC pour remplir son obligation
triennale(28).

Plusieurs programmes d’enseignement type DU (diplome universitaire) ou DIU
(diplome inter-universitaire), sont a la disposition du praticien sur le sujet du diabete et de

I’éducation thérapeutique du patient diabétique.

3.2 Manque de temps en consultation

Une étude réalisée aux Etats Unis, se questionnait sur le lien entre les résultats
médiocres du suivi des patients ayant une maladie chronique (y compris le diabete de type 2),
malgré des recommandations ciblés, et le temps limité en consultation en soins primaires(29).

Pour réaliser cette étude, les auteurs ont donc choisi les maladies chroniques avec la
prévalence la plus importante aux Etats Unis, une proportion représentative des patients avec
ces maladies prises en charge en soins primaires et les recommandations nationaux pour une
prise en charge de qualité. Pour comparer les résultats, ils ont pris en considération le temps
moyen de travail des médecins généralistes(29).

Ils ont donc choisi les maladies le plus souvent rencontrées, avec un taux de morbidité
et mortalité élevée, les maladies qui ne sont pas prises en charge par un spécialiste en premier
ligne (comme par exemple les cancers ou le diabéte chez 1’enfant) et les maladies bénéficient
des recommandations scientifiques de prise en charge.

Ils ont ensuite créé¢ un modele de clientéle de médecine générale, comprenant 2500
patients, avec la méme disposition d’age et le méme taux de prévalence des maladies
chroniques que dans la population générale aux Etats Unis. Dans ce modéle le médecin

généraliste adhére complétement aux recommandations.
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Apres une révision de la littérature disponible, les 10 maladies retenues étaient:
I’hyperlipidémie, I’hypertension, la dépression, I’asthme, le diabéte, ’arthrite, 1’anxiété, le
BPCO, I’ostéoporose et les coronaropathies.

Les auteurs de cette étude ont ensuite pris en compte que, selon les recommandations,
les maladies chroniques mal controlées nécessitent des visites mensuelles chez le médecin.

11 faut souligner que le temps nécessaire pour la prise en charge spécifique de chaque
maladie, comme par exemple pour le diabéte: des conseils diététique, prescription d’une
activité physique adaptée, la discussion avec le patient des résultats des examens biologiques
et complémentaires, I’évaluation de 1’auto-surveillance glycémique, la réalisation de I’examen
des pieds, des actions qui sont donc trés chronophages, n’est pas prise en compte(29).

Le temps nécessaire par an pour une prise en charge de qualité du diabéte mal
équilibrée, par rapport a une maladie controlée, passe de 528 heures a 1581 heures, soit 3 fois
plus.

Selon la méme étude, le médecin généraliste travaille en moyenne 47,2 semaines/an,

41.3 heures / semaine, donc 1949 heures de travail par médecin généraliste par an.

Si on considére que pour chaque maladie mal contrdlée, le temps nécessaire pour une

prise en charge de qualité, selon les recommandations, doit étre multiplié par 3, on arrive

rapidement a 2484 heures/an soit 10,6 heures/jours pour la prise en charge de ces

maladies chroniques, et donc on dépasse de 27% le temps moyen annuel de travail du

praticien généraliste(29).

En médecine générale, 58% des consultations sont des consultations pour des
problemes aigues. 4,6 heures/jour sont allouées a la prise en charge de ces problémes. Si on
prend en considération la prévention, la gestion des maladies chroniques et aigues, le temps
nécessaire pour les prendre en charge conformément aux recommandations, on dépasse de

maniére extraordinaire le temps moyen total de travail des médecins généralistes (29).

Cette étude suggere le développement des recommandations plus réalistes et de tenir

compte dans leur élaboration du temps nécessaire en consultation pour les mettre en

pratique(29).

Plusieurs solutions ont été proposées(29):

- le Projet AGREE propose de tenir compte de 6 criteres pour la rédaction des

recommandations scientifiques: le but, I’investissement, la rigueur du développement, la

33



clart¢ de la présentation et surtout I’applicabilité, y compris le temps nécessaire en

consultations pour les suivre.

- le développement des recommandations moins chronophages pour le médecin généraliste est

indispensable. 11 peut étre proposé qu’il partage les responsabilités de 1’éducation

thérapeutique des patients avec d’autres professionnels de santé: des infirmiers, des « coach »

de mode de vie, des assistants sociaux formés.

- la réalisation des recommandations regroupant plusieurs maladies, peut étre bénéfique. Ce
sont des maladies qui sont bien sir liées, par exemple le diabéte et la dyslipidémie. Le but est

de cibler une prise en charge collaborative, et pas celle d’une seule maladie.

- I’investissement dans 1’éducation thérapeutique des patients par vidéo ou internet est une
autre solution. Le patient capable d’auto soins, surtout combiné avec une prise en charge par

des professionnels de santé, pourra étre une solution trés efficace.

3.3 Inertie clinique

Plusieurs études réalisés aux Etats Unis, Canada et en Europe concluent que le
phénoméne d’inertie clinique est présent dans 30-68% des consultations en médecine

générale(30).

L’inertie clinique est associée aux patients mais aussi aux soignants. Selon la
littérature, 1’inertie clinique est associée le plus souvent au patient non adhérent, au manque
d’éducation thérapeutique, au manque de motivation, au temps court alloué en consultation,
au jugement du praticien, a la présence de plusieurs maladies chroniques, aux problémes liés a
I’implémentation des recommandations, au manque d’information et des systémes d’alarme
automatiques dans les dossiers médicaux, au manque de travail en équipe(30).

Une étude nationale, multicentrique, observationnelle, transversale, a été réalisée en
Croatie entre 2008 et 2010, et publiée en 2015. Son sujet était I’inertie clinique dans la prise
en charge du diabete de type 2 en soins primaires(30).

Les médecins généralistes participants ont sélectionné 15-25 patients diabétiques de
type 2 de leur clientele. L’inertie clinique a été définie comme une consultation dans laquelle
un changement thérapeutique était nécessaire selon le résultat de I’hémoglobine glyquée, mais

qui n’as pas été réalisé.
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Deux questionnaires standardisés ont ¢été¢ développés. Un questionnaire pour les
médecins généralistes avec des données professionnelles: age, sexe, expérience clinique, le
numéro total des patients dans leur clientéle, le numéro des patients diabétiques de type 2, la
moyenne des consultations/jour, le lieu de travail, la prescription des antidiabétiques oraux ou
la préférence d’adresser le patient vers un diabétologue, les complications rencontrées liées au
diabéte. Le questionnaire dédié aux patients incluait des données sur leurs habitudes de
vie: I’activité physique, la diéte, la consommation d’alcool et tabac, un audit démographique,
des données sur les comorbidités associ€es, sur un traitement a long terme et sur des
complications macro ou microvasculaires déja diagnostiquées.

Au total, 449 médecins généralistes ont participé, et des données sur 10275 patients

ont été retenues.

L’inertie clinique était présente en moyenne dans 55,6% des consultations.
Les facteurs associés le plus souvent a une inertie cliniques étaient: ’HbAlc élevée, le

traitement antidiabétique oral initi¢ par un diabétologue, la glycémie postprandiale élevée,

le cholestérol total élevé, le manque d’activité physique du patient(30).

Cette ¢tude démontrait, ¢tonnamment, que les patients diabétiques avec les résultats
les plus catastrophiques, étaient le plus souvent victimes d’une inertie clinique. Cette
hésitation des praticiens peut étre expliquée par I’expérience et les connaissances cliniques
insuffisantes.

La méme étude a démontré que I’augmentation de I’inertie clinique n’était pas
associée a la présence des autres comorbidités, mais plutdt a la présence d’une
polymedication. La sédentarité du patient, un facteur de risque cardiovasculaire connu, ne
motivait pas les médecins généralistes a faire un changement dans la prise en charge de leurs
malades. C’est possible que le manque de temps en consultation soit le motif réel(30).

Une autre ¢tude réalisée sur le lien entre I’inertie clinique et le contrdle du diabéte
démontrait qu’une augmentation de 15% de la fréquence d’intensification du traitement,

quand nécessaire, est associée a une diminution de 0,15% de ’HbA1¢(30).

3.4 Les difficultés dans I’initialisation d’une insulinothérapie en ambulatoire

Une autre difficulté rencontrée par les médecins généralistes par rapport a la prise en

charge du patient diabétique de type 2 est I’initiation d’une insulinothérapie en ambulatoire.
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Le maintien d’un bon équilibre glycémique, reflété¢ par I’hémoglobine glyquée, est
déterminant dans la prévention des complications du diabéte.

L’¢tude de I’United Kingdom Prospective Diabetes Study (UKPDS) Group a
démontré qu’un bon équilibre glycémique réduisait par 25% [’apparition des complications
microvasculaires(31).

Pour ce qui concerne les complications macrovasculaires, une méta-analyse récente
des différentes études (UKPDS, ACCORD, VADT et ADVANCE) a démontré une réduction
du risque d’infarctus du myocarde de 15%, en cas de contrdle glycémique intensif(32).

Il est donc primordial de maintenir un bon équilibre glycémique chez les patients
diabétiques de type 2 et instaurer une insulinothérapie au bon moment.

Selon les recommandations HAS 2014(14), la mise en place de I’insulinothérapie ne
nécessite pas forcement une hospitalisation, mais malgré ca, les médecins généralistes
adressent en grand partie leurs patients a 1’hopital pour la mise en place de ce changement

thérapeutique.

L’étude DIATTITUDE, réalisée en 2008-2009, avait pour objectif d’étudier, au regard
des recommandations francaises a ce moment, les pratiques d’intensification thérapeutique
par les médecins généralistes chez les patients diabétiques de type 2 traités par des

antidiabétiques oraux(33).

Les résultats ont démontré que, parmi les 18% des patients nécessitant une intensification

thérapeutique, celle-ci a été réalisée que dans 39% des cas et ¢a seulement apres une

deuxiéme valeur d’HbA lc ¢€levée (33).

Les études LIGHT et EDITH réalisées en 2010 en France, ont également mis en

évidence un retard dans I’intensification thérapeutique.

L’étude LIGHT a montré un délai de 9 mois en moyenne avant I’instauration de
I’insuline par les soignants, lorsque celle-ci devenait nécessaire(34). L’étude EDITH a montré
que I’insuline était initiée a des niveaux d’HbAlc trop élevés(en moyenne 8.94%) par rapport

aux recommandations de la HAS(35).

Dans certains pays comme 1’Australie, les médecins généralistes instaurent rarement
une insulinothérapie. Une étude réalisée en 2011 révele que moins de 20% des patients ont été

mis sous insuline par leur médecin généraliste en ambulatoire(36).
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En Belgique, un programme de support de I’initiation de I’insulinothérapie en soins
primaires a été mise en place pour améliorer la prise en charge du diabéte. Une étude a été
dans les suites réalisée pour explorer les facteurs influencant 1’engagement des médecins
généralistes dans le début d’une insulinothérapie et aussi les facteurs pertinents pour une
amélioration du programme dans le future (37).

L’étude a donc retrouvé des différences entre les médecins généralistes motivés a
s’engager dans une action de mise en place d’une insulinothérapie en ambulatoire, par rapport
aux non adhérents.

Les résultats montraient que les médecins généralistes ressentaient une satisfaction
professionnelle d’avoir un réle si important dans la prise en charge d’un patient diabétique.
Une partie des soignants retrouvaient que la transition de la responsabilité du début d’une
insulinothérapie vers les soins primaires implique le fait que les grands responsables de la
santé valorisaient plus leur spécialité.

Les praticiens considéraient aussi que ce programme de support leur donne la
confiance nécessaire pour mettre en place une insulinothérapie. Néanmoins, une grande partie
des médecins considérait que le risque d’apparition d’une hypoglycémie est un facteur tres
important qui les empéche d’adhérer au programme. Une partie des praticiens considérait que
cet aspect de la thérapeutique est trop solliciteur et préférait adresser leurs patients aux
spécialistes.

Un autre aspect important souligné par cette étude est 1’existence d’une infirmiere
spécialisée dans 1’éducation thérapeutique (DNE - diabetes nurse educator), un nouveau
métier, un acteur central dans la prise en charge. Souvent le médecin généraliste reposait
beaucoup ses décisions sur I’avis de cette personne spécialisée, mais avec un role et des

responsabilités incertaines(37).

L’étude démontrait au final que I’initiation d’une insulinothérapie en soins primaires reste

difficile a réaliser par le soignant.

Des solutions sont proposées(37):

- redéfinir le role central du médecin généraliste dans I’initiation d’une insulinothérapie
pour éviter des ambiguités;

- ¢laborer un modele collaboratif avec une infirmicere formée et un spécialiste, qui
puissent rassurer le médecin généraliste dans ses démarches;

- reconnaitre et utiliser au maximum 1I’infirmiére spécialisée, experte en soins.
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Par analogie, on peut imaginer que, le soignant, tout seul en cabinet, aura des
difficultés également pour la prise en charge du patient diabétique éduqué insulino-dépendant.
Ce sont des patients qui nécessitent une approche pédagogique, souvent chronophage,

difficile a réaliser dans les pratiques ambulatoires.

Une étude réalisée en Australie et publiée en 2014, avait comme objectif 1’utilisation
d'un modele théorétique d’organisation des soins pour explorer les roles et les relations entre
les professionnels de santé impliqués dans Dinitiation d’une insulinothérapie en soins
primaires pour les patients diabétiques de type 2(38).

Son but était de mieux comprendre comment une prise en charge multidisciplinaire
peut fonctionner en pratique. Cette étude démontrait que le role des médecins généralistes,
des médecins spécialistes, des IDE (Infirmiére Diplomée d'Etat) libérales et des IDE formées
dans I’éducation thérapeutique ne sont pas encore tres claires.

Le travail en équipe des médecins généralistes avec des IDE libérales et des
infirmiéres formées a 1’éducation thérapeutique peut aider a réduire les délais trop importants
dans I’intensification thérapeutique.

Il est proposé de créer des structures médicales qui facilitent la coordination entre les
professionnels de santé. Le role de I’infirmiere d’éducation thérapeutique serra primordial
dans ces structures. Ils deviennent des mentors pour les IDE libérales et leurs mission est

d’aider les médecins généralistes dans la prise en charge du patient diabétique(38).

3.5 Les mesures thérapeutiques du mode de vie sont difficiles a suivre a long
terme

Le diabete de type 2 est une maladie complexe, dont le traitement essentiel repose sur
le « lifestyle », c'est-a-dire le mode de vie, incluant la diététique et l'activité physique. Les
traitements médicamenteux ne viennent qu'en seconde ligne (39).

Les mesures thérapeutiques du mode de vie (MTMV) sont difficiles a suivre a long
terme par le patient, malgré les conseils du médecin généraliste, qui ne peut pas controler ses
patients apres qu’ils sortent de son cabinet.

La surveillance biologique ainsi que les contrdles annuels du fond d’ceil et
cardiologique ne sont pas fait de maniere systématique par tous les patients, qui ont parfois

des difficultés a accepter sur le plan psychologique leur maladie chronique. Le diabéte de type
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2 est donc une des pathologies chroniques nécessitant la participation active des patients dans
leur propre prise en charge.

L’importance d’impliquer activement les patients diabétiques dans leur prise en
charge a travers des formations éducatives concernant I’importance de leurs habitudes

alimentaires et I’activité physique, a ét¢ démontrée dans plusieurs études.

Une étude publiée en 2015 et réalisée en Danemark, avait comme but d’explorer 1’impact
sur la morbidité et la mortalité a long terme, de I’implication des patients diabétiques de

type 2 dans la préparation de leurs propres repas(40).

1348 patients diagnostiqués récemment avec un diabéte de type 2 ont été inclus dans
I’¢étude et suivis pendant 19 ans(40).

Selon I’étude, les difficultés rencontrées par les patients diabétiques pour adhérer aux
recommandations nutritionnelles sont entre autres: des difficultés a comprendre les conseils
diététiques, un manque de soutien de la part de leur entourage, un manque de temps, les
habitudes de cuisiner, pas assez de conseils diététiques de la part des professionnels de santé.

En Danemark, les habitudes alimentaires sont caractérisées par la réalisation a
domicile d’un repas chaud de facon réguliere. En 2012, 86% de la population de Danemark
consommait un repas a la maison 5 fois par semaine, et la responsabilité de la préparation du
repas était dans 66% des cas accordée aux femmes.

Entre les 1348 participants a 1’étude, 92% (1235 patients) consommaient un repas
chaud de fagon régulicre. Entre les 1235 patients, un quart consommait de fagon irréguliere un
repas chaud préparé par eux-mémes. Plus de femmes que d’hommes sont impliqués dans la

préparation des repas.

Les résultats démontrent un risque plus élevé du déces 1ié¢ aux complications du diabéte et
de la survenance d’un accident vasculaire cérébral, pour les femmes impliquées moins
fréquemment dans la préparation des repas. Pour les hommes, cette association n’a pas été
retrouvée. Les auteurs présument que cette différence peut étre expliquée par le fait que

les femmes préparent des repas plus équilibrés que les hommes(40).

Une autre étude réalisée a Montréal, démontrait 1’importance d’un programme dédié a
la préparation des repas dans le parcours des patients diabétiques de type 2. Le projet
consistait dans l'organisation des sessions en groupe pendant 24 semaines, sous forme des

work-shops, dans 2 supermarchés de Montréal(41).
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Chaque session de 3 heures impliquait une formation dans la préparation des repas
sains avec 1’aide d’un chef formé par une diététicienne. Les participants ont regu un livre avec
des recettes de la part de 1’Association Canadienne du Diabéte et ont ét€¢ encouragés a
I’utiliser a domicile pour la préparation des repas. Ils ont également recu un podometre pour
enregistrer leur activité physique et encouragés a réaliser environ 10000 pas/jour.

A la fin de la formation, les patients ont participé a une enquéte sous forme d’entretien
en groupe. Le but était de découvrir les éléments du programme qui ont produit une
amélioration dans leur comportement et d’identifier les ¢léments du projet qui peuvent étre

améliorés.

Entre autres, a la fin du programme, les résultats démontraient une amélioration dans le
comportement alimentaire des participants, une perte de poids, une amélioration de

I’équilibre glycémique et une amélioration de la pression artérielle systolique(41).

L’enquéte qualitative questionnait les participants sur les éléments du programme
qu’ils trouvaient primordiaux pour leur prise en charge. Les résultats ont démontré

I’importance:
- de I’approche directe, interactive dans la préparation des repas;
- de la surveillance de 1’activité physique avec I’aide d’un podometre;
- du soutien de I’entourage.
Les changements spécifiques entrepris par les participants apres la formation étaient:
- d'avoir des repas réguliers;
- d'avoir un apport plus important de Iégumes et du poisson;

- d’avoir une réflexion approfondie quant a la réalisation des cours et a la prise des repas au

restaurant;
- d'avoir une activité physique réguliere.

Les participants ont aussi apprécié¢ le soutien de la part de leur famille. Réaliser les
activités en groupes est important pour les patients, le soutien social étant un élément clé pour

leur motivation et adhérence au programme.
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L’expérience a créé¢ au final, des patients auto efficaces, caractéristique tres
importante pour poursuivre le changement des habitudes et du comportement alimentaire a
long terme (41).

Actuellement, notre systéme de santé fait que le médecin généraliste, qui connait
parfaitement les traitements médicamenteux a instaurer pour les patients diabétiques, manque
souvent le temps nécessaire pour intégrer l'aspect hygiéno-diététique dans sa consultation.
Bien souvent le médecin se résume a des conseils, pas forcément suivis d'effets. Les MTMV
doivent étre intégré dans 1’agenda de consultation du médecin généraliste qui fait le choix
d’intégrer cet aspect pédagogique dans ses activités quotidiennes, y compris pour ses patients
diabétiques éduqués, qui restent des patients chroniques et qui doivent suivre ces mesures a

vie. Les aspects de lifestyle doivent étre réévalués et adaptées de maniere régulicre.

4. Le patient éduqué

4.1 La définition de I’éducation thérapeutique du patient

L’éducation thérapeutique est une approche combinée: médicale, psychosociale et
pédagogique de la prise en charge du patient. Le vécu du malade devient une source de
connaissances et d’apprentissage pour lui-méme et pour le médecin, sur lequel le soignant

se base pour co-construire avec le malade un projet thérapeutique.

De tous temps, ’histoire des soins et des soignants était directement liée a 1’éducation.
Auparavant, ce domaine était la responsabilité des infirmieres (enseignement de
I’hygiéne, de I’alimentation sain), puis des progrés médicaux et des nouvelles thérapies
ont accéléré I’intégration de 1’éducation dans la relation médecin-malade. La découverte
de I’insuline (1921) et ’apparition des traitements par injections sous-cutanés, qui doivent
étre réalisés par les patients eux-mémes, a changé 1’organisation du systeme de soins. Le

savoir médical est alors transmis au patient qui devient son propre soignant.
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Le but de I’éducation thérapeutique a été défini par 'OMS en 1998: I’éducation
thérapeutique du patient doit permettre aux patients d’acquérir et de conserver les
compétences les aidant a mieux vivre avec leur maladie, sur le plan médicale et

psychosociale(42).

I1 s’agit d’un processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient. Des
activités de sensibilisation, d’information, d’apprentissage a 1’autogestion et du soutien
psychologique sont instaurés. Ces actions sont ciblés sur la maladie et le traitement prescrit,
sur les soins et leur organisation(42). Aider les patients et leurs familles & comprendre la
maladie et le traitement, a coopérer avec les soignants, a vivre plus sainement, & maintenir ou

améliorer leur qualité de vie, est au coeur du projet(42).

Les concepts d’ETP donnent un cadre théorique aux soignants (médecins ou tout autre
soignant en charge de patients chroniques). Ces concepts aident a la mise en ceuvre des

pratiques spécialisées par le médecin, en collaboration avec le patient.

Une information orale ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre délivrés par un
professionnel de santé a diverses occasions, mais ils n'équivalent pas a une ETP(43). Une
simple information ne peut pas avoir le méme impact qu'une éducation structurée: la
délivrance de recommandations hygiéno-diététiques lors d'une consultation est rarement

suivie de résultats favorables.

L’éducation thérapeutique du patient est pratiquée actuellement dans de nombreux
centres, dans différents pays, depuis les années 1980. L’efficacité des programmes d’ETP a
été démontrée, surtout sur ’amélioration de la qualit¢ de vie des patients (et des soignants),

sur la diminution des complications, et sur I’amélioration de 1’observance (44).

L’éducation thérapeutique se base sur des modeles psychopédagogiques, qui
favorisent le développement des connaissances et des apprentissages, s’inspirant des courants

behavioristes et cognitivistes(45).
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Il y a plusieurs ¢léments clés dans ces modeles (45):

- la communication est valorisée comme ¢lément central de la relation soignant-patient;

- la notion d’auto-efficacité percue, encore appelée « le locus de contrdle de la santé ». met en

évidence le role plus ou moins important qu’un patient s’attribue a lui-méme, aux personnes
significatives autour de lui (soignants, famille), au destin, avec donc 1’émergence de

I’efficacité personnelle ressentie par le patient;

- le role des événements stressants et des stratégies de faire face ou « coping » est un autre

courant venu des Etats Unis. Parmi les efforts pour faire face, les actes de coping sont centrés

sur le probléme et donc sont distingués des actes centrés sur I’émotion;

- la motivation, en partant des ressources du chaque patient, pour un changement de

comportement peut étre soutenue a travers de 1’attitude du soignant. Il pratique un entretien
motivationnel, structuré, impliquant une balance décisionnelle. Le changement de
comportement peut prendre du temps, et le malade passe par différents stades: pré-

contemplation, contemplation, préparation, action, maintien;

- les croyances sont un autre ¢lément central. Le Health Belief Model (mod¢le des croyances
de santé) est basé sur les croyances du patient concernant la réalit¢ de sa maladie.

Comprendre ces croyances nous permet ensuite a comprendre les éventuels obstacles

rencontrés par le patient au changement de comportement(46);

- les conceptions sont une maniere particuliere, personnalisée, propre a chacun d’encoder

I’information, de I’intégrer, de facon a ce qu’elle fasse des liens avec les informations déja
existantes. Ces représentations complexes vont opérer par des liens entre elles et vont orienter
les comportements. Donc, la modification d’un comportement ne peut avoir lieu sans tenir

compte de ces conceptions dans I’équation.
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Figure 4. Les ¢léments clés de ’ETP

Le concept théorique du modéle d’ETP en 5 dimensions est le suivant: pour mobiliser

les connaissances ou les compétences d’une personne, il va falloir tenir compte de la globalité

de cette personne. Le modele présente donc 5 dimensions(46):
¢ I’infra-cognitif, qui représente la dimension cachée de la personne;
¢ le méta-cognitif, qui représente la dimension intentionnelle;
e e perceptif ou les ressentis corporels;
e J’affectif ou les émotions;

e le cognitif, qui représente les explications et les concepts.

Les 5 dimensions de la personne Le travail de ’ETP

L'infra-cognitif Travail sur les pensées automatiques
Le meta-cognitif Travail sur ’apprentissage

Le perceptif Travail sur les ressentis corporels
L’affectif Travail sur I’écoute des émotions
Le cognitif Travail sur les concepts

Table 2: Modele psychopédagogique de I’ETP
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Les principes de base de ’ETP permettent de parcourir avec le patient un processus

comportant 4 étapes importantes(47):

1) Analyser la situation: ¢tablir avec le patient une situation problématique. L’analyse porte

sur la réalité vécue par le patient, sans que le soignant n’y améne ses propres idées de la
situation ou les objectifs de soins qu’il envisage. Elle se pratique dans I’empathie, en s’aidant
des techniques d’entretien qui permettent d’explorer et de comprendre la situation de la

personne;

2) Identifier les besoins d’apprentissages avec le patient: reconnaitre ses besoins

d’apprentissage et les compétences a acquérir, les objectifs visés s’accordant a ses besoins.

Ces deux premicres étapes sont primordiales pour poursuivre le parcours de ’ETP. 1l s’agit
d’un temps de bilan éducatif, partagé avec I’ensemble de I’équipe de soignants en charge du
patient, et avec le patient lui-méme. Une fois I’ensemble des personnes impliquées s’étant
accordé sur la situation problématique, les besoins et les objectifs, la suite du parcours sera

commenceée.

3) Former: ¢laborer une séquence pédagogique, organiser et planifier les séances et actions
éducatives avec le patient, en tenant compte d’une méthode et d’un contenu adaptés. Ce sont
des séances individuelles ou collectives. Le plan d’action est ensuite mise en ceuvre sur la

base d’un programme personnalisé avec des objectifs précis d’apprentissage;

4) Evaluer: faire le bilan de ce qui a pu étre réalisé, faire I’évaluation des acquis et des
processus, convenir avec le patient les réajustements nécessaires, mettre a jour les dossiers du

patient dans le cadre de I’ETP.

Le soignant « traditionnel » a une représentation biomédicale de la condition chronique,
par la formation regue.
Il aura a faire un certain effort supplémentaire, pour aller a la rencontre, non pas de la

maladie, mais du malade.

Le soignant appliquera pour la prise en charge du patient toutes les recommandations

thérapeutiques en vigueur, des solides compétences biomédicales, mais aussi certaines

compétences d’ordre psychopédagogique(47):

e une approche centrée sur la personne;
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e empathie avec une écoute active;
e des compétences de communicateur, d'informateur, de négociateur;
e la pratique d’un entretien motivationnel.

La pratique de I’éducation thérapeutique peut s’exercer en individuel ou en groupe,
faisant alors appel a des compétences en gestion de groupes. L’¢laboration d’une séquence
pédagogique nécessite 1’utilisation de méthodes et notions qui ne sont pas enseignées durant

le cursus de formation des soignants a 1’heure actuelle.

Les compétences spécifiques nécessaires a la pratique de I’ETP sont difficilement réunies
dans un seul soignant, raison pour laquelle 1’éducation thérapeutique se préte bien a une

pratique en équipe pluriprofessionnelle(47).

Pour le soignant pratiquant ’ETP, la position du patient passe du bénéficiaire de soin au
partenaire de soin. Il est source de savoirs pour le soignant, savoirs qui concernent la
maladie et la maniere de la gérer. « Son partenaire patient » met en lumiere ses propres

besoins et les moyens qu’il pourrait mettre en place pour les rencontrer.

L’apprentissage chez ’adulte est un processus complexe, et va nécessiter de
désapprendre pour réapprendre, déconstruire pour réorganiser des constructions déja
existantes. Le patient va devoir utiliser toutes ses ressources pour pouvoir vivre avec sa
maladie chronique et son traitement, et va devoir acquérir des compétences d’auto-
observation, de raisonnement et de décision, d’auto soins, ainsi que des compétences psycho-
sociales. Les compétences sont définies comme un savoir-agir devant une situation réelle en

mobilisant et combinant les ressources nécessaires pour une action efficace d’adaptation(48).

Les compétences a acquérir en ETP par le malade sont donc de deux types(48):

- d’ordre psychosocial: savoir communiquer efficacement, avoir conscience de soi, avoir une

pensé€e critique et créative, savoir prendre des décisions et résoudre un probléme, savoir

adapter et réajuster, utiliser les ressources du systeme de soins;

- d’auto soins et d’adaptation: faire connaitre ses besoins, informer son entourage,
comprendre, s’expliquer, repérer, analyser, faire face, décider, résoudre un probléme de
thérapeutique quotidienne, gérer sa vie et sa maladie, gérer son stress et ses émotions pour

atteindre I’objectif visé.
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4.2 La pratique de I’éducation thérapeutique

Le développement de I’éducation thérapeutique a débuté principalement dans les
services hospitaliers, et y reste actuellement prédominante, grace a I’impulsion des
professionnels militants et de réformes législatives du systéme de soins. Soutenant 1’action
des professionnels de santé impliqués depuis plusieurs années dans le champ de I’ETP, des
dispositifs financiers innovants comme celui de la dotation nationale des réseaux, ont incité
I’amélioration de la prise en charge des malades chroniques, en ambulatoire. Ils ont permis la
mise en ceuvre d’expérimentations d’éducation thérapeutique. Leur maintien dans le temps,
malgré leur grande précarité institutionnelle (financement non pérennes), témoigne de leur

pertinence(49).
L’ETP est réalisé dans des différentes structures ou organisations(49):

- les services hospitaliers de court séjour, ont bénéficié suite aux appels a projet lancés
en 2002 d’une concrétisation des programmes d’ETP. Les séances éducatives permettent
aux patients, suite a la découverte de la maladie ou a I’occasion d’un nouvel épisode aigu,
d’apprendre a (mieux) gérer leur maladie, pour obtenir un équilibre optimal et éviter ainsi la
survenue précoce de complications. Elles sont réalisées sous forme de semaine d’éducation ou
de journées d’éducation (en hopital de semaine ou de jour). L’intégration de 1’éducation
thérapeutique en établissement de santé comme « référence » pour une accréditation a donné

une légitimité forte & son développement.

- les unités transversales, les poles de prévention et d’éducation du patient sont créées
dans certains centres hospitaliers, dans le cadre des démarches d’éducation thérapeutique déja
réalisées dans différents services (endocrinologie, pneumologie, maladies cardiovasculaires).
Ces structures sont créées de la volonté¢ de I’établissement de concrétiser sa mission

éducative.

- ’hospitalisation a domicile (HAD) représente des structures qui fonctionnent en réseau
avec une équipe pluriprofessionnelle, particuliérement adaptée pour favoriser dans le milieu
de vie du patient, D’acquisition de différentes compétences. L’accompagnement de
I’apprentissage du patient et de son entourage, par différents intervenants dont ’activité est
coordonné, permet de conduire progressivement a une certaine autonomie vis-a-vis de la

gestion de la maladie et d’assure la continuité de 1’apprentissage débuté en milieu hospitalier
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traditionnel. Toutefois, ce mode de prise en charge est faiblement valorisé au sens de la

tarification, ce qui ameéne souvent a limiter I’éducation thérapeutique.

- les structures de soins de suite et de réadaptation ou hospitalisation de moyen séjour,
disposent d’une équipe pluriprofessionnelle (médecin, infirmier, assistante sociale,
psychologue, éducateur) en fonction de I’activité spécifique de 1’établissement. L’objectif
médical de réhabilitation du patient conduit, bien souvent, a y associer des programmes

d’éducation thérapeutique.

- les réseaux de santé et maisons médicales ont favoris¢ une coopération et une
complémentarité entre les structures sanitaires, les établissements de santé publics et privés, le
secteur libéral et les structures médico-sociales. Ces réseaux spécialisés permettent la mise en
place des formations pluriprofessionnelles et proposent un suivi €ducatif de proximité en
impliquant des professionnels libéraux dans la conception et I’animation de 1’éducation, en

particulier les séances en groupe.

- les professionnels de santé libéraux: bien qu’ils soient peu nombreux a le faire, certains
professionnels de santé libéraux (médecins, infirmicres) ont intégré 1’éducation thérapeutique
dans leur pratique quotidienne. Ils réclament par contre, une tarification spécifique a I’acte qui
prenne en compte le temps nécessaire a de bonnes pratiques d’éducation thérapeutique du
patient. D’autres professionnels de santé ont intégré cette activité d’éducation dans le cadre de
réseaux de santé, financés par le fonds d’aide a la qualité des soins de ville ou par la dotation

régionale de développement des réseaux.

- les associations: 1’association des jeunes diabétiques (AJD) représente un apport
fondamental dans la socialisation de I’enfant par ’organisation des séquences éducatives
durant les séjours en colonies de vacances. La personnalisation de 1’approche, 1’interactivité
des méthodes pédagogiques, la poursuite des efforts dans le temps, et I’implication de
I’ensemble des acteurs de la prise en charge assurent la réussite de ces organisations. Le
milieu associatif tient une place importante dans I’information du patient ainsi que dans le
renforcement d’attitudes, ce qui permet d’éviter les complications dans la gestion de la

maladie.

- les prestataires de service et I’industrie pharmaceutique mettent en valeur leurs capacités
d’assistance aux malades et a leur entourage en affichant en retour, I’indice de satisfaction de
leur clientele. Face a ce nouveau « marché », on observe actuellement le développement de

diverses offres de services aux « patients-clients », qui ne doivent pas cependant étre
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confondues avec le processus d’apprentissage tel qu’un programme d’éducation
thérapeutique. De nombreuses firmes pharmaceutiques se sont engagées dans le champ de
I’éducation thérapeutique du patient, mais devant le risque majeur de conflit d’intéréts, le
Sénat a renoncé en janvier 2007 a habiliter le gouvernement a prendre une ordonnance sur les

programmes d’accompagnement des patients par I’industrie pharmaceutique.

En France, on assiste a un engouement important de I’ETP ces derniéres années, en raison
de I'intérét grandissant dans ce domaine porté par certains professionnels de santé et du

fait de la modification législative de 2009, qui inscrit dans la loi, le droit du patient a

I’ETP et ’obligation du soignant d’en prodiguer.

En 2007, le HAS développe un guide méthodologique pour la structuration d’un

programme d’éducation thérapeutique ainsi que des recommandations pour la réalisation
de PETP. Une grille d’aide a I’évaluation de la demande d’autorisation d’un programme

d’ETP a été validée par le College de ’'HAS le 21 juillet 2010(50).

4.3 Education thérapeutique et médecine générale

La pratique de ’ETP en médecine générale semble peu répandue en France, du moins
sous ce libell¢ précis. Les médecins généralistes prennent en charge des patients chroniques
de manicere quotidienne, ils ont certaines compétences éducatives et ils emploient des
techniques les aidant a mieux communiquer avec leurs patients. Malheureusement, ces
techniques s’arrétent assez souvent a des simples conseils ou a un enseignement concernant

majoritairement le savoir(24).

L’avantage de réaliser I’ETP en soins primaires est basé sur la confiance du patient envers
son médecin, suite & une relation établie de longue date et sur la régularité avec laquelle

un médecin revoit en consultations ses patients chroniques.

Cependant, il existe différents freins a la pratique d’ETP en consultation de médecine

générale:

¢ le manque de formation du soignant;
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¢ le manque de temps en consultation;

e la priorit¢ donnée a d’autres besoins du patient de 1'ordre biomédical ou
organisationnel (renouvellements d’ordonnances, longues car il s’agit de

polymédication pour des patients avec des comorbidités, donc chronophages);
e la priorité accordée aux problémes de santé aigues;

e le partage du pouvoir médical par diffusion de la connaissance, pour n’en citer que

quelque uns.

La pratique de PETP est une discipline en soi, accomplie avec des normes et des
directives, nécessitant une connaissance hyperspécialisée. Ceci peut paraitre difficilement
compatible d’abord pour un généraliste, qui par vocation est « gatekeeper », gestionnaire
global, coordonnateur polyvalent. Par analogie, lorsqu’il se retrouvera en face d’un patient qui
présent une maladie chronique, nécessitant une ETP, il sera plus a ’aise pour adresser son
patient a I’« expert ETP », ou a la structure de sa région qui propose cette approche. Mais
nous constatons ce méme mécanisme avec les autres spécialités qui modélent sa formation.

Le généraliste va approfondir les champs médicaux pour lesquels il aura le plus
d’affinité, et sera méme indépendant dans la prise en charge des pathologies qui ont captés
son intérét. Un généraliste ayant pratiqué de la psychiatrie dans sa formation sera plus a 1’aise
avec la prise en charge de ses patients tant pour le suivi ou pour I’introduction d’un traitement
psychiatrique. Le médecin généraliste ayant une appétence pour la cardiologie adressera
rapidement ses patients psychiatriques aux psychiatres, pour se concentrer sur ses patients
ayant une affection cardiaque. Ainsi, il sera difficile de demander a tous les médecins
généralistes d’étre des éducateurs accomplis.

L’ETP implique un travail en interdisciplinarité pour établir un bilan éducatif
partagé, difficile a réaliser dans un contexte de cabinet en ville. Ce nouveau role de soignant-
éducateur implique une nouvelle posture du médecin généraliste, s’il fait le choix

d’approfondir cet aspect de la relation avec son patient.

Cette posture pousse le praticien a évoluer dans son rdle et a développer sa créativité.

L’ETP devient, pour le médecin-éducateur, un moment spécifique de la consultation,
qui a un début et une fin, et qui se répétera autant de fois que nécessaire. Il ne s’agit pas de

faire des « micro-processus » éducatifs, mais d’étaler le processus d’ETP dans le temps. Cela
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permet de laisser au patient le temps nécessaire pour s’adapter a ce processus, et au médecin
d’entrer dans son role d’éducateur. La transformation des deux protagonistes peut alors se
faire de maniere graduelle, progressive, en cheminant doucement ensemble sur ce parcours de

I’ETP(51).

Lorsque le concept de posture éducative sera entré dans les enseignements universitaires
des soignants, personne ne s’étonnera plus de ce role, mais chacun 1’investira de maniére
plus ou moins importante, selon ses affinités avec le domaine, son caractére et ses

Intéréts.

4.4 Evaluation de I’éducation thérapeutique en soins primaires

D’aprés les données du Barometre santé médecins généralistes 2009, les médecins
estiment avoir un rdle important a jouer dans la prévention des différentes maladies
cardiovasculaires, dans la prise en charge des différents facteurs de risque comme: le
tabagisme, la consommation d’alcool, la sédentarité et la mauvaise alimentation(51).

Au-dela du role qu’ils déclarent avoir dans la prévention, deux-tiers (66%) des
médecins généralistes souhaitent coordonner la démarche éducative pour les maladies
chroniques. Environ la moitié des médecins revendique un role plus proche d’un «
accompagnement », dont la définition serait variable: suivi des acquis des patients (54%),
repérage des besoins (46%), soutien psychosocial (47%), tandis que 41% des médecins
souhaitent jouer un role d’orientation vers des activités éducatives externes(51).

Selon les résultats de I’étude ENTRED 2007, un médecin sur cinq (20 %) estime avoir
a mettre en ceuvre des activités éducatives (51).

Selon les résultats du Barometre santé INPES 2011, la grande majorité des médecins
généralistes (96%) déclare informer et conseiller « systématiquement» ou « souvent » les
personnes atteintes de maladies chroniques. Presque la moiti¢ des médecins (45%) oriente «
systématiquement » ou « souvent » les patients vers des activités éducatives, tandis qu’un
tiers des médecins (34%) déclare mettre en place « systématiquement» ou « souvent » des
activités éducatives(51).

Si on prend I’exemple du diabéte, 28% des médecins déclarent donner des rendez-
vous pour un temps d’éducation thérapeutique qu’ils assurent eux-mémes: 5% le font pour la

majorité de leurs patients diabétiques et 23% pour certains patients seulement. Ils sont 87% a
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déclarer qu’ils adressent certains patients diabétiques vers une éducation thérapeutique, le
plus souvent a 1’hopital (55%) ou chez un spécialiste libérale (43%)(51).

L’enquéte ENTRED 2007 révele que les patients diabétiques de type 2 se sentent en
grande majorité (79%) bien informés sur leur diabete. Cependant, 75% d’entre eux ont besoin
des informations supplémentaires, surtout sur 1’alimentation (45%), sur les complications de
la maladie (35%) et sur comment améliorer leur qualité de vie (29%). Si on leur demande
d’ou ils souhaitent avoir acceés a ces informations, le médecin est le premier informateur
déclaré (84% des patients), bien avant les médias (16%), ’entourage (13%) ou les autres

professionnels de santé (13%)(51).

Une étude qualitative publié en 2010, met en évidence I’ambivalence des attentes des
patients diabétiques de type 2. Ils se déclarent satisfaits de leur relation avec leur médecin
généraliste, en partie parce qu’il ne leur renvoie pas I’image de malade. Mais, en méme
temps, ils se déclarent insatisfaits de leur prise en charge, évoquant ne pas en savoir plus

sur leur maladie, sur ses mécanismes, sur le lifestyle adaptée a leur situation(51).

11 faut souligner que les besoins des patients évoluent au fil du temps: ils n’en ont pas
vraiment au début, puis lorsqu’ils acceptent leur maladie, ils déclarent qu’ils auraient aimeé
que leur médecin leur apporte des connaissances sur leur pathologie, sur son évolution et ses
complications. Ils auraient aimé également un accompagnement a long terme, pour gérer leur
traitement et pour mettre en ceuvre des changements dans leur comportement. Cependant, les
patients ont I’impression que leur médecin généraliste manque de temps (ne gérant que
le traitement et ne prenant pas le temps de les écouter) et manque de compétences pour
répondre a leurs besoins d’accompagnement, ils ne lui reconnaissent pas un role

éducatif(51).

4.5 L’éducation thérapeutique dans le modele du diabéte de type 2

L'éducation thérapeutique fait partie des mesures fortement recommandées pour la
prise en charge du diabete de type 2, comme des maladies chroniques en général. En fait,
seule une forte participation du patient a sa propre prise en charge peut répondre aux

spécificités des maladies chroniques. C’est le patient qui doit apprendre a vivre avec sa
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maladie, il est le seul a pouvoir changer ses habitudes de vie et c’est lui qui doit accepter un
traitement a vie.

L'organisation des différents programmes éducatives est trés hétérogeéne, que ce soit
par le nombre de séances, par la durée des séances, ou par les modalités: séances individuelles
ou collectives. On peut considérer qu'il existe autant d'organisations pratiques que de
programmes. Par exemple, en I'lle de France, il y a 122 programmes d’éducation
thérapeutique pour la prise en charge du patient diabétique de type 2(52).

En dépit des différences entre les programmes, les approches utilisées en éducation
thérapeutique visant le diabéte s’appuient sur les recommandations internationales et
nationales qui constituent une référence.

L’éducation thérapeutique dans le domaine du diabéte est intégrée au parcours de
soins, s’appuyant sur la relation soignant-soigné avec, trés souvent, un diagnostic éducatif
négocié. Les pratiques reposent sur la définition d’objectifs, d’un programme éducatif adapté
a chaque patient.

Les pratiques éducatives bénéficient de 1’influence des équipes anglo-saxonnes.
Développé aux Etats-Unis depuis les années 90, la notion « d’empowerment » concentre la
prise de décision éclairée par le patient lui-méme concernant sa maladie. Il devient donc
acteur principal de sa prise en charge. La premicre mission du professionnel de santé consiste
a rendre possibles les modifications des habitudes, ces dernieres étant d’autant plus probables,
car elles sont porteuses de sens pour le patient et librement choisies(53).

Plusieurs travaux mettent en évidence l'intérét d’une prise en compte des divers
facteurs individuels et ethnosociologique dans la réalisation de I’ETP: soutien social,

dimension cognitive, capacité¢ d’adaptation, attitudes face a la maladie(53).

Les résultats d’ENTRED 2007-2010 montrent que les patients diabétiques sont peu
nombreux a souhaiter bénéficier d’une éducation (ce qui peut étre li€é a une
méconnaissance des approches éducatives), mais ceux qui en ont bénéficié disent que les

séances ont répondu a leurs attentes et les ont aidés a mieux vivre avec leur maladie(53).

Une étude réalisé a Hong Kong en 2010 et publiée en 2014, décrivait I’importance des
programmes d’éducation thérapeutique basés sur le concept « d’empowerment» des
patients(54). Ce concept permet aux patients d’initier et surtout de poursuivre les
changements dans leurs habitudes a long terme.

Prenons I’exemple de 1’é¢tude DESMOND (Diabetes Education and Self Management
for Ongoing and Newly Diagnosed), réalisée sur 824 patients diabétiques de type 2 aux
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Royaume Unis. Ils ont particip¢ a une formation d’éducation thérapeutique. Les résultats
démontraient une amélioration de 1’équilibre glycémiques a 12 mois aprés la formation, mais
les résultats n’ont pas été maintenus a 3 ans. L’étude ROMEOQO (Rethink Organisation to
iMprove Education and Outcomes), démontrait I’effet positif d’un contact continu, a
long terme, avec des cadres spécialisés dans 1'éducation thérapeutique, pour une
amélioration durable de la qualité de vie et des connaissances(54).

Pour revenir a 1’étude réalisée a Hong Kong, 1141 patients diabétiques de type 2 ont
participé a des programmes de PEP (patient empowerment programme) et ont été suivis
pendant 12 mois(54).

Les indicateurs cliniques d’équilibre de la maladie (HbAlc, LDL cholestérol, tension
artérielle), mais aussi la fréquence des consultations dans des services hospitaliers pour une
simple consultation ou pour une urgence médicale, ont été évalués et comparés pour 2

groupes: le groupe d’intervention et le groupe controle.

L’¢tude démontrait des effets bénéfiques sur les indicateurs cliniques de suivi et une
diminution des visites médicales non justifiées, dans le groupe d’intervention. Il faut noter
que les formations ont été réalisées dans des organisations non gouvernementales
spécialisées dans 1’éducation de la santé, donc une solution peu coliteuse a mettre en place

a une échelle plus grande(54).

L’expérimentation ASAVED (Association des structures d’aide a la vie et a
I’éducation des diabétiques) a été réalisée dans trois départements en France pour établir la
faisabilité et I’efficacité d’un programme de formation des soignants, mais aussi pour €valuer
I’efficacité de ’ETP coordonnée par ces €quipes récemment formées. Ces démarches ont eu
lieu dans un réseau de proximité(53).

Il s’agit d’une étude randomisée, avec tirage au sort des bindmes médecin généraliste-
infirmicre libérale, qui doit appliquer un programme d’éducation thérapeutique structurée
pour un groupe des patients.

Le critere principal pour évaluer le succés de cette démarche, était I’engagement des
patients dans des contrats thérapeutiques avec des objectifs spécifiques, objectifs qui ont été
choisis avec I’aide du médecin. Les critéres secondaires pour évaluer 1’efficacité¢ de la
formation éducative, étaient des parametres classiques cliniques et biologiques, ainsi que
I’évaluation par des questionnaires de la qualité de vie de chaque patient. Les patients ont été

suivis pendant 2 ans.
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Un groupe multidisciplinaire (médecins généralistes, diabétologues, IDE,
diététiciennes, représentants d’associations de diabétiques) avait élaboré un programme de
formation pour les soignants, un programme d’éducation pour les patients et un systéme
d’évaluation de la formation.

Ensuite, dans chacun des trois départements, deux opératrices ont contacté par
téléphone tous les médecins généralistes exercant la médecine générale de facon exclusive
(nombre total: 1070) et leurs ont expliqué les objectifs de I’étude. Les médecins qui ont
accepté, ont été tirés au sort pour 1’'un des deux groupes, « éducation » ou « témoin ». Chaque
médecin généraliste devait recruter lui-méme une IDE pour réaliser un bindome, et ensuite
sélectionner dans sa clientéle 3 patients diabétiques de type 2, satisfaisant les critéres
d’inclusion et bien stir donnant leur consentement pour participer a 1’étude.

Dans le groupe randomisé « éducation », le médecin et I’infirmiére ont participé a la
formation €laborée par le groupe multidisciplinaire, formation de 4 jours. Ensuite, ils devaient
organiser et appliquer le programme d’éducation crée par le groupe multidisciplinaire sous
forme de 7 séances éducatives étalées sur une durée de six semaines a trois mois. Chaque
patient devait ensuite étre suivi pendant deux ans selon le nouveau protocole crée, le médecin
remplissant pour chacun un cahier d’observation.

Dans le groupe « contrdle », le médecin généraliste devait sélectionner 3 patients
diabétiques de type 2, les suivre pendant deux ans selon le protocole traditionnel.

Les deux groupes de patients ont ét¢ donc comparés, et deux ans apres, des différences
significatives ont été observés danse le groupe « éducation », seulement par rapport a
I’amélioration de la qualité de vie. Les facteurs a 1’origine de tels résultats sont surement la

brieveté de 1’étude et les biais de sélection li€s au choix des patients(53).

Une autre ¢tude avait des résultats encourageants en faveur d’une prise en charge
pluriprofessionnelle du patient diabétique. Cette fois ci I’éducation thérapeutique était réalisée
par une équipe formée d’une IDE, un pharmacien et une diététicienne. L’étude a été réalisé
sur une cohorte de 727 patients diabétiques de type 2, reparties dans un groupe d’intervention
et un group control. Les améliorations sur le plan glycémique suite a I’intervention se sont

maintenues a long terme (3 ans apres le programme éducatif)(55).
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4.6 La révolution technologique ou les outils du patient diabétique

On assiste ces derni¢res années a une vraie révolution technologique, y compris dans
le systeme de santé. La création des outils pour les patients diabétiques pour mieux se prendre

en charge, adaptés a leurs besoins et leurs compétences, a fait le sujet de plusieurs études.

Une étude publiée en janvier 2016 et réalisée aux Etats Unis, a démontré 1’efficacité d’une
nouvelle application mobile, iDECIDE, qui aide les patients diabétiques a calculer leur
dose d’insuline rapide, en utilisant la quantité des glucides de chaque repas, leur activité

physique et la consommation d’alcool(56).

La différence entre iDECIDE et les autres applications mobiles, est le fait que
iDECIDE a été créé suite a une recherche systématique de la littérature médicale déja
existante, avec 1’aide des critéres scientifiques et d’une équipe spécialisée dans la prise en
charge du diabéte. Apres la recherche, les créateurs de iDECIDE ont proposé une nouvelle
équation pour calculer la dose adéquate d’insuline via cette nouvelle application mobile.

iDECIDE permet aux patients de créer des plans de soins personnalisés et les aide
aussi avec des solutions en cas d’obstacles imprévus. Par exemple, si un patient a comme but
de réaliser 30 minutes d’activité physique d’intensit¢ modérée pendant sa pause midi, et il
rencontre un obstacle comme la pluie, 1’application suggere donc une solution: 30 minutes

d’activité physique a domicile( SMART goals)(56).

Une autre étude clinique randomisée, réalisée aux Etats Unis et publiée en 2011, avait
comme but I’évaluation du coaching des patients diabétiques pris en charge en soins
primaires, avec I’aide d’une application mobile et aussi via un portail en ligne. 163 patients
diabétiques de type 2 ont été suivis pendant 12 mois, et repartis dans un groupe d’intervention
et un group contrdle, avec une prise en charge traditionnelle(57).

Les patients du groupe d’intervention pouvaient profiter d’une application mobile qui
leur permettaient de centraliser des informations utiles comme: leur glycémie, la
consommation des glucides/repas, le traitement. Cette application leurs permettait ensuite de
recevoir une réponse automatique, rapide, motivationnelle sur leurs portable. Le portail en
ligne centralisait toutes les informations médicales de chaque patient: biologies récentes,
dernier fond d’ceil, derniére consultation podologique. Le résultat principal a la fin des 12

mois, était une diminution par 1,9% de I’HbA 1c dans le groupe d’intervention(57).
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Le FreeStyle Libre, proposé par le laboratoire Abbott depuis 2014, est un dispositif
médical d’auto-surveillance glycémique de nouvelle génération, que le patient diabétique peut
utiliser sans piqure, sans lancette et sans bandelette. Il utilise le systéme Flash, une
technologie innovante qui révolutionne I’auto-surveillance glycémique. Le lecteur est en fait
un dispositif de mesure en continu des taux de glucose constitué d’un capteur, posé a ’arriere
du bras pendant 14 jours, et d’un lecteur permettant de scanner et collecter les résultats(58).

L’évolution des fluctuations glycémiques des 8 dernicres heures sont illustrées par une
courbe glycémique, utile pour détecter d’un coup d’ceil d’éventuelles hypoglycémies
nocturnes. Le kit de démarrage colte 169,90 euros actuellement, et le capteur seul (a
remplacer tous les 14 jours) colte 59,90 euros. Le produit est actuellement disponible
seulement sur commande en ligne et pour I'instant il n'est pas remboursé en France (il est

remboursé par contre dans d'autres pays comme la Suisse)(58).

4.7 Le patient expert

L’évolution du contexte épidémiologique des maladies chroniques conduit depuis
plusieurs années les politiques publiques, les professionnels de santé et les patients a chercher

des solutions pour la gestion quotidienne de ces maladies.

Suite a I'implémentation de la loi « Hopital, Patient, Santé et Territoire » (HSPT) de
2009, qui pose entre autres, les cadres de 1’éducation thérapeutique du patient, ou bien
encore suite aux textes de loi qui définissent le droit a I’information du patient, on
accorde, actuellement, une place de plus en plus importante au patient comme acteur
principal dans sa propre prise en charge. Les pratiques médicales évoluent donc et les
médecins ne travaillent plus aujourd’hui seulement pour le patient mais plutdt avec le

patient(59).

Le soignant est désigné comme expert scientifique, la personne ressource que 1’on
consulte pour trouver des solutions a la maladie. Le probléme est que, bien souvent, les
médecins savent effectivement prendre en charge la maladie du point de vue thérapeutique,
tout en étant loin d’€tre experts en psychologie, en sociologie ou en santé¢ publique. D’ou

I’apparition du concept de patient expert(59).
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Le patient expert est avant tout expert de lui-méme et de sa propre maladie. Grace a
I’éducation thérapeutique et a son expérience, il a développé des compétences spécifiques.

C’est donc grace a ces compétences, que les patients experts sont souvent des
meilleures sources d’informations sur les aspects pratiques de la gestion de la maladie au

quotidien, que les médecins eux-mémes.

C’est la raison pour laquelle le patient expert est a la fois un patient ressource, un
médiateur de la relation patient/soignant, mais aussi un patient expert polyvalent pour les

autres patients(59).

En Angleterre, les programmes éducatifs conduits par des patients experts ont été mis
en place en 2002, au début pour la recherche, utilisant le modele de I’université de Stanford et
financés par le gouvernement. En 2007, les programmes des patients experts deviennent un
projet d’intérét communautaire, et ont aidés plus de 70000 patients(60).

En France, depuis 2008, 1’Association frangaise des diabétiques(AFD) a formé 162
patients experts a I’accompagnement et a I’animation des groupes d’éducation thérapeutique.
Plus de 600 réunions collectives ont été organisées et prés de 400 entretiens individuels ont eu
lieu, aboutissant a ’accompagnement de 1571 personnes diabétiques (les trois quarts atteintes
de diabete de type 2)(61).

L’évaluation du bénéfice de ces réunions par des questionnaires a démontré que 9
personnes sur 10 ont eu le sentiment d’avoir pu parler de leurs difficultés et d’avoir obtenues
des réponses a leurs questions. Trois patients sur quatre estiment avoir trouvé du réconfort et
de la motivation pour mieux gérer leur maladie et stress. Une personne sur deux déclare avoir
fait des changements du comportement alimentaire et adopté une activit¢ physique

réguliere(61).

Les résultats suggerent que 1’accompagnement du patient par une personne atteinte de la
méme pathologie permet aux personnes diabétiques d’obtenir un soutien émotionnel et
sociale, ce qui leur permettent ensuite de s’engager dans une dynamique de

changement(61).

En 2009, la premiere Université des Patients est ouverte a Paris. Elle propose aux
personnes souffrant d’une maladie chronique toute une palette de formations en éducation
thérapeutique. Du diplome universitaire au master, ce sont des formations sur les maladies
chroniques et sur 1’éducation thérapeutique, qui permettent au participant de se reconstruire

socialement et professionnellement a travers d’un véritable métier(59).

58



Pour I'instant, il n’existe pas de reconnaissance institutionnelle du statut de patient expert
en établissement de santé. Il conviendrait pourtant de définir précisément dans un avenir
proche les missions et les champs d’intervention de ces nouveaux professionnels de

santé(59).

5. Le médecin généraliste face au patient diabétique éduqué

Les médecins généralistes retrouvent avec difficulté leur position dans la prise en
charge actuelle du patient diabétique. L importance de I’éducation thérapeutique, du lifestyle
coaching et le courant d’auto soin, de patient auto efficace, nous oblige a redéfinir le role du

médecin généraliste.

II est licite de s’interroger: qu’est-ce que le patient diabétique, surtout le patient

diabétique éduqué, attend de son médecin de famille?

Une étude qualitative publiée en 2014 et réalisée en Allemagne(62), essayait de
répondre a cette méme question. Les auteurs ont conduit des entretiens narratifs avec 35
patients diabétiques de type 2. Leur travail est basé sur I’idée que le contact régulier et
constant patient-médecin traitant, offre au soignant un rdle primordial dans 1’éducation
thérapeutique et dans le lifestyle coaching.

Les soignés disaient rencontrer une attitude paternaliste de la part du soignant et bien
souvent ils sont accusés de tricher dans leur dicte. Les femmes obeses diabétiques disaient
ressentir fréquemment de la part de leur médecin un sentiment de culpabilisation ou honte.

L’étude avait donc comme but d’évaluer comment les patients diabétiques percevaient
les conseils diététiques regus de la part de leur médecin généraliste.

Suite aux entretiens, les résultats démontraient que la majorité des patients avaient de
trés bonnes connaissances sur les risques du surpoids et des mauvaises habitudes alimentaires.
Ils ont exprimé un fort sentiment de responsabilité individuelle pour la perte de poids, vue
comme partie intégrée du traitement du diabéte. Ils ont signalé également, que malgré les
conseils de la part de leur médecin, il leur manquait la discipline pour faire des changements

durables dans leurs habitudes alimentaires pour perdre du poids.
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Une partie des patients signalaient que lors que la décision de faire un régime
alimentaire pour perdre du poids était prise, ils n’ont pas été¢ aidés par leur médecin, qui

trouvait leur poids normal.

Une autre idée soulignée par cette étude était que bien souvent, les patients sous-
estimaient les conséquences de la maladie diabétique mal équilibrée. Ils affirmaient que
c’est le role du médecin de les motiver, a travers des explications sur les complications

possibles du diabeéte, a faire des changements dans leurs habitudes(62).

Selon les patients participants, il y a une incompatibilité entre les conseils diététiques

recus, leur culture culinaire et le concept de plaisir alimentaire.

L’étude démontrait donc 1’ambivalence de la relation soignant-soigné. La cause principale
¢tait la différence entre le point de vue scientifique des médecins, qui suivent des
recommandations des guides médicaux et la vie quotidienne du patient, qui doit donc

intégrer tous ces conseils dans la vraie vie(62).

Les patients ont donc besoin d’une prise en charge individualisé, personnalisé, ils ont
besoin de se sentir compris et pas jugés par leur médecin. L’aidant doit explorer via une
relation de communication ouverte, les capacités d’auto soin de chaque patient et accepter

leur besoin de garder leur identité culinaire individuelle(62).

Une étude qualitative publiée en 2015 et réalisée au Royaume Uni(63), déterminait les
motivations des patients diabétiques éduqués de poursuivre leur auto soin et les modalités

utilisées pour évaluer le succes de leurs efforts dans le domaine d’auto soin.

Les ¢éléments cités le plus souvent par les participants comme motivateurs pour I’auto
soin étaient: I’inquiétude a propos des effets indésirables de la maladie diabétique, leur désir
d’étre en bonne santé¢ et d'étre indépendants, leur désir de réduire les visites chez un
professionnel de santé, leur désir d’amélioration de la qualité de vie. Le contexte social a donc

une influence trés importante dans la poursuite du I’auto soin pour le patient diabétique(63).

La dimension biopsychosociale de la prise en charge nécessite d’étre mieux explorée.
L’¢tude DAWN?2 (Diabetes, Attitudes, Wishes, Needs), publiée en 2013, est une étude
internationale qui a exploré les attitudes, les souhaits et les besoins des personnes diabétiques

ainsi que de leur entourage. L’étude DAWN, a précédé le DAWN?2, et est une des premieres
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¢tudes internationales a avoir exploré les aspects psychosociaux des patients diabétiques.
Cette premicre étude DAWN, avait mis en évidence la nécessité du soutien dans les domaines
biopsychosociaux des malades. DAWN avait relevé une importante anxiété des patients
diabétiques avec une qualité de vie subjectivement nettement diminuée(64).

L’¢tude DAWN?2 a interrogé plus de 15000 personnes, sur quatre continents. Les
résultats nous confirment que le diabéte a des conséquences bien au-dela de la maladie et du
traitement, comme pour toutes les maladies chroniques.

En France, I’étude a été réalisée sur un échantillon de 908 participants: 500 patients
diabétiques (dont 80 de type 1), 120 membres de I’entourage et 288 professionnels de la
santé. Les conséquences négatives sur le plan biopsychosocial sont multiples chez les patients
diabétiques, ses proches et les professionnels de soins(64).

Les résultats sont tres révélateurs des effets systémiques de cette maladie métabolique:
50% des patients diabétiques de type 2 ressentent une inquiétude importante a propos de
I’hypoglycémie et 73% des proches sont également inquiets par rapport aux hypoglycémies.
D’autres données sont importantes a connaitre: 25% des patients pergoivent une

discrimination sociale en raison de leur maladie(64).

Seulement une tres faible minorité des professionnels de santé sont formés pour le suivi
psychologique du patient: 5% des généralistes, 14% des médecins spécialistes et 11% des
infirmiéres et diététiciennes. Alors que pres de trois quarts des proches sont clairement
affectés par la situation du patient, seulement 9% des proches sont inclus dans les séances

¢ducatives pour les patients diabétiques de type 2(64).

L’étude conclut que le soutien psychosocial est important a renforcer auprés des
patients et de leurs proches. Le parcours de soins mérite d’étre amélioré, voire développé
avec des transitions spécialistes-généralistes et hopitaux-soins ambulatoires mieux
coordonnées. Les syndromes dépressifs étant fréquents, les soignants devraient les dépister
plus systématiquement(64).

Une question centrale est donc: quels sont les buts ultimes de ’accompagnement

thérapeutique du patient diabétique (éduqué)?

La définition de I’OMS est pourtant bien compléte: acquérir des compétences pour
I’autogestion de la maladie et du traitement, mais aussi le soutien dans le domaine
psychologique(42). C’est surtout cette dernieére que le patient diabétique éduqué attend de

la part de son médecin.
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Une thése(65) s’interrogeait sur les représentations des médecins généralistes a

I’égard de leur role dans la prise en charge du patient diabétique.

Selon les médecins interrogés au Québec, ce role implique de bien diagnostiquer le

patient et lui offrir des soins adaptés au bon moment. Certains médecins vont méme jusqu'a
préciser que leur role change selon les besoins des patients et les différentes phases de sa
maladie. Par exemple, lorsqu'un patient est diagnostiqué avec un diabéte de type 2, ces
médecins considérent qu'ils doivent avant tout informer le patient de sa condition. Ils

affirment devoir d'abord exercer un rdle de soignant informatif. Ils doivent ensuite

accompagner le patient dans la prise en charge de sa maladie, agissant comme un soignant
accompagnateur sur toute la durée de la maladie(65).
Les médecins participants affirment que le patient diabétique a lui-méme une grande

responsabilité¢ dans la gestion de sa maladie. Les médecins insistent sur le fait que le patient

diabétique est celui qui s’auto administre la majorit€ des soins. En fait, les médecins

considérent que c’est le patient qui doit: gérer sa thérapeutique, avoir une activité physique,
ajuster son alimentation, vérifier sa glycémie au besoin, s'informer sur sa maladie, consulter
un professionnel de santé au besoin (médecin, pharmacien, nutritionniste)(65).

Aussi, tous les médecins participants sont d'avis que seulement le patient a le pouvoir
de changer son mode de vie, d’étre observant avec son traitement, de se présenter a ses
rendez-vous et d'informer le médecin de sa situation.

Les médecins ajoutent que lors des consultations de suivi, il convient également
d'évaluer les acquis du patient en matiére de connaissances sur la maladie, les bonnes
habitudes de lifestyle et I'observance du traitement hygiéno-diététique (régime alimentaire,

exercice physique, prise de médicaments).

En outre, les médecins précisent qu'il y a un avantage a soigner un patient qui est plus
informé sur sa maladie et sur ses traitements. IlIs expliquent qu'il est généralement plus
facile de travailler avec les malades lorsqu'ils sont bien informés, car ceci facilite

grandement la prise en charge ainsi que la compréhension des informations offertes(65).

Certains aspects du parcours de soins invitent le médecin traitant a faire appel a
d’autres professionnels de santé, a des associations de malades et a 1'entourage du patient pour

intervenir, quand celui-ci en exprime le besoin(65).
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Le réle du médecin généraliste est donc vu essentiellement comme coordonnateur des
soins, dans tous les aspects de la prise en charge de la maladie, et un role

d’accompagnement du patient a long terme. La posture d’éducateur n’est pas souvent cité.

6. Résultats: la réforme du systeme médical

6.1 Des propositions pour améliorer la prise en charge du patient
diabétique

6.1.1 Les outils législatifs

Dés la fin des années 1990, les autorités de santé francaises s’inquictent de la
prévalence de I’obésité et du surpoids et des conséquences sur un certain nombre de maladies

chroniques, dont le diabete.

Les plans et programmes de santé publique ont comme but de mobiliser de maniere
importante les acteurs de santé publique.

Une circulaire de la direction générale de la santé (DGS) et de la direction des

hopitaux (DH) incite des 1999 les établissements de santé a engager des actions d’éducation
thérapeutique. La Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés

(CNAMTS), en 1998 et en 2000, s'est engagée de son coté dans deux plans diabete(66).

L’article 79 de la loi du 2 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du

systeme de santé, crée par I’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé

(INPES), inscrit I’éducation thérapeutique du patient dans les axes des politiques de

prévention(66).

La loi d’orientation sur la santé publique du 9 aotit 2004 a fix¢é des stratégies d’action,

en particulier avec des objectifs quantifiés de prévention, de prise en charge et d’accés aux
soins, auxquels tous les acteurs du systeme de santé doivent se référer. Deux objectifs sont
plus spécifiquement relatifs au diabete: I'objectif 54, visant la surveillance du diabéte
conformément aux pratiques cliniques recommandes. L’objectif 55 vise a réduire la fréquence
et la gravité des complications du diabéte, surtout les complications cardiovasculaires. Ces

deux objectifs portant sur le diabéte sont insuffisamment atteints. En 2011, les évaluations de

63



ces objectifs indiquent que 1’objectif 54 ¢tait en lente amélioration. Par rapport aux autres
pays européens, les indicateurs de qualité du suivi de la maladie diabétique en France sont
proches de ceux de I’'Italie et de I’ Angleterre, meilleurs qu’en Irlande et Espagne, mais moins
bons qu’aux Pays-Bas, Belgique, Autriche, Suéde et Ecosse. L’évaluation de I’objectif 55 ne

permet pas de conclure a une évolution favorable de cet objectif(66).

La loi du 21 juillet 2009 HSPT a 4 missions importantes: la protection des populations

les plus vulnérables, pose des cadres de 1’éducation thérapeutique du patient, le renforcement
des actions en faveur de la santé face aux menaces environnementales, la prévention et la
prise en charge du surpoids et de I’obésité. La prise en charge de 1’obésité a fait I’objet d’un
titre spécifique de loi, articulant les objectifs de santé publique de la loi avec le Plan Nationale

Nutrition Santé (PNNS)(66).

6.1.2 Le programme Sophia

Le programme Sophia a été lancé en 2008, par 1’assurance maladie. Son objectif était
de proposer un programme d’accompagnement, s’adressant a I’ensemble des diabétiques de

type 1 et 2 et s’appuyant sur le réle central du médecin traitant.

Dans un contexte d’accroissement de la prévalence des maladies chroniques en France,
comme dans le reste du monde, ce programme a comme but de renforcer 1I’'implication et
la responsabilisation des patients diabétiques dans la gestion et la maitrise de leur
maladie, mais aussi d’améliorer la qualit¢ du parcours de soins, tout en maitrisant

I’augmentation du colt des soins(67).

Il faut souligner que ce programme, est complémentaire au contrat de rémunération
sur objectifs de santé publique (ROSP), connu auparavant comme CAPI, qui encourage la
qualité de la pratique médicale des médecins généralistes. Un de ses objectifs est d’améliorer
le suivi des patients diabétiques(67).

La phase initiale de mise en ceuvre de ce programme a ¢t€¢ conduite dans un cadre
expérimental. L’adhésion au programme a ¢été proposée initialement a tous les patients
diabétiques adultes de type 1 ou 2, en ALD, dans dix sites pilotes. En 2009 et 2010, la liste
des sites a été étendue a 10 autres sites, et en 2013, le programme Sophia est généralisé sur

I’ensemble du territoire pour tous les patients diabétiques ¢éligibles(68).
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Le programme s’articule autour des éléments de supports, qui évoluent dans le
temps(68):
e des brochures d’informations destinées a tous les patients adhérents;

e des appels téléphoniques personnalisés s’appuyant sur des outils d’aide a I’entretien.

En dehors du courrier d’inscription initial, trois types de courriers sont envoyés dans
le cadre du programme Sophia(68):
e les courriers de bienvenue sont les premiers envoyés a un nouvel adhérent pour lui
présenter le programme;
e les courriers de relance sont adressés aux patients ¢ligibles qui n’ont pas encore
adhéré;
e les courriers d’accompagnement, qui sont des brochures d’informations sur le diabéte

et ses complications.

Les appels sont réalisés a partir de la plateforme gérée par I’assurance maladie, par
des personnels infirmiers formés, qui devient conseillers en santé. La fréquence des appels est
en fonction du niveau de risque estimé, calculé selon des éléments spécifiques comme: une
hospitalisation les 30 derniers jours, 1’état de santé pergu par le patient(68).

Ce programme reprend les principes des programmes de gestion des maladies

chroniques, disease management, modeles qu’on va développer dans un autre chapitre(68).

L’évaluation médico-économique de Sophia par des essais randomisés controlés a

démontré I’efficacité de ce programme(68).

Les patients adhérents au programme Sophia sont des patients plus jeunes, avec un
diabéte plus récent, un peu moins souvent traités par insuline mais un peu plus souvent par
une multi-thérapie par antidiabétiques oraux. Ils ont une consommation différente de soins de
ville remboursés, marquée par une consommation de soins spécialis€és nettement plus
importante et, inversement un moindre recours aux soins infirmiers(68).

La consommation de soins hospitaliers des patients adhérents au programme Sophia
est la plus faible entre les groupes comparés, alors que le pourcentage de patients hospitalisés
dans I’année est un peu plus €levé que celui observé chez les non adhérents et trés proche de
celui observé dans la population t€émoin(68).

Tous ces éléments suggerent que le programme Sophia atteint de manicre privilégiée
les patients présentant un diabéte peut étre moins sévere et qu’ils sont mieux suivis(68). C’est

d’ailleurs un probléme général des politiques de prévention: globalement, on sait que
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certaines catégories de populations sont plus réceptives aux messages de prévention et ont une
demande spontanée de soins préventifs plus importante. La difficulté est d’arriver a cibler et a
toucher les populations les plus défavorisés du systéme de soins, un probléme qui se pose
pour Sophia comme pour d’autres programmes. C’est pourquoi une réflexion est en cours
pour atteindre prioritairement les populations qui présentent les écarts les plus importants aux
soins recommandés(68).

Aprés une premicre année de fonctionnement du programme, ont été observées des
évolutions positives et statistiquement significatives par rapport a la population témoin. Une
amélioration a été constatée pour tous les indicateurs de qualité¢ du suivi dans la population
Sophia (recours annuel a une consultation ophtalmologique, dosages des marqueurs rénaux,
un ECG ou une consultation chez le cardiologue, une consultation dentaire, dosage de HbAlc
et bilan lipidique) a I’exception du recours a la consultation dentaire annuelle (pour laquelle la

situation se dégrade 1égérement mais moins vite que dans la population témoin)(67).

Les patients adhérents ont 20 a 50% de chances supplémentaires de voir leur suivi
s’améliorer suite au programme. Ce résultat favorable s’observe toujours apres trois ans
de fonctionnement et il apparait mentionné aussi dans le dernier rapport publié en

2015(67).

Néanmoins, il faut rappeler que méme chez les adhérents au programme, les
indicateurs de qualité du suivi recommandé restent au bout de trois ans inférieurs aux
objectifs attendus (seulement 53% des adhérents bénéficient de 3 dosages d’HbAlc annuels
ou d’une consultation ophtalmologique)(68).

Sur le plan clinique et paraclinique, aprés un an de fonctionnement du programme,
peu d’évolutions sont mises en évidence dans les groupes comparés. Dans le cadre du
programme, les patients les plus jeunes, présentant le diabete le plus déséquilibré et traités par
une multi-thérapie, ont une probabilité supérieure de voir leur équilibre glycémique amélioré
par rapport aux patients plus agés, traités en monothérapie et avec un diabéte faiblement
déséquilibré. L impact sur ces indicateurs cliniques et paracliniques n’a pas pu étre analysé
sur les trois ans faute de pouvoir recueillir ces éléments en parallele dans une cohorte témoin

pour comparer les évolutions(68).
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Au total, une année apres, puis trois années aprés le fonctionnement effectif du
programme, les évaluations prouvent de fagon non ambigu€ que Sophia se traduit par une
amélioration des indicateurs de la qualité du suivi. La réduction de 1’évolution des

dépenses permet d’autofinancer en trés grande partie le programme(68).

Une étude de satisfaction auprés 2715 adhérents Sophia et 504 médecins généralistes
ayant des patients ¢€ligibles au service, a été réalisé¢ en 2014(69). Le service Sophia aide les
adhérents a mieux comprendre le diabéte et ses implications: traitements, examens de suivi,
I’importance de 1’activité physique et 1’alimentation. Pour 86% des adhérents, Sophia les
encourage a faire évoluer leurs habitudes, ainsi que I’observance et la réalisation des examens
de suivi prescrits. Les 2/3 des adhérents se sentent plus a ’aise pour échanger avec leur
médecin traitant depuis qu’ils bénéficient du service Sophia.

Les 2/3 des médecins généralistes ont une bonne opinion du service Sophia et pense
que c’est un service qui favorise 1’observance des traitements et des examens de suivi. Plus
des % des médecins généralistes voient en Sophia un programme pédagogique et informatif,
utile, favorisant la motivation. D’ailleurs, les médecins sont 85% a dire qu’il est difficile de
maintenir la motivation au long cours de leurs patients diabétiques.

Les 2/3 des médecins pensent que le programme Sophia peut étre redondant avec leur
activité ou les programmes d’éducation thérapeutique déja existants. Alors que 72% des
médecins s’estiment bien informés sur le programme, seulement 4 médecins sur 10 parlent du

service a leurs patients et ont tendance a les stimuler a s’inscrire(69).

6.1.3 Autres programmes pour améliorer la prise en charge du patient diabétique

Plusieurs programmes nationaux ont ét¢ mises en place pour améliorer la prévention,
la prise en charge et le suivi du patient diabétique. On constate des programmes visant
directement le diabete, mais aussi indirectement, en visant des facteurs de risque du diabete

comme le surpoids ou la mauvaise alimentation.
Ces dernicres ont été développées depuis plusieurs années (66):

Le plan national nutrition santé (PNNS) 2001-2006, vise en particulier la réduction du

surpoids et de I’obésité chez I’adulte et chez I’enfant. Plusieurs objectifs ont été retenus:

e laréduction de 20 % de la prévalence du surpoids et de I’obésité chez les adultes sur
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une période de 5 ans;

e [l'augmentation de 25 % de la proportion des personnes ayant une activité physique
équivalente au moins 30 minutes d’intensit¢ modérée par jour et au moins cinq fois par
semaine;

e l'arrét de ’augmentation de la prévalence du surpoids et de 1I’obésité chez les enfants.

Le plan national nutrition santé 2 (PNNS2) 2007-2010, fait suite au PNNS. Parmi les dix

objectifs nutritionnels du PNNS2, seulement quatre étaient atteints:
e la stabilisation de la progression épidémiologique de 1’obésité chez les enfants;
e la lutte contre la sédentarité;
e |'augmentation de la consommation de fruits et Iégumes dans la population générale;
e la diminution de la consommation de sel dans la population générale.

Compte tenu du fait que la progression de la prévalence de 1’obésité de la population adulte en
France a continué, la poursuite du PNNS et 1’adoption d’un plan obésité ont été jugées

nécessaires par les autorités sanitaires et politiques.

Le plan national nutrition santé 3 (PNNS3) 2011- 2015, qui présente 4 objectifs pour la durée

du plan:

e la mise en place des mesures spécifiques pour diminuer les inégalités sociales de santé

dans le champ de la nutrition;
e le développement de I’activité physique et limitation de la sédentarité;
¢ la diminution de la prévalence de la dénutrition;
e la valorisation du PNNS comme référence de la nutrition.

Le volet outre-mer du PNNS 3 et du plan obésité 2011-2015, a été élaboré compte tenu de la

forte prévalence de 1’obésité féminine, du risque du surpoids, d’obésité et de sédentarité chez
les jeunes et compte tenu de la prévalence importante du diabete dans les départements

d’outre-mer.

Le plan obésit¢ (PO) 2010-2013, qui prévoit des actions de prévention de 1’obésité,

d’amélioration de sa prise en charge, tout en valorisant la recherche médicale, afin de stopper

la progression de la maladie et de faire face a ses conséquences. Le PO privilégie cinq axes:
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e [’amélioration de I’offre de soins et la promotion du dépistage en agissant sur la prise
en charge en systéme de premier recours. La reconnaissance des centres spécialisés pour la
prise en charge de I’obésité sévere et la coordination régionale et territoriale est un élément

clé;
¢ la mobilisation des partenaires de la prévention;

e [’adaptation des actions spécifiques pour des personnes en situation de vulnérabilité

sociale et économique;
e la lutte contre les discriminations des ob€ses;
e larecherche, avec la création d’une fondation de coopération scientifique.

Le plan national d’éducation pour la santé (PNES) 2001-2006, avait pour objet de déterminer

une nouvelle approche pour la promotion de la santé, suite aux recommandations de I’OMS.
L’ETP fait partie du plan, qui prévoit le développement de la recherche dans ce

domaine et I’augmentation des possibilités de formation pour les soignants.

Le programme national pour 1’alimentation (PNA), vise plus particulierement a agir sur les

comportements surtout, pour préserver le modele alimentaire frangais.

Le programme alimentation et insertion (PAI), a pour objectif 1’aide alimentaire et la

distribution d’aliments pour les populations les plus démunies.
Plus spécifiquement, pour le diabéte, un programme a été mise en place en 2001(66):

Le plan diabéte de type 2 2001-2005, qui était organisé¢ autour de 5 axes: prévention,

dépistage, qualité de I’organisation des systemes de soins, suivi épidémiologique, éducation
thérapeutique du patient.

Deux actions nationales avaient été prévues dans le cadre de ce plan: le dépistage de la
rétinopathie diabétique et le dépistage des complications du pied diabétique.

Une surveillance épidémiologique est engagée avec le soutien du ministére de la santé sous la
forme de I’étude de cohorte ENTRED.

Une incitation a créer des organismes de prise en charge du diabéte (réseaux et maisons du
diabete) et le financement d’associations de malades ont fait partie des orientations du plan.
Le programme diabéte n’a pas été reconduit en 1’état.

Néanmoins, deux axes du plan sont devenus opérationnelles: les études ENTRED pour la

surveillance épidémiologique du diabéte en France et 1’acte de prévention des Iésions des
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pieds des patients diabétiques par des consultations chez les pédicures-podologues (créé sur la

base des recommandations de I’'HAS de juillet 2007).

Le plan stratégique d’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladie

chronique 2007-2011, qui contient 15 mesures générales. Le plan intégre des dispositifs de

réforme de 1’assurance maladie, de coordination du parcours de soins personnalisé pour les

maladies chroniques ainsi que la réforme du dossier médical personnel.

Plan ou programme Période Mesures

PNNS 1 2001-2006 Repéres nutritionnels devenant la référence
officielle en matiére de nutrition

PNNS 2 2007-2010 Prolongation PNNS 1

PNNS 3 2011-2015 Réduire les inégalités de santé, réduire la

sédentarité, organiser le dépistage et la prise en
charge du patient

Volet outre-mer du PNNS et | 2011-2015 Adapter le PNNS et le Plan Obé¢sité a Ia

du plan obésité spécificité de I’outre-mer

Plan obésité 2010-2013 Prévention de I’obésité

PNSE 2001-2006 Nouvelle approche pour la promotion de la santé
PNA 2010 Faciliter ’accés a une alimentation de qualité avec

des actions ciblées sur des populations précaires

PAI 2003 Distribution d’aliments pour les populations les

plus démunies

Plan diabéte de type 2 2001-2005 Prévention, dépistage, qualité de I’organisation
des soins, suivi épidémiologique, éducation

thérapeutique du patient.

Plan stratégique d’amélioration | 2007-2011 Réforme de ’assurance maladie, du parcours de
de la qualité de vie des soins personnalisé pour les maladies chroniques et
personnes atteintes de maladie du dossier médical personnel.

chronique

Table 3. Récapitulatif plans et programmes de santé

DIABEVI(2013-2017) est un programme d’actions mené pour améliorer le parcours
de soins du patient diabétique dans la région Pas-de-Calais et implique un travail sur plusieurs

axes(70):

e le renforcement de I’information et de I’éducation sanitaire afin de prévenir le diabéte;

70



e J'organisation du repérage et du dépistage du diabete et de ses complications;
e la prévention sélective et ciblée;

e la contribution a I’amélioration des pratiques dans un cadre si possible

pluriprofessionnel,

e le développement des dispositifs de premier recours, des systémes d’information et

des dispositifs de télémédecine facilitant la prise en charge;
e ['amélioration de la coordination premier recours/second recours;
e la mise a disposition d’une offre hospitali¢re adaptée aux besoins des territoires;

e ['optimisation de la prise en charge du diabéte de type 1 chez I’enfant ainsi qu’avant et

apres la grossesse;
e ['optimisation de la prise en charge des patients diabétiques agés;
e le développement d'un volet de recherche et d'évaluation des résultats du programme.

Une étude irlandaise réalisée en 2006 a évalué le lien entre les différences de la
fréquence de dosage et les résultats d’HbAlc et certaines caractéristiques de pratique
médicale en soins primaires. On a constaté que la mesure de ’HbA ¢ était réalisée 3 fois par
an et se rapprochait des objectifs de 7%, lorsque le soignant basait sa pratique sur des

protocoles de soins, lorsque son cabinet €tait informatisé et lorsqu’une infirmicre travaillait en

association avec lui(71).

Les conclusions d'une 'é¢tude rétrospective, appelée ’étude ASALEE (Action de Santé

Libérale En Equipe) réalisée en 2008, dans le département des Deux-Sévres, sont que la

coopération entre les médecins généralistes et les infirmiéres, multiplie par deux la fréquence

de prescription d’HbA 1¢ et améliore son résultat(72).

Dans cette étude, I’infirmiére qui travaille avec le médecin a deux rdles: de repérer
toute la clientéle diabétique des médecins généralistes et de mettre en place un systéme
d’alerte (de rappel pour le médecin pour prescrire les examens de surveillance en fonction des
recommandations scientifiques) et d’effectuer des consultations d’éducation thérapeutique,
sur proposition du médecin (réalisée chez presque la moitié des patients diabétiques de type

2)(72).

71



Au total, 838 patients inclus dans le groupe interventionnel ont été¢ comparés a 1018
patients suivis de maniére traditionnelle par des médecins généralistes du département. Le
suivi était sur 2 années consécutives. 44% des patients ont bénéficié d’une consultation

d’éducation thérapeutique(72).

Un patient suivi dans le cadre du protocole ASALEE avait une probabilité 1,9 fois plus
¢levée d’avoir eu 3 dosages d’HbAlc dans I’année par rapport a un patient suivi de
manicre générale, s’il n’avait pas eu une consultation d’éducation thérapeutique. S’il avait
re¢u une consultation d’éducation thérapeutique, il avait une probabilit¢ 2,4 fois plus

élevée (72).

Peut-on généraliser le projet ASALEE? Le travail en équipe proposé par ASALEE est

bien adapté a 1’organisation actuelle en pratique ambulatoire de cabinet mais aussi aux

maisons de santé pluriprofessionnelles.

Le projet place le médecin dans un role de coordination et de décision, et I’IDE dans celui

d’accompagnement du patient, conformément a ses compétences.

La généralisation du projet pose 2 problémes: celle du statut des IDE et celle de la
rémunération de cette offre d’ETP en soins primaires. Pour les IDE, le travail en libéral et
publique, s’avere possible, mais complexe en termes d’organisation. Comme solution, on peut
envisager un statut libéral pour les infirmieres intervenant dans les cabinets en ville et de
tester des tarifs de coordination infirmier pour les maladies chroniques. Si on envisage une
généralisation du projet, les IDE deviendraient des salariées des cabinets médicaux (ce
systetme existe déja au Royaume-Uni et au Québec, et les médecins regoivent une

indemnisation financiére suite au recrutement d’une IDE)(73).

Une étude publiée en 2013 et réalisée en Lebanon(74), sollicitait aux patients
diabétiques de type 2 de compléter un questionnaire qui s’intéressait aux 5 aspects de leur vie:
caractéristiques sociodémographiques, caractéristiques de la maladie, la perception du patient
de sa prise en charge, des informations sur le lifestyle et la fréquence des consultations aupres
d'une diététicienne. 322 patients ont €té inclus dans 1’étude. Seulement 38% ont bénéficié
d’une consultation diététique et 33% d'une maniere réguliere. Le taux de consultation aupres
d'une diététicienne était directement li¢ aux perceptions du patient et s’il considérait que cette
professionnelle de santé peut ’aider a améliorer son comportement et ses habitudes

alimentaires. Un autre élément clé était 1’assurance sociale et I’assurance privée du patient.
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Les malades avec une assurance complémentaire de santé avaient consulté plus fréquemment
une diététicienne. L’étude souligne aussi que 91% des patients diabétiques, qui ont été
adressées par leur médecin généraliste chez la diététicienne, ont en fait honoré leur

consultation.

La conclusion de cette étude était qu’il faut faire des efforts nationaux pour promouvoir
des consultations diététiques remboursées pour les patients diabétiques. Les consultations
doivent étre proposées par les médecins généralistes a leur clientéle, tout en encourageant

une prise en charge pluriprofessionnelle du malade(74).

Le projet PEER-AID (Peer Support for Achieving Independence in Diabetes) est une
étude randomisée, controlée, réalisée aux Etats-Unis. Il avait comme but de tester

I’efficacité, sur le plan clinique et économique, d’une prise en charge a domicile du

patient diabétique par des assistantes sociales formées a 1’éducation thérapeutique(75).

Les assistantes sociales formées, travaillaient avec les patients dans leur maison pour
¢établir des « goals » comportementaux, identifier des actions nécessaires pour réaliser ces
changements dans leurs habitudes et réévaluer ces actions pour les améliorer si besoin. Les
assistantes sociales encourageaient aussi I’entourage du patient a participer activement dans
leur prise en charge et de leur donner le support émotionnel nécessaire. Les assistantes
sociales ont eu une formation de 60 heures obligatoire avec des séances pédagogiques sur la
prise en charge d’un patient diabétique, sur le coaching pour la santé et une formation pour
coordonner des entretiens motivationnels. L’étude a eu des résultats favorables dans une
premiere étape, mais I’évaluation de la cohorte @ un ans de I’intervention est toujours en
cours(75).

Néanmoins, plusieurs études ont déja démontré D’efficacité de I’implication des

assistantes sociales formées dans le parcours des soins du patient diabétique(76)(77).

Une étude réalisée au Japon, démontrait les effets bénéfiques d’une intervention
d’éducation thérapeutique dans une population de patients diabétiques de type 2. Les auteurs
ont not¢ une amélioration de I’équilibre glycémique, du bilan lipidique et de la tension

artérielle. Les programmes d’ETP étaient réalisés par des diététiciens formées(78).
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6.2 Réseaux de santé Diabéte

C'est dans le domaine de 1'éducation thérapeutique que les réseaux de santé Diabéte
ont toute leur place, pour compléter 1'action du médecin traitant. Du personnel formé, des
interventions adaptées et des prises en charge spécifiques, sont des avantages pour permettre a
tous les patients diabétiques de bénéficier d'une éducation thérapeutique de qualité en

ambulatoire.

En France, les premiers réseaux diabete ont été créés en 2001 en Val-de-
Marne/Essonne, dans le Pas-de-Calais, dans le Maine et Loire. Ils sont depuis coordonnés par

I’ Association nationale de coordination des réseaux diabéte (ANCRED)(66).
Les réseaux Diabéte, ont plusieurs missions et offrent des prestations divers dans(66):

- la prévention et dépistage du diabéte. Les réseaux coordonnent activement des campagnes

de dépistage dans la population générale, mais aussi dans des populations spécifiques
(personnes en précarité, foyers de travailleurs migrants). Ils ont déja mis en place des actions
de dépistage de la rétinopathie diabétique, par exemple dans la région Nord-Pas-de-Calais,

sous I’impulsion de I’ARS;

- la coordination des soins. Les réseaux s’occupent a organiser des actions aupres des patients

qui leurs ont ¢té adressés pour la prise en charge. Ils réalisent des prestations de soins

infirmiers, de podologue, de diététique et plus spécifiquement d’ETP;

- la formation des professionnels de santé et le transfert de savoirs. Les réseaux s’occupent

activement de la sensibilisation des professionnels de santé a la pathologie diabétique;

- les liens avec le monde social et médico-social. Les réseaux constituent des centres de

ressources et de soutien social entre les patients et leur environnement de vie.

Ces réseaux incitent leurs adhérents a participer a des actions de formation,
développées sur des référentiels scientifiques et des protocoles de prise en charge, adoptés par
les réseaux.

C’est ainsi les réseaux Diabéte, sous la coordination ANCRED, qui ont contribué a la
mise en place des actions spécifiques sur le soin du pied diabétique. Elle a abouti en 2008 au
remboursement de 4 consultations de soins pour les pieds de grade 2 et au remboursement de

6 consultations pour les pieds de grade 3(66).
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L’ANCRED a lancé un programme appelé SUDD (suivi des diabétiques en
difficultés), qui vise a évaluer I’efficience d’un suivi personnalisé, de proximité, réalisé par
des IDE libérales travaillant dans le cadre des réseaux de santé Diabéte. Le programme
s’adresse aux patients diabétiques de type 2, ayant un parcours de soins complexe.
L'hypothese est que 1'ajout d'un nouveau membre a 1'équipe de soins, sous la forme d'une IDE
chargée de coaching, sera un ¢élément clé de succes pour ces patients en grande difficulté

médicale mais aussi sociale, et permettra d'éviter les hospitalisations non justifiées(66).

6.3 Le « disease management » model

Le « disease management » s’est développé aux Etats-Unis a partir du milieu des
années 90. Il constitue une nouvelle modalité¢ de maitrise des dépenses ainsi qu’une tentative

pour combler 1'écart entre les pratiques cliniques et les recommandations professionnelles.

Le « chronic care model » a été utilisé pour rendre le « disease management »

opérationnel. Il est fondé sur six éléments(68):
e un support d’auto gestion pour les patients et leurs familles;
e un support de décision commun basé sur des recommandations scientifiques;
e une coordination des soins basée sur la multidisciplinarité;

e une organisation de données médicales des patients afin de favoriser I'efficacité et

I'efficience des soins;

e une organisation de la prise en charge pour assurer que les soins seront prodigués de

facon efficace et efficiente;

e une coopération entre les réseaux de santé, les systémes communautaires et politiques.

Le modele économique du « disease management » repose sur le fait que les dépenses de

mise en ceuvre du programme et les dépenses en ville induites par l'intervention, seraient

inférieures aux dépenses d'hospitalisations évitées(79).

Concrétement, le modele américain le plus commun est fondé sur des appels

téléphoniques de professionnels de santé, essentiellement des infirmicres, vers les patients
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chroniques. Les interventions sont guidées par des recommandations de bonnes pratiques. Les
opérateurs tentent avec le patient, par un dialogue régulier, plus ou moins fréquent, d'induire
des changements dans leurs comportements. Des logiciels adaptés servent de support aux
entretiens(79).

En Angleterre, le programme est centré sur le médecin traitant. Ce programme est
soutenu par le développement d'une rémunération a la performance, en fonction de l'atteinte
d'indicateurs choisis. Il a réduit le taux d'hospitalisation pour les patients chroniques. Les
généralistes peuvent faire intervenir des infirmicres spécialement formées a la prise en charge
du patient chronique(79).

En Allemagne, le model comprend un protocole de soins fondé¢ sur des
recommandations scientifiques, ainsi qu’un retour d’information des médecins traitants aux
caisses d’assurance maladie sur le suivi de ce protocole. Le médecin a une activité de conseil
et d’éducation thérapeutique pour ses patients, qui sont réalisés au sein du cabinet médical en
ville. Le programme implique également des relances pour les patients par les caisses
maladie, en cas de non observance des soins prescrits(68).

Dans le contexte francais, le programme Sophia est pratiquement autofinancé a partir
de la troisitme année. La meilleure application des recommandations pour un nombre
significatif de patients peut étre jugée comme un résultat positif, qui contribue a

I’amélioration globale de la prise en charge des pathologies chroniques(68).

Plusieurs études, méta analyses ou revues de la littérature réalisées aux Etats-Unis et en
Europe, ont évalué I'impact du « disease management » au sein du diabéte. Une
amélioration statistiquement significative de I’HbAlc a été relevée chez les patients
inclus dans les protocoles de « disease management » par rapport aux patients inclus dans

le groupe controle(68).

Nous assistons également au développement d’initiatives visant 1’amélioration de la
prise en charge des maladies chroniques dans des structures de médecine de premier recours,
se basant sur le « chronic care model »(80).

Les initiatives d’amélioration peuvent avoir lieu & un niveau micro (individu,
entourage), méso (organisation de soins, communauté) ou macro (institutions) de ce modele.
Il a déja été révisé pour inclure les aspects de compétence culturelle, satisfaction du patient,

coordination des soins, et gestion de la maladie(80).
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7. Discussions: redéfinir les roles des professionnels de santé,
I’émergence des nouveaux métiers

Pour réorganiser les roles des professionnels de santé impliqués dans le parcours de
soins du patient diabétique de type 2, il faut d’abord réorganiser le systéme de santé actuel.

Dans ce but, on parle du renforcement de la prévention dans les soins primaires pour
détecter de maniére systématique au minimum 3 facteurs de risque liés au développement des
maladies chroniques. Les recommandations actuelles encouragent les services de santé de
premier recours a rendre accessible a leurs patients des activités d’éducation et de promotion
de la santé, d’inclure la prévention dans leurs agendas de consultation.

L’adaptation des systemes de santé a la prise en charge adéquate des patients
chroniques est reconnue comme étant le défi majeur des systémes de santé du XXI™® siécle.
Pour lui faire face, de nombreuses institutions ont tenté de répondre aux besoins spécifiques
des patients chroniques, en proposant des programmes adaptés, personnalisés et de faire
progresser leur maniere de prendre en charge les maladies chroniques(81).

Ces programmes visent en tout premier lieu a identifier les patients atteints d’une
affection chronique qui sont le plus a risque de développer des complications liées a leur
maladie. Cette approche permet de concentrer les ressources médicales de chaque organisme
de santé sur un nombre restreint de patients et de favoriser une prise en charge

interprofessionnelle coordonnée(82).

D’autres initiatives, comme les « disease management programs », ont été¢ développées et
ont montré 1'impact favorable sur la prise en charge des patients diabétiques, notamment
dans I’amélioration des résultats concernant les mesures de la tension artérielle et la
fréquence du dosage de I’HbAlc. Ils ont également eu un impact bénéfique sur la

satisfaction des soignants et des patients participants(83).

Par ailleurs, il a été démontré qu’une prise en charge en équipe multidisciplinaire (en
ambulatoire ou hospitaliere) des patients diabétiques permet d’améliorer 1’équilibre
glycémique (réduction de I’HbA1c)(55). On parle d’une équipe qui travaille de maniere
coordonnée, avec une transmission des informations concernant le patient entre les divers

acteurs impliqués dans le parcours de soins(82).
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Des stratégies d’amélioration de la prise en charge des patients chroniques en soins
primaires sont proposées par 1’Académie nationale de médecine en 2016(84). Elles visent

a(84):

- repenser la formation des étudiants en médecine. Aucune réforme ne sera efficace et durable

sans un changement profond de la pensée médicale. Il est indispensable d’évoluer vers une
nouvelle approche, vers une médecine moderne et technologique, tout en restant humaine,
personnalisée et profondément hippocratique. Actuellement, le cursus des études médicales
est orienté surtout sur le diagnostic et la thérapeutique des maladies chroniques. La prévention
des maladies chroniques, qui reste un role essentiel du médecin généraliste, doit étre
introduite dans le cursus des études. Il conviendra d’intégrer des le deuxiéme cycle, des
cursus de sciences humaines et socio-économiques, d’éducation thérapeutique et de
télémédecine, en utilisant des nouvelles méthodes pédagogiques. L’internat des étudiants en
médecine générale devrait étre porté a quatre ans pour améliorer les compétences
cliniques des futurs praticiens et leurs aptitudes a pratiquer une médecine centrée sur la

personne.

- réorganiser la pratique médicale. L’avenir est a I’inter-professionnalité. Il est recommandé

de soutenir des organismes adaptés pour une meilleure coordination entre tous les acteurs de
santé: médicaux, paramédicaux, pharmaciens et associations de patients. L’exercice en groupe
est préféré par les jeunes générations de médecins, qui se regroupent de plus en plus dans des
maisons de santé pluriprofessionnelles. Il convient de souligner les avantages d’une telle
organisation qui permettra a chaque praticien de se décharger des lourdes taches
administratives qu’il assume en libéral tout seul. Néanmoins, cette nouvelle organisation de
soins devra tenir compte des besoins régionaux et du nombre de praticiens disponibles. Une
de ses objectifs est de rompre les cloisonnements entre 1’hopital et la médecine ambulatoire.
Pour développer ces nouveaux modes d’exercice, les responsables publics via I’ARS doivent
assurer un accompagnement optimisé: formation, aides techniques, secrétariat médical,
incitations financiéres, tout en respectant la libert¢é d’exercice et I’indépendance des
praticiens.

L’exercice médical, encore majoritairement concu en cabinet individuel n’est
plus adapté a la prise en charge des maladies chroniques qui exige un travail d'équipe
pluriprofessionnelle, en réseau, des consultations de longue durée visant la prévention et

le suivi thérapeutique.
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Ceci dit, selon une étude réalisée en 2009 en France sur un panel de médecins, les trois quarts
des praticiens se déclarent préts a réaliser eux-mémes des actions d’ETP dans leur propre

cabinet, s'ils bénéficient d’une formation et une rémunération adaptées(66).

- promouvoir la santé « connectée » ou « numérique ». Il est primordial de s'appuyer sur le

développement actuel des outils numériques en ligne pour améliorer la surveillance des
maladies chroniques. Ce progres technologique nous permet et nous facilite les échanges
entre praticiens travaillant en réseau de santé.

La télémédecine est aujourd'’hui encouragée par le législateur et déja expérimentée dans
plusieurs régions francaises, dans de nombreux domaines médicaux, suite a la loi HPST du
2009. 11 peut s'agir des activités de télésurveillance médicale, de téléassistance médicale, de
téléconsultation. C’est une manicre trés efficace pour donner les meilleures réponses a
distance. La circulation des données doit se faire dans la plus grande confidentialité, dans le
respect de la 1égislation sur la diffusion de I’information. C’est encore ici I’occasion d’insister
sur la nécessite de médiation entre le patient et les outils numériques par un professionnel de

santé et plus particuliérement par le médecin généraliste coordonnateur.

- revaloriser la médecine générale. La médecine générale n’est pas reconnue actuellement

en France a la hauteur de ses effectifs et de son role dans le systeme de santé. Cette spécialité
médicale n’est pas valorisée a sa juste valeur. Sur 19625 postes en médecine générale offerts
au niveau national entre 2004 et 2010, seuls 15603 ont été pourvus, et sur les 15391 étudiants
ayant choisi la médecine générale, 6281 ont finalement renoncé. La difficulté est donc de

trouver d'urgence le moyen de rendre cette filiére médicale plus attractive.

Plusieurs études ont démontré 1’'importance de I’ETP dans la prise en charge du

patient diabétique et ses bénéfices a long terme(53)(54)(72)(73).

On a identifi¢ ce qui freine le développement de ’ETP en soins primaires et les
difficultés rencontrées par les médecins généralistes: référentiels mal adaptés a la pratique
quotidienne, manque de formation des médecins, difficultés de coordination, modalités de

financement inadéquates, manque de temps en consultation(24)(26)(29)(66).

Pour favoriser une éducation thérapeutique du patient réellement intégrée aux soins
primaires, le Haute Conseil de la Sante Publique (HCSP) propose quatre orientations

stratégiques(51):

- dépasser le stade des expérimentations, pour aller vers un dispositif généralis¢;
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- inverser la démarche historique de développement de I’ETP: partir de I’offre de premier
recours, pour aller ensuite vers I’offre des spécialistes (deuxiéme recours) puis vers 1’offre

hospitaliére (troisiéme recours);
- raisonner par territoire;

- ¢largir la formation des professionnels de santé, en attribuant dans leur cursus de formations
une place plus importante aux sciences humaines et sociales. Il semble nécessaire d’évoluer
vers d'autres compétences des professionnels de santé de premier recours: savoir informer,
savoir aider le patient a faire des choix, savoir écouter. Toutes ces actions doivent étre
réalisées dans une démarche partenariale, elles nécessitent notamment un accompagnement

dans la durée.

Pour mettre en ceuvre ces orientations stratégiques, le HCSP recommande d’une part
de valoriser le réle du médecin traitant et d’une autre part, de reconnaitre I’implication des
professionnels de santé de proximité dans la démarche d’éducation thérapeutique des
personnes atteintes de maladies chroniques. On voit donc apparaitre plusieurs niveaux de

prise en charge(51):

* Le médecin traitant « premier acteur de ’ETP et principal coordonnateur » a pour rdle
d’évaluer au moins une fois par an les besoins d’ETP du patient, d’assurer le lien avec les
actions éducatives disponibles sur son territoire et de tenir a jour le dossier d’éducation du
patient. Pour réaliser ces missions, il poursuit au minimum une formation d’initiation a ’ETP
de 15 heures, puis un séminaire de formation continue de 2 jours tous les 5 ans. Le médecin

recoit une part fixe du forfait d’éducation thérapeutique pour chaque patient adhérant;

* Le médecin « s’impliquant dans un programme structuré en plusieurs consultations » a
pour role avec tout autre professionnel de santé de proximité, d’organiser des consultations
dédiées a ’ETP (information, acquisition de compétences, soutien psychosocial, évaluation).
Pour les réaliser, en plus de I’initiation a ’ETP de 15 heures, le médecin poursuit une
formation de 15 heures aux consultations d’ETP, suivie d’un séminaire de formation continue

de 2 jours tous les 5 ans. Il recoit une part variable du forfait d’ETP;

* Le médecin « animant des séances collectives d’ETP » a pour rdle, en lien avec tout autre
professionnel de santé de proximité, d’animer des séances collectives d’ETP. En plus de

I’initiation a PETP de 15 heures, il poursuit une formation de 15 heures aux séances
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collectives d’ETP, suivie d’un séminaire de formation continue de 2 jours tous les 5 ans. Il

recoit une part variable du forfait d’ETP.

De la théorie a la pratique, les éléments pour mettre en place un ETP en médecine

générale peuvent étre schématisés de la manicre suivante(51):

1) C’est le médecin généraliste qui décide du degré d’implication dans le parcours d’ETP de

ses patients, ce qui lui offre la possibilité de mieux structurer les activités a caractére éducatif
qu’il pratique déja naturellement dans son quotidien.

C’est le soignant, selon sa motivation et ses compétences, qui décide de son degré
d’implication dans une telle démarche:

- la non implication: Le médecin généraliste peut promouvoir I’ETP aupres de ses patients et

avec leur accord les orienter vers des structures la pratiquant.

- Pimplication modérée: Le médecin généraliste participera a 1’élaboration du bilan éducatif et
ensuite adresse ses patients a des structures spécialises. Il peut également évaluer les

compétences acquises par ses patients ayant bénéficié¢ d’un programme d’ETP.

- Pimplication importante: Le médecin généraliste participe activement a la prise en charge
éducative. Il est capable de négocier avec son patient des objectifs et réaliser lui-méme des

séances éducatives.

2) Des méthodes pédagogiques et des stratégies éducatives doivent étre mises en place.

Eduquer n’est pas simplement informer. L’information ne suffit pas pour faire acquérir au
patient des véritables compétences et pour faire des changements dans son comportement a
long terme. Le soignant doit adapter ses méthodes pédagogiques au patient, au rythme
d’apprentissage de celui-ci, aux objectifs, mais aussi a ses propres compétences. Selon sa
pratique ou selon le souhait du patient, le médecin généraliste peut assumer plus ou moins
seul la prise en charge éducative. En cas de forte implication, et plus particulierement, en cas
d’appartenance a un réseau de santé ou a une maison pluriprofessionnelle, le médecin se

positionnera treés clairement auprés des autres acteurs de soins et de son patient comme

accompagnateur actif dans cette démarche éducative.

3) Intégrer et organiser des séances d’ETP dans la pratique quotidienne n’est pas simple. Si

d’un point de vue éthique et moral PETP doit étre proposée et rendue accessible a tous les
patients qui en ont besoin, il est illusoire d’exiger des tous les médecins généralistes d’avoir

une « réponse éducative » adaptée a chaque situation. Le soignant devra donc selon sa
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vocation éducative, ses compétences et ses intéréts, réfléchir aux critéres sur lesquels fonder
son offre éducative.

Planifier une ou plusieurs consultations spécialement dédiées a la démarche éducative,
présente plusieurs avantages pour le soignant: elle lui offre une sérénité face au temps et a la
rémunération. Cette approche lui évite une surcharge de travail pour éduquer et soigner en
méme temps. Néanmoins, certaines limites peuvent étre notées. Actuellement, il y a un
manque de personnel médical dans certaines régions. Une telle approche qui nécessite
plusieurs consultations pour un méme patient, laisse au médecin généraliste moins de
disponibilité pour d’autres consultations. Une autre limite de cette approche est la contrainte
de temps que cela puisse étre également pour le patient.

Une autre possibilité plus pragmatique est d’intégrer la démarche éducative directement a la
consultation normale. En pratique, le soignant pourra rendre plus pertinentes ses actions
éducatives en adoptant un discours structuré ou encore en réalisant des séances ciblées sur un
théme bien précis. Il peut utiliser des outils pédagogiques (planches éducatives, des DVD et
CD, des livres ou tout autre outil “fait maison”). Cependant, cette approche impose au
médecin d’avoir la capacité a faire coexister les fonctions de soignant et d’éducateur, et il
devra réfléchir comment introduire la démarche éducative dans son quotidien de fagon

réaliste.

4) Communiquer et collaborer avec le patient et son entourage, donne au médecin généraliste

un role de conciliateur. Adopter une posture éducative repose essentiellement sur la notion

d’alliance thérapeutique. Cette relation passe dans le cadre de I’ETP au-dela de la simple
relation médecin-patient. Elle vise a intégrer dans la démarche éducative chaque fois que
nécessaire et avec 1’accord du patient, les membres de I’entourage ayant un role important a
jouer, ce qui trop souvent encore, par manque de temps ou encore de compétences, n’est pas
réalisé de manicre systématique.

Communiquer et collaborer avec les autres soignants, donne au médecin généraliste un role de

coordonnateur. Le médecin généraliste veille a assurer une synthése des données médicales

concernant la santé de son patient tout au long du parcours de soins.

5) L’évaluation du travail éducatif est difficile mais trés important a réaliser. C’est évident

que le soignant ne dispose pas au cabinet du temps et des moyens nécessaires pour réaliser
une évaluation complete de ses actions éducatives. Il est, néanmoins, essentiel et possible
dans une certaine limite, que le médecin généraliste évalue son travail éducatif, surtout pour

trouver des solutions adaptées en cas de difficultés rencontrées.
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C’est donc le médecin généraliste qui décide le degré d’implication dans le
processus d’ETP du patient diabétique, selon ses compétences, sa formation et son
intérét. Il peut aller au-dela de la pratique habituelle et organiser des séances spécialisées
d’ETP ou il peut simplement adresser ses patients dans des structures adaptées, tout en restant

le coordonnateur principal des soins.

L’¢tude DAWN2(64), s’interrogeait sur les besoins des patients diabétiques et de leur
entourage. Il conclue que le soutien psychosocial est important a renforcer aupres des patients
et de leurs proches. Le réle du médecin généraliste pour les patients diabétiques, surtout les
patients diabétiques éduqués, va faire la transition vers un role surtout d’accompagnateur a
long terme: il doit savoir informer son patient, répondre a ses questions, souvent liées a la
physiopathologie et les complications possibles de la maladie. Le praticien doit adapter son

comportement au patient, qui a des besoins qui évoluent avec le temps(51).

L’expérience ASALEE est un projet de coopération pluriprofessionnelle médecin-
infirmier, qui était mise en place avec I’ambition de tester un nouveau mode d’organisation de
la médecine de premier recours, une organisation susceptible d’améliorer la qualité des soins.
Dans un contexte de raréfaction des professionnelles de santé et de modification de leurs
exigences (plus grande volonté de travail de groupe et d’aménagement du temps de travail),
I’expérience s’est inscrite dans une démarche qui visait a mieux répondre aux besoins des
patients, mais aussi des soignants(72).

L’infirmiere qui travaillait avec le médecin généraliste en cabinet avait deux rdles: de
repérer toute la clientele diabétique et de mettre en place un systéme d’alerte de rappel pour le
médecin, qui devrait prescrire les examens de surveillance en fonction des recommandations
scientifiques. Son deuxieme role était d’effectuer des séances d’éducation thérapeutique avec
certains patients, sur proposition du médecin. L’expérience montre des effets bénéfiques sur
I’équilibre glycémique, avec une amélioration de I’HbAlc, ainsi qu’une amélioration du taux
de réalisation de tous les examens de suivi du patient diabétique. Les cofits totaux pour
I’assurance maladie sont identiques, méme en incluant les surcolts propres a

I’expérimentation liés notamment a la rémunération de I’infirmiére(72).

Une étude irlandaise réalisée en 2006 démontrait les mémes résultats bénéfiques sur
I’équilibre glycémique des patients diabétiques, grace au travail en équipe médecin-IDE dans

un cabinet de médecine générale en ville(71).
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Il faut donc profiter au maximum des autres acteurs impliqués dans le parcours de
soins du patient diabétique. Les infirmiéres spécialisées en ETP sont un bon exemple de
possible partenaire pour le médecin, mais aussi pour le patient. Ce systéme existe déja au
Royaume-Uni et au Québec, et les médecins regcoivent une indemnisation financiére suite au

recrutement d’une IDE(73).

L’ETP implique un travail en interdisciplinarité. Etablir un bilan éducatif reste
difficile a réaliser dans un contexte de cabinet en ville. C’est 1a, que les maisons de santé ont
une grande importance. Malgré une grande hétérogénéité, les résultats du fonctionnement des
maisons de Diabete, avec une prise en charge pluriprofessionnelle du patient diabétique,
seraient encourageants: amélioration de la qualité du travail des professionnels, amélioration
dans le champ de la prévention et de la réalisation d’une éducation thérapeutique adaptée et

personnalisée(66).

On se rend compte que des nouveau métiers émergent dans le parcours de soins de
patient diabétique de type 2: le patient expert, est une solution peux couteuse pour animer
des séances éducatives et aussi d’accompagnement du malade. Pour I’instant, il n’existe pas
de reconnaissance institutionnelle du statut de patient expert en établissement de santé. Il
conviendrait pourtant de définir précisément dans un avenir proche les missions et les champs

d’intervention de ces nouveaux professionnels de santé(59).

Plusieurs études ont démontré le role important des assistantes sociales formées a
PETP dans le parcours de soins du patient diabétique. Les assistantes sociales, travaillent
avec les patients dans leur maison pour établir des « goals » comportementaux, identifient les
actions nécessaires pour réaliser des changements dans leurs habitudes, et ensuite réévaluent
ces actions pour les améliorer. Les assistantes sociales encouragent aussi I’entourage du
patient a participer dans leur prise en charge et de leur donner le support émotionnel
nécessaire(76)(77). Les diététiciennes doivent étre valorisé plus dans la réalisation de I’ETP
du patient diabétique(78), ainsi que dans le parcours de soins en générale, par des efforts
nationaux pour promouvoir des consultations diététiques remboursées pour les patients

diabétiques(74).

Un autre acteur qu’il va falloir valoriser plus est I’enseignant médico-sportif (EMS),
qui fait partie intégrante des professionnels de I’ETP. L’EMS est devenu acteur
incontournable dans la prise en charge éducative de 1’activité physique adaptée (APA) pour

les patients visant le maintien ou 1I’amélioration de leur état de santé et de leur qualité de vie.
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Les EMS peuvent animer dans le cadre de ’ETP des séances sur l'activité physique, des
séances sur 1’alimentation équilibrée, mais aussi des séances éducatives pour 1’entourage du
patient.

On peut conclure suite a notre recherche bibliographique, que peu d’études sont
publiés au sujet de la relation patient diabétique de type 2 éduqué - médecin généraliste.
L’approche éducative, pédagogique, nécessaire pour une prise en charge globale du patient
diabétique éduqué, reste, pour le moment, difficile a intégrer en soins primaires. De plus en
plus de patients atteints d’un diabéte de type 2 bénéficient des programmes d’éducation
thérapeutique. Il y a donc besoin d’inciter les institutions de santé a réaliser des travaux pour
évaluer la posture d’éducateur du médecin généraliste dans le parcours de soins du patient
diabétique déja formé et pour évaluer comment faut-il réadapter le systéme de santé face a
I’émergence des nouveaux acteurs dans le parcours de soins.

C’est important de prévoir dans un avenir proche, des études sur des cohortes des
patients diabétiques éduqués suivis en soins primaires, pour mieux comprendre les besoins
des deux protagonistes: patient et soignant. Ce sont des études pour découvrir le vécu, la
motivation du patient éduqué, ainsi que pour analyser les attends du praticien et surtout pour
évaluer 1’évolution de la relation patient diabétique éduqué-médecin traitant.

L’importance de ’ETP dans le parcours de soins du patient diabétique, que ca soit
réalis€ en hospitaliere, en réseaux ou en cabinet en ville avec ’aide d’une équipe
pluriprofessionnelle, est une certitude. Les résultats bénéfiques sur I’amélioration de la qualité
de vie du malade chronique et sur I’aspect biomédical, via I’ETP, sont d’autant plus durables,
quand une approche éducative du patient est poursuivie au long cours. Il est donc nécessaire
d’intégrer cet aspect pédagogique dans la pratique ambulatoire, car au final le patient
diabétique éduqué reste un patient chronique, avec des compétences spécifiques certes
(d’adaptation, d’auto efficacité, d’auto soin, d’ordre psychosociale), mais avec des besoins
qui évoluent dans le temps, nécessitant toujours une approche personnalisée, éducative,

adaptée.
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8. Conclusion

Le systéme de santé actuel est basé sur le role prépondérant de guérisseur du médecin
généraliste, a qui il est demandé: « find it & fix it! ». Cette conception ne tient pas compte de
la complexité de la prise en charge des pathologies chroniques, ni de la complexité des rdles

du médecin généraliste.

La prise en charge des patients atteints d’une pathologie chronique comprend deux
niveaux. Le premier est organisationnel et structurel avec des nombreux éléments médicaux
de suivis, des soins interdisciplinaires, des comorbidités et polymédication. Le deuxiéme est
la complexité méme du patient, « chroniquement » patient, avec des besoins qui évoluent dans
le temps. Cette organisation de la prise en charge questionne le réle du médecin généraliste et

la place qu’il a dans le parcours de soins du patient diabétique de type 2.

Le suivi des patients chroniques demande 1’adaptation du role de médecin généraliste,
avec une métamorphose du médecin généraliste « gatekeeper » en « five star doctor », qui
devra inclure dans sa pratique clinique quotidienne des notions de continuité des soins, de

prise en charge pluriprofessionnelle, des séances pédagogiques éducatives.

Ce médecin cinq étoiles devra avoir les qualités suivantes: prestataire de soins (role
habituel), communicateur (avec le patient et les autres professionnels de santé), informateur,
accompagnant, coordonnateur et leader communautaire (utilisant [’entourage

socioprofessionnel comme ressource dans les démarches de soins).

Son réle de gestionnaire de la santé de son patient évolue d’une pratique individuelle
en cabinet vers la gestion du patient en équipe pluriprofessionnelle. Cette organisation
favorise les échanges de points de vue et le partage des responsabilités entre les
professionnelles de santé. Néanmoins, elle implique 1’effort de travail en équipe, pas toujours

facile pour les médecins généralistes, qui ont fait le choix de travailler seuls en cabinet.

Cette pratique suppose la valorisation du réle de I’infirmiere, des EMS, des assistantes
sociales formées, des patients experts, des diététiciennes, la considération pragmatique du

travail en équipe pluriprofessionnelle et I’utilisation de documents partagés.

C’est le médecin généraliste qui décide le degré d’implication dans le parcours d’ETP
du patient diabétique, selon ses compétences et ses intéréts, mais son role reste toujours un

role actif primordial dans la prévention primaire, secondaire ou tertiaire, dans
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I’accompagnement, 1’information et I’écoute du malade et de son entourage, dans le soutien

de la motivation du patient dans la durée.

Intégrer I’enseignement des sciences humaines a celui de la médecine, au cours de la

formation initiale et continue, est un élément clé pour devenir médecin-éducateur.

Evoluer parmi ces différents roles n’est certes pas facile, d’autant plus qu’il est
difficile de savoir a quel moment du suivi porter telle ou telle autre casquette. On assiste donc
a un changement de paradigme entre un médecin centré sur la maladie, vers un médecin

centré sur la personne.
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ABREVIATIONS:

AAD — Association Américaine du Diabete

AFD — Association francaise des diabétiques

AJD — Association des jeunes diabétiques

ALD — Affection Longue Durée

ANAES — Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé
APA — Activité physique adaptée

ARS — Agence Régionale de Santé

ASALEE — Action de Santé Libérale En Equipe

ASAVED — Association des structures d’aide a la vie et a I’éducation des diabétiques
CAPI — Contrat d’amélioration des pratiques individuelles

CNAM - Caisse nationale de 'assurance maladie

CNAMTS — Caisse nationale de l'assurance maladie des travailleurs salariés
DAWN?2 — Diabetes, Attitudes, Wishes, Needs

DGS — Direction générale de la santé

DH - Direction des hopitaux

DNE — Diabetes nurse educator

DPC — Développement Professionnel Continu

EMS — Enseignant médico-sportive

eNMR — Expérimentation des nouveaux modes de rémunérations
ENTRED - Echantillon national témoin représentatif des personnes diabétiques
ETP — Education thérapeutique du patient

FID — Fédération Internationale du Diabéte

HAD — Hospitalisation a domicile

HbAlc — Hémoglobine glyquée

HCSP — Haute Conseils de Sante publique

HSPT — Hopital, Patient, Santé et Territoire

ID — International dollars

IDE — Infirmiére diplomée d'Etat

INPES — Institute National de Prévention et d’éducation pour la sante
MTMYV — Mesures thérapeutiques du mode de vie

OMS - Organisation Mondiale de la Sante

P4P — Paiement a la performance
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PAI — Programme alimentation et insertion

PEER-AID — Peer Support for Achieving Independence in Diabetes
PEP — Patient empowerment programme

PNA — Programme national pour I’alimentation

PNES — Plan national d’éducation pour la santé

PNNS — Plan Nationale Nutrition Santé

PO — Plan obésité

PPS — Programme personnalisé de santé

ROSP — Rémunération sur objectifs de santé publique

SUDD — Suivi des diabétiques en difficultés
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RESUME DE LA THESE

Les médecins généraliste sont en premiére ligne dans la prise en charge des patients diabétiques
de type 2. La prise en charge des patients atteints d’une pathologie chronique est complexe du
point de vue du suivi médical, mais aussi a cause de la complexitét méme du patient,
« chroniquement » patient, avec des besoins qui évoluent dans le temps. L’organisation actuelle
de la prise en charge questionne le role du médecin généraliste et la place qu’il a dans le parcours
de soins du patient diabétique. Plusieurs études ont démontré les effets bénéfiques de I’ETP dans
le parcours de soins. La modification législative de 2009, inscrive dans la loi, le droit du patient a
I’ETP et le devoir du soignant d’en prodiguer. Actuellement, 1’éducation du patient diabétique en
soins primaire se résume bien souvent a des conseils. Le soignant « traditionnel » a une
représentation biomédicale de la condition chronique, par la formation regue. Les compétences
spécifiques nécessaires a la pratique de ’ETP sont difficilement réunies en un seul soignant,
raison pour laquelle 1’éducation thérapeutique se préte bien a une pratique en équipe
pluriprofessionnelle. C’est le médecin généraliste qui décide le degré d’implication dans le
processus d’ETP, selon ses compétences, formations et intéréts. Il peut organiser des séances
d’ETP ou il peut simplement adresser ses patients dans des structures adaptées, tout en restant
coordonnateur principal des soins, avec un rdle primordial dans la prévention, dans
I’accompagnement, 1’information et 1’écoute du malade et de son entourage. Lorsque le concept
de posture éducative sera entré dans les enseignements universitaires des soignants, personne ne
s’étonnera plus de ce role, mais chacun I’investira, selon ses affinités avec le domaine, son
caractére et ses intéréts. Des nouveaux métiers émergent dans le parcours de soins du patient
diabétique: le patient expert, les assistants sociaux, les IDE et les diététiciennes formées a I’ETP,
I’enseignant médico-sportif. Ce sont des acteurs qu’il va falloir valoriser plus dans le futur.
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