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INTRODUCTION

Le diabete de type 1 est une maladie chronique grave avec une morbidité élevée. Le diabete
non maitrisé a de graves conséquences sur la santé avec un impact économique sur les pays.
C’est une des quatre maladies non transmissibles prioritaires selon le Rapport Mondial sur le
diabete (1). En France, la mortalité liée au diabéte dans la région du Grand Est est élevée par

rapport aux autres régions.

Cette maladie auto-immune est liée a une insulinopénie par destruction des cellules béta du
pancréas. Le traitement de référence est I'insulinothérapie intensifiée a vie qui permet une

réduction significative des complications a long terme.

L'insulinothérapie fonctionnelle permet aux patients de faire des ajustements adaptés a leur
vie quotidienne. Cette stratégie thérapeutique permet d’obtenir un meilleur équilibre
glycémique et une diminution de l'incidence des hypoglycémies et des acidocétoses et ainsi
une diminution parallele du nombre d’hospitalisations et des dépenses liées aux

complications.
De plus, elle améliore la qualité de vie et la flexibilité horaire des repas pour les patients.

Toutefois, I'application de [I'insulinothérapie fonctionnelle nécessite une formation
rigoureuse des patients. Actuellement, son apprentissage est réalisé par des professionnels
de santé en général dans le cadre d’une hospitalisation ou en ambulatoire sur cing jours

consécutifs ce qui reste contraignant pour les patients actifs.

Dans ce contexte, nous proposons une nouvelle modalité de la prise en charge via I'outil e-
learning a distance dont nous présenterons ici le concept et les étapes de développement.
Etant donné que l'utilisation des e-health technologies nécessite un certain niveau de
connaissances, nous avons réalisé une revue de la littérature afin d’analyser I’e-health

literacy chez les patients présentant une maladie chronique.
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PREMIERE PARTIE : DIABETE DE TYPE 1 (DT1) ET INSULINOTHERAPIE

1. GENERALITES SUR LE DIABETE DE TYPE 1 ET TRAITEMENT PAR INSULINOTHERAPIE

Le diabéte est 'une des maladies les plus anciennement connues.

Les Egyptiens et les Grecs connaissaient déja le diabéte. Le mot diabete vient du grec et
signifie « passer a travers » qui renvoie aux urines sucrées observées chez certains patients
par les Grecs.

C’est en 1889 que le lien entre le diabete et le pancréas est expérimentalement établi : les
médecins allemands Oskar Minkowski et Josef Von Mering montrent qu’une

pancréatectomie chez un chien provoque le diabéte.

Le diabete de type 1, dit insulinodépendant, apparait généralement chez le sujet jeune. Il
touche environ 200 000 personnes en France (2).
Il est lié a une destruction des cellules béta des ilots de Langerhans situées dans le pancréas

et responsables de la production d’insuline. Il s’agit d’'une maladie auto-immune.

L'insuline est une protéine constituée d’acides aminés, fabriquée et sécrétée par les cellules
béta des flots de Langerhans situées dans le pancréas ayant une action hypoglycémiante.
Avant sa découverte, les personnes diabétiques de type 1 étaient condamnées a mourir.

Elle a été découverte en 1921 par les Docteurs Frederick Banting, Charles Best et John
MacLeod (3). lls ont démontré |'effet hypoglycémiant d’injections d’extraits pancréatiques
sur un chien rendu diabétique par pancréatectomie.

La premiéere injection d’insuline par extraits pancréatiques a I'homme a été réalisée le 11
janvier 1922 a Leonard Thompson, un jeune garcon de 14 ans diabétique depuis 2 ans, qui
était alors dans un coma acidocétosique a I'Hbpital Général de Toronto. C’est la premiere
fois qu’un traitement sauvait un malade du diabéte.

Cette découverte a été récompensée par un prix Nobel en 1923.

La méme année, apparaissait I'insuline extraite du pancréas d’animaux de boucherie (boeuf

et porc).
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Toutefois, son action par voie sous-cutanée ne durait que quelques heures ce qui nécessitait
de nombreuses injections quotidiennes. Mais a cette époque, les seringues en verre
devaient étre stérilisées chaque jour, les aiguilles étaient grosses et douloureuses, I'insuline
devait étre prélevée dans un flacon avant d’étre injectée. La limitation du nombre
d’injections apparaissait donc comme une exigence de qualité de vie pour les patients.
L'allongement de la durée d’action d’une injection a permis de diminuer leur nombre
quotidien : en 1935, la premiére insuline d’action lente « Protamine Zinc » a été créée;
I'insuline d’action intermédiaire « Neutral Protamine Hagedorn » est arrivée en 1950.

La premiere insuline humaine par génie génétique a été mise au point en 1982. Méme si elle
ne révolutionnait pas le traitement du diabéte, elle a progressivement gagné la part de
marché sur les insulines animales. L'apparition de I'encéphalopathie spongiforme bovine,
dite « maladie de la vache folle », a accéléré I'arrét de ces dernieres qui ont disparu fin 1999.
Par la suite, sont apparus en France les analogues rapides et ultra rapides et les analogues
lents et ultra lents.

Les tentatives de mise sur le marché d’insuline inhalée se sont résolues par des échecs :
multiples incertitudes sur I'innocuité et la fiabilité de cette voie d’administration, dispositif
nettement plus volumineux et prix élevé entre autres.

Des études sont en cours pour la voie orale mais elle reste impossible jusqu’a ce jour en

raison de la destruction rapide de I'insuline par les sucs digestifs.

Actuellement, le traitement de référence du diabéte de type 1 est l'insulinothérapie
intensive (4) et consiste en une insulinothérapie type basale — bolus ou une pompe a insuline
sous-cutanée avec auto-controle glycémique au moins quatre fois par jour :

- Linjection d’insuline lente (dite insuline basale) tous les jours a la méme heure ou le
débit de base d’'une pompe a insuline sous-cutanée permet de couvrir les besoins en
dehors des repas et la nuit.

Son délai d’action est de 90 minutes environ et sa durée d’action est prolongée sur
au moins 24 heures sans pic.

- Linjection d’analogue rapide ou ultra-rapide (bolus ou insuline prandiale) a chaque
repas permet de couvrir les glucides de I'alimentation.

Son délai d’action est de 5 minutes et sa durée d’action de 2 a 5 heures avec un pic

maximum a 30-70 minutes.
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Les objectifs glycémiques d’un diabétique de type 1 non agé et sans complications du
diabete d’aprés la Société Frangaise d’Endocrinologie (5) sont :

- Le matin a jeun et avant le repas : 0,8-1,2 g/I

- 2 heures aprés le repas : 1,2-1,8 g/I

- Au coucher : environ 1,2 g/I.
lls doivent cependant étre adaptés au profil de chaque patient.
Si I'insulinothérapie intensive permet d’obtenir un meilleur équilibre métabolique, elle le fait
trés souvent au prix d’hypoglycémies multiples et nécessite des apports glucidiques

reproductibles d’un jour a I'autre (4).

2. L'INSULINOTHERAPIE FONCTIONNELLE (IF)

2.1. Principes et public ciblé

C'est a la fin des années 70 que linsulinothérapie fonctionnelle fait son apparition en
Allemagne et en Autriche. Elle est développée apres en Suisse pour ensuite arriver en

France.

Elle rentre dans le cadre de I’'Education Thérapeutique du Patient (ETP) : selon I’'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), I'ETP « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.
Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du patient. »

Il s’agit d’une intensification thérapeutique qui vise a reproduire la sécrétion physiologique

d’insuline.

L'objectif de l'insulinothérapie fonctionnelle est de séparer les besoins en insuline basale
(« insuline pour vivre ») et en insuline prandiale (« insuline pour manger »). En comptant les
glucides des aliments, la dose exacte d’insuline prandiale selon un ratio propre a chaque
patient pourra étre déterminée. Elle permet également de corriger (« insuline de
correction ») ou soigner la glycémie en cas d’hyperglycémie ou d’hypoglycémie.

L’adaptation des doses d’insuline a différentes situations de la vie quotidienne (activité
physique, repas festif...) leur confére plus de liberté au quotidien sans altérer I’équilibre du

diabeéte.
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Elle s’adresse a tous les patients diabétiques de type 1, enfants (6) (7) et adultes, traités par

insulinothérapie basale — bolus ou pompe sous-cutanée externe.

Toutefois, elle doit s’adapter aux capacités de chacun. Trois principaux types d’IF peuvent
étre proposés (8) (9) :

- LUinsulinothérapie « en comptant » : pour les patients les plus autonomes dans les
calculs des glucides et de la dose d’insuline nécessaire, qui ont des apports irréguliers
en glucides et qui souhaitent une plus grande liberté.

- LUinsulinothérapie « en portions »: ajout de doses d’insuline selon les portions
consommeées lorsque les apports glucidiques ne sont pas tres variables d’un repas a
I'autre.

- Linsulinothérapie « sans compter » : dans cette situation, les patients présentent
une alimentation fixe en glucides. Les doses d’insuline rapide sont déterminées avec

le patient.

Le but ultime de I'lF n’est pas de compter les glucides pour déterminer la dose exacte
d’insuline mais d’aider le patient a trouver les aides pour adapter au mieux son traitement a

sa vie.

Chez le diabétique de type 2, le raisonnement est différent par rapport au diabétique de
type 1 car la maladie est dominée par l'insulinorequérance. Le traitement doit étre focalisé
sur la diététique et I'activité physique. Toutefois, I'lF reste possible chez les patients traités
par insulinothérapie basale — bolus et pompe a insuline mais son efficacité en termes
d’amélioration métabolique reste encore a prouver ; le risque principal étant la prise de

poids (8) (10) (11).
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2.2. Avantages et contraintes

2.2.1. Avantages

L'insulinothérapie fonctionnelle permet I'ajustement de la dose d’insuline préprandiale a la
guantité de glucides qui va étre consommée.

Elle favorise ainsi une plus grande diversité alimentaire et une variabilité de la teneur en
glucides des repas. Elle permet une adaptation du traitement aux situations particulieres
(restaurant ou repas festif, activité physique...) et donc une plus grande liberté alimentaire
et d’horaires des repas.

Elle confére au patient une plus grande autonomie et I'implique mieux dans la gestion de la
maladie et dans son contrOle avec possibilité de corriger la glycémie a tout moment
(12) (13).

Ainsi, toutes les études montrent une amélioration de la qualité de vie des patients prati-
quant I'IF (12) (14), avec une diminution de I'anxiété et de la dépression (12) (14) (15) (16)
(17).

Dans I’étude prospective randomisée « Dose adjustment for normal eating (DAFNE) » (12), la
liberté alimentaire, le bien-étre général et la satisfaction du traitement par IF ont été évalués
chez 136 patients DT1 présentant un contréle glycémique faible ou moyen. Ces patients ont
été suivis sur 6 mois et ont été répartis en 2 groupes : un groupe qui bénéficiait de la forma-
tion a I'lF immédiatement ou ces parameétres sont améliorés comparé au groupe qui a béné-
ficié de la formation 6 mois plus tard.

L’étude prospective « Psychological and metabolic improvement after an outpatient teach-
ing program for functional intensified insulin therapy (FIT) » (14) étudie la relation médecin-
patient chez 43 patients avant la formation a I'lF puis 4 mois apreés. Elle est améliorée et en
paralléle I'anxiété et la dépression diminuent.

Dans I'« Etude de I'équilibre glycémique, de la fréquence des hypoglycémies, de la diété-
tique et de la qualité de vie chez les diabétiques de type 1 aprées insulinothérapie fonction-
nelle » (15), les 17 patients DT1 qui ont été hospitalisés pendant 5 jours pour I'apprentissage

de I'lF ont constaté une amélioration de leur qualité de vie.
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L’étude prospective « Impact de I'éducation a I'insulinothérapie fonctionnelle sur la qualité
de vie » (16), qui a porté sur 60 patients diabétiques de type 1, a évalué la qualité de vie de
ces patients avant et 3 mois apres apprentissage de I'lF, ainsi que la maitrise et la connais-
sance du diabéete. Elle démontre une amélioration de ces parametres sans modification de

I’équilibre glycémique.

Cette amélioration de la qualité de vie peut aussi s’expliquer par une nette régression du
nombre d’hypoglycémies, notamment séveres (15) (17) (18) (19) (20) (21) (22) (23) (24) (25).
Dans la série prospective « Hypoglycémie avant et aprés I'insulinothérapie fonctionnelle (a
propos de 60 cas) » (20), les auteurs ont suivi le nombre d’hypoglycémies avant IF puis a 3
mois et 6 mois apres chez 60 patients DT1 : ils retrouvent une baisse du nombre d’épisodes
hypoglycémiques modérés passant de 3 épisodes/patient/semaine a 1,4 a 3 mois et 0,53 6

mois ; le nombre d’hypoglycémies sévéres était diminué aussi.

Dans I'étude observationnelle « Functional intensified insulin therapy (FIT) with short acting
insulin analog : effects on HbAlc and frequency of severe hypoglycemia » (22), 110 patients
ont été recrutés et hospitalisés pendant 5 jours pour mettre en place I'lF puis suivis tous les
4 mois pendant 1 an par leur diabétologue habituel; le nombre d’hypoglycémies sé-
véres/patient/année en comparant I'année avant et I'année suivant I'apprentissage a I'lF a
baissé de 75%.

Quant a 'étude « Reduction of severe hypoglycemia by functional insulin therapy of type 1
diabetes mellitus » (23), en comparant l'insulinothérapie conventionnelle intensifiée et I'IF,
le pourcentage de patients présentant des hypoglycémies pendant 1 an était réduit passant
de 26% avant IF a 14% apreés IF et le pourcentage de coma hypoglycémique de 13 a 7% sans
pour autant augmenter 'HbAlc qui est restée stable autour de 7% chez les 183 patients in-
clus.

La grande majorité des études démontrent une diminution trés significative des hypoglycé-

mies d’environ de moitié a deux tiers.

Concernant I'équilibre glycémique, certaines études montrent une amélioration par baisse
de I'HbA1c, en général entre 0,5 et 1% en paralléle d’une baisse du nombre d’hypoglycémies

(12) (13) (24) (22) (24) (25) (26).
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A contrario, la plupart montrent également cette amélioration de I'équilibre glycémique
mais sans modification majeure de I’'HbAlc (18) (19) (23). Ceci s’explique probablement par
la sous-estimation de I’'HbA1lc avant I'IF par les hypoglycémies (21) (27) et dépend de la du-

rée des études.

Dans tous les cas, grace a I'épreuve de jelQine, I'lIF permet d’ajuster la dose d’insuline basale
nécessaire largement surestimée avant IF. Elle est surdosée chez environ 70-75% des pa-
tients (19) (28).

Dans I"’étude « Functional intensified insulin therapy with short acting insulin analog : effects
on HbAlc and frequency of severe hypoglycemia » (22) portant sur une cohorte de 110 pa-
tients diabétiques de type 1, les besoins baissent de 0,04 unité/kg/jour et la réduction est
plus importante chez les patients qui avaient eu une hypoglycémie sévére au cours de
I’année précédente passant de 0,38 +/- 0,14 avant IF 3 0,32 +/- 0,10 unité/kg/jour aprés.
Dans I'étude rétrospective « Insulinothérapie fonctionnelle : doses basales et rajouts » (29)
avec analyse chez 34 diabétiques de type 1, elle baissait d’en moyenne 0,26 ui/kg/jour et
dans I'étude « Insulinothérapie fonctionnelle : modalités pratiques et impact métabolique »

(25) sur 26 diabétiques de type 1, elle baissait de 0,10 ui/kg/jour.

Un autre gain sur les complications aigués concerne les acidocétoses qui disparaissent
presque completement aprés IF (25) (30).

En effet, I'étude rétrospective « Insulinothérapie fonctionnelle : modalités pratiques et im-
pact métabolique » portant sur 36 patients DT1 montre une baisse des décompensations

cétosiques passant de 3 cas avant a un cas apres IF.

Tous ces avantages mettent également en évidence le gain sur le versant économique : les
complications sont plus rares et le nombre d’hospitalisations diminue (21) (24) (26) (30).

Dans I'étude d’Elliott et al « Educational and Psychological Issues Substantial reductions in
the number of diabetic ketoacidosis and severe hypoglycaemia episodes requiring emergen-
cy treatment lead to reduced costs after structured education in adults with Type 1 diabe-
tes » (30) qui a utilisé la base de données de I'étude « Dose adjustment for normal eating
(DAFNE) » (12), le risque d’acidocétose baisse de 61% passant de 0,07 les 12 mois avant IF a

0,03 épisode/patient/an les 12 mois apres IF. Le nombre de traitements, d’assistance para-
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médicale, de passage aux urgences et d’hospitalisations pour acidocétose et hypoglycémie
sévere a diminué. Le colit combiné de la prise en charge urgente pour acidocétose et hypo-
glycémie sévére a chuté de 64% avec I'IF passant de 119 470 livres (soit environ 133 400 eu-

ros) a 42 948 livres (environ 48 000 euros).

Avec I'lF, c’est le traitement du diabete qui s’adapte a la vie du patient et plus l'inverse.

2.2.2. Contraintes

L’apprentissage de I'lF demande du temps de la part des patients et des professionnels de
santé. Actuellement, son apprentissage est réalisé par des professionnels de santé en géné-
ral dans le cadre d’une hospitalisation ou en ambulatoire sur cing jours consécutifs générant
des dépenses de santé importantes. Cela reste contraignant pour les patients actifs mais

nécessaire pour acquérir ces compétences.

De plus, une implication plus importante des patients est requise : controles glycémiques
post-prandiaux et donc renforcement de I'auto-surveillance glycémique (18), ainsi qu’une
évaluation permanente du contenu glucidique des repas (19). Ces calculs de glucides et de
doses d’insuline restent contraignants et difficiles pour un certain nombre de patients (31).

Toutefois, des applications pour les aider dans leur calcul existent (32).

Pour les patients qui ne sont pas traités par un schéma d’insulinothérapie type basal-bolus

ou sous pompe a insuline, I'application de I'lF n’est pas possible.

Le fait qu’elle donne plus de liberté dans la vie quotidienne, notamment en termes de flexi-
bilité horaire pour les repas et la quantité d’aliments ingérés, peut faire craindre une aug-
mentation du poids et une anarchie alimentaire.

Cette hypothese est toutefois démentie par plusieurs études (13) (15) (18).

L’étude prospective « Impact de I'insulinothérapie fonctionnelle sur I'équilibre glycémique et

la qualité de vie du diabétique de type 1 » (13) s’est déroulée entre décembre 2004 et mai

2007 et a inclus 60 patients qui ont bénéficié d’'une formation a I'lF en ambulatoire. Elle dé-
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montre que le poids ne s’est pas modifié de fagon significative avant IF, apres 3 mois, 6 mois

et 18 mois.

Dans « Etude de I'équilibre glycémique, de la fréquence des hypoglycémies, de la diététique
et de la qualité de vie chez les diabétiques de type 1 aprés insulinothérapie fonctionnelle »
(15) 17 patients agés de 11 a 29 ans ont été hospitalisés pendant 5 jours pour avoir une for-
mation a I'lF. Malgré la liberté de choix alimentaire, 'apport calorique est comparable avant

et apres IF et il n’existe pas de prise de poids chez la majorité des patients.

Cette notion est également décrite dans I'article « Insulinothérapie fonctionnelle : un mo-
dele d’approche éducative pour les patients ayant un diabéte de type 1 » (18) du journal de

Médecine des Maladies Métaboliques.

2.3. Modalités traditionnelles d’apprentissage

Le détail des modalités d’apprentissage change d’une équipe a une autre mais le fond de
I'apprentissage reste le méme (18).

Son enseignement est réalisé par des professionnels de santé sur une hospitalisation
conventionnelle ou des hospitalisations de jour sur 5 a 7 jours consécutifs généralement.
Avant de se lancer dans la formation a l'insulinothérapie fonctionnelle, le patient doit en

connaitre les principes, les avantages et les contraintes (8).

Le programme traditionnel comprend : I'estimation des besoins en insuline de base, des
besoins prandiaux, des besoins pour soigner la glycémie en cas d’hyperglycémie ou
d’hypoglycémie, les adaptations en cas de situations particulieres telles que I'activité

physique et les repas festifs, les bases diététiques.

2.3.1. Détermination des besoins de base en insuline

Il s’agit de « I'insuline pour vivre » ou insuline basale. Elle correspond a la quantité d’insuline
nécessaire pour maintenir la glycémie en I'absence de tout repas. Ainsi, sa dose est
déterminée lors d’un je(ine glucidique ou d’un jelne total sur un peu plus de 24 heures. Lors
du jelne glucidique, des apports lipidiques ou protidiques sont possibles en quantité

restreinte. Les glycémies capillaires sont mesurées régulierement, toutes les 2 heures au
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minimum. Cela permet de connaitre la dose d’insuline lente nécessaire sans interférence
avec les repas et les analogues d’insuline rapide. En théorie, les besoins en insuline basale
sont de 0,3 a 0,4 unités/kg/jour.

Les études montrent que la dose d’insuline basale est tres largement surestimée avant IF et
que I'épreuve de jeline permet de I'ajuster (19) (22) (25) (28) (29).

En cas d’hypoglycémie, un « resucrage » est effectué sans interrompre I'épreuve de jeline.
En cas d’hyperglycémie, une correction par injection d’analogue d’insuline rapide est
réalisée.

L’épreuve de jeline est réalisée soit en ambulatoire soit en hospitalisation. La sécurité de
I’épreuve de jeline en ambulatoire a été évaluée, il n’a pas été retrouvé d’incident majeur ;

sa durée est variable d’'une équipe a I'autre (33) (34).

2.3.2. Détermination des besoins prandiaux

C'est «l'insuline pour manger » qui correspond aux bolus d’analogues rapides. Elle
correspond a la quantité d’insuline dont on a besoin pour gérer les glucides de
I"alimentation. Elle est évaluée sur les repas et adaptée a chaque patient en unités d’insuline
(UI) pour 10 grammes de glucides : ce sont les ratios. Ces ratios varient d’un patient a I'autre.
Généralement, ils sont d’environ 2 unités d’insuline pour 10 grammes de glucides le matin, 1
Ul pour 10 grammes le midi et 1,5 Ul pour 10 grammes le soir. Des repas-tests sont utilisés
pour déterminer les ratios. Leur exactitude est évaluée grace aux contréles glycémiques

post-prandiaux. (8)

2.3.3. Détermination des besoins pour « soigner » la glycémie

Afin d’éviter les complications, corriger la glycémie s’avere nécessaire.

Lorsqu’il s’agit de corriger une hyperglycémie: une injection d’insuline rapide pour
« soigner » la glycémie dite « insuline de correction » est utilisée. Habituellement, une unité
d’analogue rapide baisse la glycémie de 0,30 a 0,40 g/I. Si I'hyperglycémie est pré-prandiale,
la dose d’insuline de « correction » doit étre ajoutée a la dose d’insuline nécessaire pour
couvrir I'apport glucidique du repas. (18)

Lorsqu’il s’agit de corriger une hypoglycémie, un «resucrage» est nécessaire.
Généralement, 15 grammes de glucides font monter la glycémie de 0,50 g/l dans les 15

minutes.
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La détermination du nombre d’unités a injecter pour corriger une hyperglycémie et de la
quantité de glucides nécessaire pour soigner une hypoglycémie peut étre recueillie lors de

I’épreuve de jelne.

2.3.4. Situations particulieres

2.3.4.1. Activité physique

L’adaptation a I'activité physique, aux situations de stress, aux repas festifs est guidée par la
formation donnée au patient mais celui-ci devra principalement se fier a sa propre
expérimentation. En effet, il n’existe pas de recommandations applicables a tous les patients

pour chaque situation mais des conseils généraux que le patient doit s’approprier. (8) (18)

Concernant le cas particulier de I'activité physique, I'adaptation dépend de l'intensité de
I’exercice, de son type, de sa durée, du moment de la journée.

Il est important de noter que I'activité physique améliore la sensibilité a I'insuline. Elle a une
action hypoglycémiante qui se poursuit méme a I'arrét de I'effort.

Il existe cependant une exception : un effort trés court de quelques minutes et d’intensité
maximale peut entrainer une hyperglycémie par sécrétion d’adrénaline.

De maniére générale, diminuer la dose d’insuline (du bolus d’analogue rapide avant et/ou
apres l'activité ou du débit de base de la pompe) est nécessaire pour éviter une
hypoglycémie. Une collation peut parfois s’avérer nécessaire en prévention avant de
débuter I'activité.

L'auto-expérimentation aidera le patient a adapter au mieux.

Dans tous les cas, ne pas commencer l'activité physique en cas d’hypoglycémie ou de cétose
et contrbéler régulierement la glycémie pendant et apres l'effort sont fortement

recommandés.

2.3.4.2. Repas festifs

En ce qui concerne les repas festifs, ceux-ci sont généralement longs, gras et riches en
glucides et peuvent contenir de l'alcool. L'hyperglycémie peut parfois étre constatée a
distance du repas, les graisses retardant I'absorption des glucides. Les boissons alcoolisées

quant a elles peuvent entrainer une hypoglycémie et/ou une hyperglycémie (9).
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La dose d’insuline sera a adapter selon ces facteurs.
Plusieurs solutions sont possibles :
- Injecter une dose d’insuline rapide probabiliste au début du repas et une autre dose
en fin pour le dessert
- Ou faire un rattrapage de la quantité d’insuline qui aurait été sous-évaluée en début
de repas
- Ous’injecter quelques Ul au fur et a mesure du repas.
Encore une fois, I'auto-expérimentation permettra au patient de trouver la solution qui lui

convient le mieux.

2.3.5. Bases diététiques

Une formation diététique est également dans le programme d’apprentissage a I'lIF. L'intérét
des lipides, des glucides et des protéines est expliqué aux patients afin de leur apprendre la
composition des aliments.

Il s’agit de bases nécessaires a acquérir pour apprendre le comptage des glucides des
aliments. Peser les aliments leur permet de faire des comptages plus précis et justes.
L’apprentissage a la lecture et I'interprétation des étiquettes alimentaires leur est également

enseigné (8).

3. DT1 ET EDUCATION THERAPEUTIQUE VIA E-HEALTH TECHNOLOGIES

L’éducation centrée autour du patient améliore I'équilibre métabolique chez ceux atteints
d’un diabéte de type 1.

Les facteurs aidant a I'atteinte des objectifs glycémiques chez les diabétiques de type 1 sous
insulinothérapie intensive sont multiples : connaissance du diabete (35), observance du
traitement (36), fréquence de dosage de I'HbAlc et d’auto-surveillance glycémique (37),

gestion des variations glycémiques post-prandiales (38).

Aussi, I'éducation centrée sur le patient améliore I'autogestion du diabéte et I'équilibre
métabolique (12) (26) (39), permettant ainsi d’atteindre les objectifs glycémiques du
diabétique de type 1 et améliorant sa qualité de vie. La mise en ceuvre efficace

d’interventions a visée éducative n’est pas toujours possible en raison de ressources limitées
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et des colts qu’elles engendrent. Pourtant, la mise en place de stratégies d’éducation fait
partie des priorités de soins.

Les technologies de santé sont utilisées dans la prise de décision médicale et les conseils
donnés aux patients notamment dans le cadre de téléconsultations. La question est de
savoir si la prise en charge par des e-health stratégies peut étre intégrée efficacement dans
le parcours de soins du patient.

Plusieurs études et revues se sont focalisées sur I'efficacité des e-health stratégies comme

support et aide a la prise en charge du diabéete de type 1.

L'un des avantages des e-health technologies est la possibilité d’élargir et d’étendre les soins
de santé a un plus grand nombre de patients en particulier a ceux vivant dans des régions
éloignées ou I'accés aux soins est difficile.

L’efficacité des e-health stratégies a été mise en évidence dans plusieurs études et revues de
la littérature (40) (41) (42) : elles apportent un soutien dans la motivation et dans I'aide a la
prise de décision pour la gestion du diabete. Toutefois, I'ensemble de ces analyses ne
différenciait pas les patients diabétiques de types 1 et 2 et le schéma insulinique n’était pas

précisé.

Une méta-analyse qui reprenait 38 études randomisées controlées (43) évaluait I'efficacité
des interventions de télémédecine pour les diabétiques de type 1. Ces derniers bénéficiaient
de séances d’éducation, de consultations, de conseils, de gestion de situations, incluant les
SMS avec transmission de données sur les glycémies et des commentaires, des appels
téléphoniques et des messages standardisés. Une réduction de 0,18% de I’'HbAlc a été
obtenue a la fin de l'intervention. Ces effets positifs étaient principalement observés dans
des études de plus de 6 mois avec des patients présentant une HbAlc initiale supérieure a
9%.

L’efficacité des e-health interventions éducatives a également été évaluée dans d’autres
études controlées randomisées (44) (45) (46) (47) (48) (49) (50) (51). Les effets des
interventions éducatives par les e-health stratégies chez les diabétiques de type 1 sur le taux
d’HbA1lc étaient comparables aux soins standards. L'auto-gestion du diabéete était également
améliorée ainsi que la qualité de vie évaluée a travers différents questionnaires (45) (47) (48)

(50) (51).
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Parmi ces études, I'une d’entre elles soulignait I'auto-efficacité liée spécifiquement au
diabete chez 77 patients DT1 (44). Un groupe suivait les soins habituels (groupe contréle) et
I'autre groupe, en plus des soins habituels, bénéficiait d’'une gestion en ligne sur le Web par
une IDE (groupe intervention). L’auto-efficacité mesurée grace au score DES (Diabetes

Empowerment Scale) était améliorée de maniére significative dans le groupe intervention.

De méme, I'étude évaluant I'outil YourWay décrit un programme basé sur Internet pour
aider les adolescents diabétiques de type 1 dans la résolution de problémes sur leurs
compétences d’autogestion et leur contréle glycémique (49). Cette étude composée de 72
adolescents entre 13 et 17 ans comparait un groupe de soins habituels et un groupe
bénéficiant de ce programme en plus des soins habituels. Elle retrouvait une amélioration
significative de I'autogestion des patients dans la résolution des problémes, basée sur les

rapports des adolescents.

Par ailleurs, la rentabilité des stratégies éducatives par e-health a été rapportée dans

plusieurs études (48) (51).

L’étude « Telecare in a structured therapeutic education programme addressed to patients
with type 1 diabetes and poor metabolic control. » (51) compare deux types de prise en
charge : les télésoins et les soins conventionnels, avec un suivi intensif sur 6 mois chez des
diabétiques de type 1 avec un mauvais controle métabolique. Les télésoins comprenaient 9
RDV en télécommunication et 3 RDV en ambulatoire alors que les soins conventionnels
regroupaient 12 RDV ambulatoires. 30 patients ont terminé I'étude, soit 16 dans le groupe
télésoins et 14 dans le groupe soins conventionnels.

L'amélioration de I’'HbAlc était similaire dans les 2 groupes. La durée des RDV dans le
groupe télésoins était plus courte que le groupe soins conventionnels et les colts plus bas

pour les patients, rendant cette stratégie intéressante aussi sur le plan économique.

De méme, I'étude prospective « The efficiency of telemedicine to optimize metabolic control
in patients with type 1 diabetes mellitus : Telemed study. » (48) s’étend sur 6 mois et inclut
des diabétiques de type 1 sous multi-injections avec une HbAlc non optimale > 8%. Elle

compare limpact du systeme de télécommunication basé sur Internet du groupe
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intervention (soit 2 RDV face a face et 5 RDV par télécommunication) et le groupe témoin
(soit 7 RDV face a face).

Parmi les 154 patients inclus, 118 ont terminé I'étude.

Le temps utilisé par le groupe témoin pour terminer le programme était de 823 +/- 645
minutes alors que dans le groupe intervention il était de 353 +/- 222 minutes soit environ
deux fois moins de temps.

Dans le groupe intervention, le temps de soins de la part des professionnels était également
plus court 232 +/- 89 minutes contre 288 +/- 105 minutes dans le groupe témoin.
Le taux d’HbAlc, les connaissances de la pathologie et I'observance du traitement étaient
améliorés dans les deux groupes.

Les RDV en télécommunication interactifs avec les patients diabétiques de type 1 ayant un
contrbéle métabolique non optimal font partie d’une stratégie efficace comparable a ceux en
face a face et permet une réduction significative du temps utilisé pour les professionnels de

santé et pour les patients.

L'ensemble de ces études semblent démontrer que les effets des e-health interventions
éducatives sont comparables aux soins standards sur le plan du contréle glycémique, sur
I'amélioration des connaissances du diabéete et de son auto-gestion et sur la qualité de vie.
Elles sont un moyen efficace de prodiguer des soins chez les patients diabétiques de type 1
surtout dans les régions reculées en améliorant I'acces aux soins.

Elles semblent montrer une rentabilité sur le plan économique et un gain de temps.

Toutefois, les données chez les DT1 sont insuffisantes, le nombre d’études étant limité avec
une courte durée et de petits échantillons.

Des essais randomisés contrdlés avec une bonne méthodologie et de plus longue durée sont
nécessaires pour évaluer 'efficacité des e-health educationals interventions sur I'équilibre
glycémique en analysant également les aspects économiques et I'impact éducatif.

Les cliniciens devront adopter cette nouvelle approche par e-health stratégies afin qu’elles

rentrent de maniere efficace dans le parcours de soins des diabétiques de type 1.
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DEUXIEME PARTIE : DEVELOPPEMENT D’UN OUTIL D’APPRENTISSAGE A
L’IF A DISTANCE POUR LE PATIENT DT1

L'efficacité de linsulinothérapie fonctionnelle sur la qualité de vie des patients, sur
I’équilibre glycémique, la baisse du nombre d’hypoglycémies, de complications aigués et
chroniques a été prouvée dans plusieurs études.

Néanmoins, elle nécessite une formation en présentiel.

Actuellement, elle consiste en une hospitalisation entre 5 et 7 jours consécutifs ce qui reste
contraignant pour les patients actifs. La formation est assurée par une équipe de
professionnels de santé (médecin, infirmiere, diététicienne), en général dédiée a cette
formation toute la durée de I’hospitalisation. Cela nécessite I'investissement du temps
médical et paramédical et ne peut pas étre proposé a tous les patients diabétiques de type 1
candidats a I'apprentissage de l'insulinothérapie fonctionnelle. Elle présente également un
co(t de par I'hospitalisation des patients mais également par la sollicitation d’au moins trois
professionnels de santé.

De plus, il n’existe pas de mise a jour des connaissances.

Notre projet est de développer un outil d’apprentissage a I'lF a distance pour les patients
DT1 en s’appuyant sur le guide de I’'HAS pour I'Education Thérapeutique du Patient, sur le
guide « Elaboration d’'un document écrit d’information a I'intention des patients et des usa-
gers du systéme de santé » publié en 2005 et actualisé en 2008 (52) et sur les regles de
bonnes pratiques dans I'enseignement du premier cycle (Chickering AW et Gamson ZF,

1987).

1. METHODE PEDAGOGIQUE

Le projet est basé sur la méthode respectant les sept régles de bonnes pratiques dans
I’enseignement du premier cycle (Chickering AW et Gamson ZF, 1987) dont I'utilisation a été
validée pour I'enseignement en ligne (Arbaugh et Hornik, 2006) :

1. 1% régle : Promouvoir la coopération entre les apprenants : possibilité de chat,

de messages, d’acces a un forum.
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2°me regle : Promouvoir les échanges entre les apprenants et les formateurs via
des applications de télémédecine : verbale par téléconsultation, non verbale par
e-mail individuel afin de discuter a propos de I'avancement dans I'apprentissage,
par e-mail collectif / message sur le forum.

3eme régle : Encourager a I'apprentissage actif par des exercices et cas de la vie ré-
elle, recherche d’informations sur Internet, apports d’expérience personnelle ; par

la connexion avec la situation réelle et I'application des connaissances acquises.

4°™ régle : Fournir une rétroaction rapide, verbale et non verbale (e-mail), aux
apprentis.
5°™€ régle : Préciser le temps nécessaire pour accomplir chaque module pédago-

gique avec accent sur la flexibilité afin d’optimiser I'apprentissage, c’est-a-dire
possibilité de quitter le cours et de le reprendre plus tard au méme endroit et dé-
finition de dates limites pour la validation de chaque module.

gome régle : Définir les objectifs pédagogiques et le systeme d’évaluation par inté-
gration de QCM avec un systéme de notation, établir un score pour chaque mo-
dule que le patient pourra suivre, évaluer les connaissances selon un concept de
« rapid e-learning blog » (Annexe 1) en respectant le niveau de connaissances de
chaque apprenti, c’est-a-dire que l'apprenant pourra accéder directement a
I’évaluation sans regarder le cours s’il pense que celui-ci ne lui est pas nécessaire.
7°me régle : Respecter les niveaux différents des connaissances des apprentis et
leur mode d’apprentissage par intégration de vidéoconférence / messagerie vo-

cale, navigation libre d’'un cours a l'autre et intégration des QCM dans chaque

module selon le concept « rapid e-learning blog ».

Les étapes d’élaboration de I'outil sont les suivantes :

1-

Définir I'objectif

Pour définir I'objectif pédagogique, nous avons pris connaissance des publications relatives a

I'apprentissage de I'insulinothérapie fonctionnelle destinées aux médecins (8) (9) (25) et les

programmes de formation pratiqués dans les centres experts élaborés par les professionnels

de santé.
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2- Préparer le travail en impliquant les différents acteurs

Afin d’'impliquer les patients experts et de faire émerger leurs besoins concrets, nous avons
invité trois patients experts formés par la Société Francaise de Diabétologie naifs a I'lF et
deux patients experts pratiquant I'insulinothérapie fonctionnelle, tous diabétiques de type 1.
Un patient expert est un patient atteint d’'une maladie chronique ayant la volonté de
s’investir dans la pathologie et d’aider d’autres personnes atteintes. Ce patient a développé
des acquis, des connaissances et de I'expérience sur sa maladie mais il s’agit d’un savoir pro-
fane non médical. Il est formé a I'Education Thérapeutique et donc partenaire de I'équipe
soignante pour lui-méme ou les autres, il est capable de concevoir et d’évaluer des pro-
grammes (53).

Nous avons pu impliquer les patients experts dans la conception de cet outil a partir des
modalités suivantes :

A. Préparation des diapositives éducatives réalisées en amont de ce travail, ce
qui a permis d’objectiver la demande des patients et leurs attentes concer-
nant cet outil de formation

B. Echange autour du contenu des diapositives avec les patients pratiquant déja
I'lIF pour adapter le contenu des informations

C. Travail avec des infographistes et des développeurs afin de transformer ces

diapositives contenant des informations sous forme de storyboard en images.

3- Concevoir l'outil
Afin de concevoir un outil de qualité, nous nous sommes appuyées sur :

A. Les données de la littérature et les outils d’information a I'lF en présentiel.

B. Les remarques des patients experts sur la version préliminaire et les retours
effectués lors des réunions autour du theme avec I'équipe des ingénieurs qui
collaborent sur le projet (équipe Nancyclotep) (www.nancyclotep.com/).

C. Larevue de la littérature sur I'apprentissage en ligne pour les patients diabé-

tiques (40) (44) (49).
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2. CONTENU DE L’OUTIL

Le contenu de I'outil a été congu en s’appuyant sur le programme d’apprentissage appliqué
en présentiel développé par I'équipe du service de diabétologie (Annexe 2 : Programme
d’apprentissage traditionnel a I'lF) (54). Il est adapté au parcours structuré du patient avec
un encadrement a chaque étape de |'apprentissage en téléconsultation ou en consultation
présentielle, avec des dates d’échéance prédéfinies.

Pour commencer, une courte introduction sur l'insulinothérapie fonctionnelle permet aux
patients d’en comprendre les grands principes.

Puis, le e-learning se présente sous la forme de deux modules. Sachant que pour accéder au

deuxieme module, le premier doit étre validé a un score supérieur ou égal a 80%.

Plusieurs icones en haut a droite sont en permanence accessibles sur la fenétre de I'outil
MyFit, leur utilité est expliquée au début de I'apprentissage et peut-étre revue a tout
moment. L’utilisateur peut avoir accés a sa progression dans le cours, au sommaire (et
passer directement au chapitre qui l'intéresse), au glossaire (définitions par ordre
alphabétique de certains termes employés), aux ressources (liens des sites officiels pour

aider dans l'apprentissage) (Annexe 3 : Les différentes icones).

Le premier module reprend les connaissances de base sur (Annexe 4 : Sommaire du Module
1):

- Glucose et glycémie

- Balance énergétique

- Devenir du sucre dans le corps et le diabéte

- Sources du glucose dans le sang a jeun

- Insulinothérapie et diabéte de type 1

- Conséquences du déficit en insuline — Hyperglycémie

- Hypoglycémie

- Epreuve de jeline

Le patient peut choisir I'ordre des items.
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Il a acces a une partie de cours « Information » puis doit répondre a des questions dans la
partie « Questionnaire ». S’il ne pense pas avoir besoin de la partie « Information », il peut
passer directement au questionnaire selon le concept « rapid e-learning blog » (Annexe 3).
Pour réaliser I'épreuve de jelne, le module 1 doit étre validé. C'est apres cette épreuve de
jeGine que le patient pourra accéder au module 2.

L’épreuve de jeline permettra de connaitre les besoins en insuline basale de chaque patient
en I'absence de tout apport glucidique, ainsi que la correction de la glycémie.

Pour valider les modules, 80% de bonnes réponses pour chaque item sont requis.

Un systeme d’alerte permettra de bloquer le passage a I'épreuve de jeline et au module 2 si

le module 1 n’est pas validé.

Le deuxieme module quant a lui correspond a |‘apprentissage de I'insulinothérapie
fonctionnelle (Annexe 5 : Sommaire du Module 2).

C’est a ce moment que I'apprenant choisit le personnage qui lui convient le mieux parmi les
6 profils disponibles dont le genre est distingué : adolescent, adulte ou retraité.

Chaque profil comprend des caractéristiques : loisirs, traitement, profession, alimentation
(Annexe 6 : Profils disponibles).

Le patient peut naviguer d’un item a 'autre :

Bases diététiques :
o Composition des aliments
o Comptage des glucides dans les aliments
o Savoir lire des étiquettes
- Coefficients de I'insulinothérapie fonctionnelle
- Soigner la glycémie
o Hypoglycémie
o Hyperglycémie
- Activité physique
o Programmée
o Non programmée

- Repas festif

39



Dans ce module 2, il existe également un accés aux cours « Information » facultatifs, aux
questions « Questionnaire » et a des mises en pratique de la vie quotidienne « Exercices »,
toujours selon le concept « rapid e-learning blog » (Annexe 3).

Nous pouvons, en tant que professionnels de santé, suivre I'évolution des patients dans
I'apprentissage et apprécier leurs résultats.

Les patients peuvent suivre régulierement leur avancée dans les modules.

Afin de pouvoir intégrer I'outil dans le parcours de soins des patients, la validation de
I'acceptabilité de I'outil est une étape essentielle. L'étude d’acceptabilité est en cours et ne

fait pas I'objet du présent travail.

Dans le domaine d’enseignement en ligne, il est important de connaitre I'« eHealth literacy »
ou littéracie en santé numérique des patients.

Le « Health literacy » est le terme qui englobe les connaissances et compétences dont le
patient a besoin pour gérer sa santé.

Le « eHealth literacy » est la capacité de chercher, comprendre, et apprécier une informa-
tion électronique relative a un probléme de santé afin de pouvoir en tenir compte ou le ré-

soudre.

Dans la troisieme partie de ce travail, nous avons réalisé une revue de la littérature portant
sur I'eHealth Literacy chez les patients vivant avec une pathologie chronique. Nous avons
enregistré le protocole sur le site Prospero. Il est en cours de révision par I'équipe éditoriale

du site.
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TROISIEME PARTIE : ARTICLE SCIENTIFIQUE

Projet de I'article

eHealth literacy and health outcomes in patients living with a chronic

condition: systematic review

ABSTRACT

Aims

Patients’ eHealth literacy is essential for effective implementation of e-health educational
interventions into clinical pathways. The purpose of the study was to provide an overview of
studies examining associations between of eHealth literacy and health outcomes in patients

with chronic disease.

Material and methods

We conducted a literature search of MEDLINE, The Cochrane Library and Web of Science
databases to identify quantitative studies published before June 2020 with ehealth literacy
as a research variable in patients living with a chronic condition. Two authors independently
extracted data using predefined questionnaire. Given the heterogeneity of the study designs
and the statistical methods used in the included studies, a quantitative synthesis of the

findings was realized.

Results

Seven studies involving 964 subjects were included on 5968 screened citations. One study
was an RCT, one study a non-RCT and 3 studies had a cross-sectional design. Two studies
showed a positive relationship between e-health literacy and clinical outcomes and 4 studies
between e-health literacy and self-efficacy or self-care. The number of studies is limited with

a heterogeneous design. Reporting of health outcomes was not rigorous.
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Conclusion

Longitudinal well-designed studies with a group of controls are necessary to examine the
association between e-health literacy and health outcomes in patients living with a chronic

disease.

INTRODUCTION

According to the European Health Literacy Consortium “Health literacy is linked to literacy
and entails people’s knowledge, motivation and competences to access, understand,
appraise and apply health information in order to make judgments and take decisions in
everyday life concerning health care, disease prevention and health promotion to maintain
or improve quality of life during the life course.” (1). The « eHealth literacy » is the ability to
seek, understand, and evaluate electronic information concerning health problem and to be
able to manage it (2) (3) (4). Access to health-related information have been facilitated in
recent years thanks to electronic technologies; this form of electronic information is called
"eHealth". Several "eHealth" tools have been recently developed to facilitate access to the
health system (5) (6). As e-health strategies aim increase patients’ autonomy in self-
management of their disease (7) (8), the “e-Health literacy” plays a primordial role. Indeed,
e-health technologies require specific knowledge for their optimal and effective use by
patients (9) (3). This is especially true for patients living with a chronic condition who are
often involved in self-management of their disease (10) and where therapeutic education
plays a key role in the long-term management strategies to achieve optimal health outcomes
and improve patients’ functioning and well-being (11).

The purpose of this study was to provide an overview of studies examining associations

between of eHealth literacy and health outcomes in patients with chronic disease.

MATERIAL AND METHODS

Data sources and searches

The literature search was conducted in MEDLINE, The Cochrane Library and Web of Science
electronic databases to identify relevant papers published in English before June 2020. The

search strategy is detailed in Table S1. No language restrictions were applied. The reference
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lists from the primary search were also searched manually to detect additional eligible
studies. For studies with multiple publications, the landmark trial report was used as

reference, and details from the secondary articles were added, if applicable.

Study selection

Trials measuring a specific health outcome as the outcome of interest, with e-health literacy
serving as an independent variable and involving patients living with a chronic disease were
considered eligible to the systematic review. Studies targeting solely a behaviour as the
outcome of interest were excluded. Studies were excluded if they consisted of reviews,
reports, comments, letters, study protocols or if only published as abstracts or conference

proceedings.

Data extraction and quality assessment

Two investigators (EF, HR) independently reviewed the titles and abstracts of all citations
identified by the literature search. Eligible articles were analyzed as full text in an
independent manner by the two investigators. Disagreement in data extraction was resolved
by consensus, if necessary, after discussion with a third author. The following data were
extracted independently by two review authors, when available based on the Cochrane
Consumers and Communication Review Group's data extraction template
(http://cccrg.cochrane. org/author-resources): (a) author; year; (b) type of intervention:
comparator group; length of intervention; (c) characteristics of study participants
(intervention group vs comparator group): age; type of chronic disease and its duration; (d)
inclusion criteria; exclusion criteria; (e) geographical region; (f) knowledge; self-
management; self-efficacy and treatment adherence; (g) clinical outcomes; quality of life;
coping strategies; cost-effectiveness.

The present analysis follows the PRISMA reporting guidelines (12).

Statistical analysis

Given the heterogeneity of the study designs and the statistical methods used in the

included studies, we realized a synthesis of the findings without conducting a meta-analysis.
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Protocol and registration

Methods and inclusion criteria were defined in advance and specified in a protocol, available

from https://www.crd.york.ac.uk/prospero/#irecordDetails. The registration number of this

review in the PROSPERO register is 205679. The record is being assessed by the editorial

team.

RESULTS

Literature search results

The search strategy yielded 6207 citations, 246 of which were duplicates, 7 records were
identified through manual search, generating a total of 229 records appearing as relevant to
the systematic review (Figure 1). Of these 229 studies, 222 were excluded for the following
reasons: 44 articles were reviews, reports, comments, letters, study protocols, conference
proceedings, 85 studies didn’t measure eHealth Literacy, eHealth Literacy’s not defined for
13 articles, 29 studies didn’t concern chronic pathology and 12 didn’t concern patients, there
was a lack of quantitative health outcomes in 39 articles (see Table S1 for details of the
articles excluded from the systematic review), leaving 7 studies eligible for the systematic

review. The studies included in the review are reported in Table 1.

Description of the studies

One study was a randomized controlled trial (RCT) (13) One other one study was a quasi-
experimental trial prospective not randomized (14). Both used an intervention group
compared to a control group (14) (13). 3 studies were cross-sectional surveys (15) (16) (4).
The analysis involved in total 964 subjects. Sample size varied between 63 participants (17)
and 239 participants (13). Among the included studies, 3 had a multicenter design (17) (18)
(13).

One study included only women (17). In other 5 studies, the percentage of women was
between 10% (18) and 70,2% (13). In 3 studies, the percentage of women was 50,6% (16),
49,4% (4) and 46,3% (15).

The mean age of participants ranged from 19 years (15) to 92 years (13). Five studies

included patients older than 65 years old (14) (15) (13) (16) (4).
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In 3 studies, most of participants were not living alone (14) (15) (4). Marital status was
specified in 3 studies (13) (16) (4) . Of those studies, participants sharing households
represented 45,6% (13), 57% (4) and 60,9% (16) of the participants.

All studies assessed education level of participants. In 6 studies, between 5,1% and 58,1% of
participants had lower secondary education (14) (17) (15) (16) (4) (13). Only two studies
reported data on participants’ income (13) (18). Of those studies, one reported that 39% of
the patients earned less than 3000 dollars per month (13) and the other study reported than
56,7% earned less than 25 000 dollars per year (18).

eHealth Literacy Measures

All studies used a standardized or validated instrument to measure literacy.

Six studies (16) (18) (13) (15) (17) (4) used the eHealth Literacy Scale (eHEALS) (20). Among
these studies, one (15) used the Korean version of eHEALS (21) which consists of 10
guestions on six core skills or literacies : 1- traditional literacy, 2- health literacy, 3-
information literacy, 4- scientific literacy, 5- media literacy, and 6- computer literacy. The
participants chose answers on a 5-point Likert scale to be classed in high or low levels of
eHealth Literacy.

Other 5 studies (17) (13) (18) (16) (4) used eHEALS with an 8-item rating scale (20).

One study (16) employed also a 3-item Health Literacy Screening Questionnaire (HLSQ) to
measure general health literacy (22).

One study (14) used the Health Literacy Questionnaire which comprises nine scales : 1-
feeling understood and supported by healthcare providers; 2- having sufficient information
to manage my health; 3- actively managing my health; 4- social support for health; 5-
appraisal of health information; 6- ability to actively engage with healthcare providers; 7-
navigating the healthcare system; 8- ability to find good health information; and 9-

understanding health information well enough to know what to do (23).
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Health outcomes

Two studies showed a positive relationship between e-health literacy and clinical outcomes.
Stellefson et al (16), reported a positive relationship between eHealth literacy scores and
chest congestion (P=0.013), chest tightness (P=0.02), activity limitations at home (P=0.01),
sleep quality (P=0.04), and energy level (P=0.02). Woods et al (18) showed a positive
association between e-health literacy, plasma RNA and CD4 count (P=0.040) in patients with
HIV disease.

Four studies analyzed the association between e-health literacy and/or self-efficacy. Banbury
et al (14) reported significant effects of five weekly videoconference group meetings on
improvements in the following parameters : feeling being understood and supported by
health providers, appraisal of health information, social support for health and having
sufficient information to manage the health, active engagement in life, and on self-
monitoring and insight. Kim et al (15) showed that e-health literacy was significantly
correlated with health-promoting behaviors measured by Summary of Diabetes Self-care
Activities Questionnaire (24) (P < 0.05), perceived benefits (P < 0.05) and self-efficacy
measured by Diabetes Management Self-efficacy Scale (P < 0.01) (25). A RCT by Nahm et al
(13) reported the improvement in health decision-making (P=0.018), patient—provider
communication (P=0.004), and e-health literacy (P=0.014) in the intervention group at the
end of a 3-week intervention. However, these significant effects did not persist after 4
months of follow-up. In the study by Stellefson et al (16), eHealth literacy was positively
associated with better scores on 3 generic HRQoL Dimensions (EQ-5D) (35) : mobility
(P=0.049), self-care (P=0.003), usual activities (P=0.01).

Finally, Blackstock et al (17) reported that women with HIV transmission risk behaviors have
higher eHealth literacy (3-9 [95% CI 1-05-14-56], p < 0.05) suggesting that eHealth

interventions may be acceptable to this subpopulation.
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DISCUSSION

The results of the present analysis indicate that the number of studies examining the
relationship between e-health literacy and health outcomes in patients living with a chronic
condition is limited and with a heterogeneous design. One study was an RCT (13), one study
a non-RCT and 3 studies had a cross-sectional design. Two studies showed a positive
relationship between e-health literacy and clinical outcomes and 4 studies between e-health
literacy and self-efficacy or self-care.

Almost all studies demonstrated benefits health outcomes of high level of eHealth Literacy in
patients living with chronic conditions. In general, patients with higher e-health literacy have
more positive health behaviors such as active participation to recommended screening
programs and information-seeking behavior (26). Regarding patients living with a chronic
condition, Kim et al reported (15) that eHealth literacy was positively associated with
perceived benefits and self-efficacy and health-promoting behaviors. Patients with a higher
level of eHealth Literacy felt more confident in understanding, acquiring and applying
theoretical knowledge. Inadequate health literacy is independently associated with worse
glycemic control and higher rates of retinopathy (27). A recent systematic review indicated
that low health literacy was associated with a higher frequency of hospitalizations, worse
ability to interpret health messages and worse overall health status (28). That may indicate
that health literacy and eHealth literacy are key factors in the care of chronic pathologies.
Several studies included in the present analysis (13) (14) showed that eHealth interventions
improved health decision-making and patient-provider communication, promoting the
engagement of patients in self-care and health behaviors (29). Patients feel understood and
supported (30), they improve their ability to make decisions and consequently
improvements are observed in health outcomes (31) and health-related quality of life (16)

(32).

Several limitations of the present study need to be acknowledged here. The exclusion
criterion “absence of definition of e-health literacy” could potentially eliminate some articles
evaluating eHealth Literacy but lacking the definition of e-health literacy. However, our

inclusion criteria were strict and focused only chronic condition, which enabled us to
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evaluate specifically health outcomes and self-management in patients with chronic
diseases.

Further, the studies included in the present analysis have a heterogeneous design,
recruitment bias, small sample sizes and short study duration. Most studies were cross-
sectional with a lack of appropriate controls. Some of the trials recruited only patients from
an urban setting (17) or from a general hospital (15), online (13) or from registries of
patients (16) educated which is not reflective of the sociodemographics of COPD in United

States (33), implying a selection bias. It is therefore impossible to generalize the findings.

Interestingly, Blackstock et al (17) reported that women with HIV transmission risk
behaviors have a higher eHealth literacy than women with HIV and no risk behavior. This
suggests that eHealth may be acceptable to this population and that the effective
integration of e-health strategies could be beneficial for health-promoting outcomes.

Finally, even though the studies included in the present analysis indicate positive association
between e-health literacy and health outcomes or self-management, the adoption of
eHealth interventions by health professionals is limited (34). There is a need for clinicians to

adopt these new approaches and integrate them effectively to their clinical practice.

CONCLUSIONS

Results of the present analysis indicate that the number of studies examining the
relationship between e-health literacy and health outcomes in patients living with a chronic
condition is limited and with a heterogeneous design. Longitudinal well-designed studies
with a group of controls are necessary to examine the association between e-health literacy

and health outcomes in patients living with a chronic disease.
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TABLE AND FIGURE

Supplementary Table 1. Search Strategy on 20" June 2020

MEDLINE search strategy : (n=1536)

"ehealth"[MeSH Terms] OR "ehealth"[All Fields] OR "e-health"[MeSH Terms] OR "e-health"[All Fields] OR
"telehealth"[All Fields] OR "mobile health"[All Fields] OR "mhealth"[All Fields] AND ("literacy"[All Fields] OR

“literacy” [mesh terms]

Filter activated (humans)

The Cochrane Library search strategy : (n= 3415)

"ehealth" OR "e-health" OR "telehealth" OR "mobile health" OR "mhealth" AND "literacy"

Web of Science search strategy : (n=1256)

ALL= (((ehealth* OR e-health* OR telehealth* OR mobile health* OR mhealth*) AND literacy*))
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Identification

Screeninad

Eliaibility

Included

Figure 1. PRISMA flow diagram of the systematic review

Records identified through database searching
Medline (n=1536)

The Cochrane Library (n=3415)

Web of Science (n=1256)

Records identified through manual

search of reference lists (n=7)

Records after elimination of duplicates (n=5968)

Records screened (n=5968)

Full-text articles

Records excluded

(n=5739)

Full-text manuscripts excluded (n=222)

evaluated for eligibility Reasons:

(n=229)

oghwnN

Studies included in
gualitative synthesis
(n=7)

1.

Reviews, reports, comments, letters, study
protocols, conference proceedings (n=44)
eHealth Literacy not measured (n=85)
eHealth Literacy’s not defined (n=13)

No chronic pathology (n=29)

Doesn’t concern patients (n=12)

Lack of quantitative health outcomes (n=39)
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Table 1. Description of studies included in the analysis

Author Study design | Chronic disease Study groups Duration of Outcomes

(year) intervention

Milne et cross-sectional | Lung cancer N=83 (49% Time to eHEALS

al (2014) survey survivors males) complete High e-health literacy group (score

survey >=5) n=57 (69%)

vs Low e-health literacy group
(score<5):
- no significant correlation between
eHealth literacy groups and age (p
=1.00), gender (p = 0.82), living
situation (p = 1.00), overall health
(p = 1.00), overall quality of life
(Qol) (p = 1.00), or histology (p =
0.74).
High eHealth literacy correlated
with the level of education
received (p = 0.003) and access to
eResources (p = 0.004).

Oni J. Survey Women living with | No HIV risk 30-45 minutes Group HIV risk behavior vs group

Blackstock HIV disease behavior : n=27 no HIV risk behavior: eHEALS *:

(2016) (61.1% vs. 38.9%, p = 0.11)

HIV risk
behavior: n=36

Kyoung A | cross-sectional | Type 2 diabetes N=203 Time to Health-promoting behaviors

Kim survey complete measured by Summary of Diabetes

(2018) surveys Self-care Activities Questionnaire

significantly correlated with :

- eHealth literacy (eHEALS) (r =
0.15, P < 0.05)

- perceived benefits (r = 0.15, P <
0.05)

- self-efficacy measured by
Diabetes Management Self-efficacy

Scale (r=0.47, P <0.01)

51




Eun-Shim
Nahm
(2019)

two-arm
parallel-group
randomized

controlled trial

High blood
pressure, arthritis,
depression,
cancer, heart
problems,
osteoporosis,

diabetes

Intervention
(n=114)

3-week Theory-
based Patient
portal e-Learning

Program (T-PeP) 4

Control (n=125)

3 weeks + 4-

month follow-

up

Between-group differences

- at 3 weeks:

- health decision-making (p =
0.018),

- patient—provider communication
(p =0.004),

- e-health literacy (p = 0.014)

- after 4-month follow-up
- frequency of PP use among T-PeP
group higher than among control

group (p = 0.029).

Steven
Paul
Woods
(2019)

Survey

HIV disease

N=90

Time to
complete
eHealth

Literacy Scale

eHEALS

- lower eHEALS scores associated
with detectable plasma RNA among
persons prescribed antiretroviral
therapy (ART; X2 = 4.0, p =.046,
Cohen’s d = -.80) and with lower
current CD4 count (rs=.221, p =
.040)

- higher eHEALS scores associated
with higher levels of education (rs =
0.27, p = 0.01) and higher global
neuropsychological T-scores (rs =

0.30, p = 0.004)

Michael
Stellefson

(2019)

cross-sectional
Web-based

survey

Chronic
Obstructive
Pulmonary Disease

(COPD)

N=174

Time to
respond to

online survey

Generic HRQoL® dimensions (EQ-
5D 6) :

- mobility (>=0.15, P=0.049),

- self-care (>=0.23, P=0.003)

- usual activities (>=0.19, P=0.01)

Lung-specific HRQoL (CAT7) :

- health literacy (b=2.63, SE 0.84,
95% Cl 0.96-4.29, P<0.001)

- eHealth literacy (b=1.41, SE 0.67,
95% Cl 0.09-2.73, P<0.001)
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-E-Health literacy scores positively
associated with 5/8 of the CAT
items: chest congestion (>=.19,
P=0.013), chest tightness (>=0.17,
P=0.02), activity limitations at
home (>=0.19, P=0.01), sleep
quality (>=0.15, P=0.04), and
energy level (>=0.18, P=0.02).

Annie
Banbury
(2019)

Quasi-
experimental
trial non
randomized,

prospective

Arthritis, back
pain, heart
disease, asthma,
cancer,
depression/anxiet
y, diabetes

mellitus, stroke

Intervention
(n=52): five
weekly
videoconference
group meetings

lasting for 1.5 h

Control (n=60):
remote

monitoring

5 weeks +

3-month follow-

up

HLQ - scale change at 3-month
follow-up:

1/ Feeling understood and
supported by health providers:
0-28 [95% CI 0-1-0-45], p=0-00).
2/ Appraisal of health information :
0-24 [95% CI 0-06—-0-42], p=0-01).
3/ Social support for health: 0-2
[95% CI 0-03—0-38], p=0-03).

4/ Having sufficient information to
manage my health: 0-2 [95% CI
0-03 - 0-39], p=0-02).

heiQ ? change at 3-month
follow-up:

1/ Positive and active engagement
in life:

0-26 [95% CI 0-1 - 0-42],
p=0-001).

2/ Self-monitoring and insight :
0-39 [95% Cl 0-24 - 0-55],
p=0-001).

'HLQ = Health Literacy Questionnaire; “heiQ = Health Education Impact Questionnaire;

3 eHEALS = eHealth Literacy Scale

“T-PeP = Theory-based Patient portal e-Learning Program

*HRQol = Health-Related Quality of Life

®EQ-5D = EuroQol-5D

7 CAT = COPD Assessment Test

® e-Health literacy dichotomized at the median; b statistically significance level of P < 0.2 for inclusion to multivariate model
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CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

Le diabete de type 1 est une maladie chronique grave avec une morbidité élevée. Le diabete
non maitrisé a de graves conséquences sur la santé présentant un impact économique
important. Son traitement par multi-injections d’insuline ou pompe a insuline externe reste

contraignant pour les patients.

Linsulinothérapie fonctionnelle permet aux patients d’aller au-dela des « interdits » avec
lesquels ils ont toujours vécu : saut d’un repas, activité physique, repas festif... un bon
équilibre glycémique étant en général obtenu au prix de nombreuses hypoglycémies avec un

rebond hyperglycémique lié au resucrage...

Elle favorise ainsi une plus grande diversité alimentaire et une variabilité de la teneur en
glucides des repas, une adaptation du traitement aux situations particuliéres citées ci-dessus
et donc une plus grande liberté alimentaire et des horaires. Les patients se sentent plus im-
pligués dans la gestion de leur maladie et gagnent en autonomie. lls peuvent désormais cor-
riger leur glycémie a tout moment. Cela leur confere une amélioration de leur qualité de vie
avec une diminution de I'anxiété et de la dépression. Ils vivent mieux leur relation avec leur
médecin et le reste de I'équipe soignante. Le nombre d’hypoglycémies est nettement réduit,
notamment les hypoglycémies séveres, sans pour autant altérer I’équilibre métabolique. En
effet, I'HbA1c reste la plupart du temps stable, étant autrefois sous-estimée a cause des hy-
poglycémies.

La dose d’insuline basale nécessaire est ajustée, trés largement surestimée avant IF. Les
complications aigués et chroniques se voient diminuées.

Ce n’est plus le patient qui adapte sa vie au diabéte mais le diabéte qui s’adapte a sa vie.
Tout cela met en évidence un gain sur le versant économique par la baisse des complications

et des hospitalisations.

La formation a I'lF rentre dans le cadre de I'Education Thérapeutique du Patient mais reste
toutefois contraignante pour les patients qui sont obligés de se libérer du temps pour étre
formés en hospitalisation la plupart du temps et pour I'équipe soignante qui monopolise un

médecin, une infirmiére et une diététicienne pour un petit groupe de patients.
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A notre connaissance, MyFit est le premier outil de prise en charge par I'lF disponible en
ligne, accessible a distance en e-learning de maniere ludique et dynamique au possible.

Il apparait sous la forme d’un support pratique et facile a actualiser : ordinateur ou tablette.
Il vise les diabétiques de type 1 traités par insulinothérapie type basale — bolus ou pompe a
insuline externe, la seule contrainte étant de savoir se servir d’Internet.

Pour sa construction, nous avons impliqué des patients experts pour recueillir leurs
demandes et leurs attentes concernant cet outil, leurs avis sur le contenu et la forme du e-
learning. Nous nous sommes appuyées sur les guides HAS d’ETP et d’élaboration de
documents éducatifs.

Le but principal de « MyFit » est de faciliter 'accés a la formation a I'IF pour les patients dia-

bétiques de type 1 et I'intégrer dans leur parcours de soins.

La prochaine étape dans la construction du projet est le test de faisabilité par une sélection
de patients experts et par des professionnels de santé diabétologues. Un questionnaire et
I’'analyse de I'utilisation de I'outil seront étudiés afin de valider I'outil par les patients et les
professionnels de santé. Cela nous permettra d’évaluer la lisibilité et la compréhension du
document ainsi que sa présentation. Son utilisation et la satisfaction des utilisateurs seront
relevées afin d’assurer une modification et actualisation avant test sur un plus grand nombre
de patients.

Dans le domaine d’enseignement en ligne, il est important de connaitre I'« eHealth literacy »
ou littéracie en santé numérique des patients, soit une capacité pour chercher, comprendre

et apprécier les informations de santé.

Les résultats de notre analyse systématique de la littérature indiquent que le nombre
d’études examinant la relation entre « eHealth Literacy » et les résultats en matiere de santé
chez les patients atteints d’'une maladie chronique est limité et la méthodologie utilisée
hétérogene. Toutefois, elle semble apporter des bénéfices et pourrait étre utile dans
I’élaboration de notre outil. Des études longitudinales bien congues avec un groupe de
témoins sont nécessaires pour examiner l'association entre la littératie en e-santé et les

résultats en matiere de santé chez les patients atteints d'une maladie chronique.
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ANNEXES

ANNEXE 1: EXEMPLE DE VALIDATION D'UN MODULE DE FORMATION PAR LE

CONCEPT « RAPID E-LEARNING BLOG »
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ANNEXE 2 : PROGRAMME D’APPRENTISSAGE TRADITIONNEL A L’IF (EXEMPLE D’UN

PROGRAMME D’IF EN HOSPITALISATION DE SEMAINE)
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14000 - Atelier commwn
[infirmigre, didtéticienns,
midecin:

Oibjectifs fixés pour la prochaine
session

Expériences & darmicile
Evaluation du séjour

15h — Fin de la formation

10h - Repas

Test du jedne

15h - Repas

19h - Repas

Début du jedne

contrdle des ghycémies:
Sh-12h30-14h-16h-19h - 20h30 -
Oh—3h-Gh-

contidle des ghyosmies:
Sh-12h-15h-18h-21h - Oh— 3h—
Bh

contrdle des ghyoémies:
Sh-12h30-14h-16h-19h - 20h30
—23h

contrale des ghycémies:
Sh-12h30-14h-16h-19h - 20030 —
23h

contrile des ghycdmies:
Sh-12h30-14h-16h
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ANNEXE 3 : LES DIFFERENTES ICONES

Aide de I'outil MyFit

Tout au long de ce cours vous aurez acces a
différents outils en haut a droite de I'écran.

ANNEXE 4 : SOMMAIRE DU MODULE 1

Sommaire Fermer X

MODULE 1

Exercices
Exercices
Exercices
Exercices

Informations Exercices

Exercices
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ANNEXE 5 : SOMMAIRE DU MODULE 2

Sommaire Fermer X

MODULE 2

09. Bases diététiques

09-1. Composition des aliments Informations
Informations Questionnaire

11. Comment traiter une glycémie anormale ?

10. Coefficients de l'insulinothérapie fonctionnelle Informations

12. Activité physique

ANNEXE 6 : PROFILS DISPONIBLES

Je choisis mon compagnon

CHOISISSEZ VOTRE COMPAGNON

puis validez votre choix avec le bouton "suivant™
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RESUME DE LA THESE

L'insulinothérapie intensifiée est le traitement de référence du diabéte de type 1 ayant pour objectif
de maintenir une glycémie dans les valeurs proches de la normale. L'insulinothérapie fonctionnelle
est une stratégie thérapeutique qui permet aux patients de faire des ajustements de doses d’insuline
adaptés a leur vie quotidienne. Elle permet d’obtenir un meilleur équilibre glycémique, une diminu-
tion de risque d’hypoglycémies et une meilleure qualité de vie des patients. L'application de
I'insulinothérapie fonctionnelle nécessite une formation des patients. Actuellement, son apprentis-
sage est réalisé par des professionnels de santé en présentiel ce qui représente des dépenses finan-
cieres et ne peut pas étre offert a tous les patients générant ainsi une inégalité d’accés aux soins.
Dans ce contexte, nous proposons une nouvelle modalité de prise en charge via I'outil e-learning a
distance dont nous présenterons ici le concept et les étapes du développement.

Etant donné que l'utilisation des e-health technologies nécessite un certain niveau de connaissances,
nous avons réalisé une revue systématique de la littérature afin d’analyser I'association entre I'e-
health literacy et les résultats en matiére de santé chez les patients présentant une maladie chro-
nique.

Le nombre d’études est limité et méthodologie utilisée est hétérogéne. Les résultats de notre analyse
suggerent une nécessité d’études longitudinales bien concues avec un groupe de témoins.

Intensified insulin therapy with a goal of maintaining blood glucose concentration close to normal
range is the treatment of reference of type 1 diabetes. Functional insulin therapy is a therapeutic
approach that allows patients to make adjustments of insulin doses adapted to their every day life. It
helps to achieve a better glycemic control, reduced risk of hypoglycemia and a better quality of life of
patients. For application of functional insulin therapy, training of patients is necessary. Currently, it is
realized by health professionals during face-to-face sessions. However, it is highly time and resources
consuming and cannot be offered to all patients inducing inequalities in access to healthcare.

We propose a new care modality integrating distance learning via an e-tool. The objective of the
present work is to introduce this approach and to describe steps of its development.

Given the fact that the use of e-health technologies requires a certain degree of knowledge, we real-
ised a systematic literature review with the aim to analyse the association between e-health literacy
and health outcomes among patients living with a chronic disease.

The number of available studies is limited and the methodology used is heterogeneous. The results
of our analysis suggest the need for well-designed longitudinal studies with a group of controls.

TITRE EN ANGLAIS : New modality to learn functional insulin therapy via e-health technology:
development of the e-learning tool "MyFit"

THESE : MEDECINE SPECIALISEE — Année 2020

MOTS CLES : Diabéte de type 1/ insulinothérapie fonctionnelle / e-learning / e-Health Literacy

UNIVERSITE DE LORRAINE

Faculté de Médecine de Nancy
9 avenue de la Forét de Haye
54505 VANDOEUVRE LES NANCY Cedex
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