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Introduction

1. Saisine

La DGS, la DGOS et la DSS ont saisi la HAS pour « actualiser 'analyse de la littérature produite par la
HAS en 2007 et identifier les conditions d’efficacité d’actions ou de programmes d’éducation
thérapeutique (ETP) concernant les principales pathologies chroniques dans lesquelles 'ETP a fait
I'objet d’expérimentation et/ou d’évaluation ».

Le travail demandé a la HAS de mise a jour des connaissances représente une opportunité pour
orienter les acteurs et les ressources vers les domaines et méthodes d’intervention les plus
pertinentes et les plus efficientes pour dispenser une ETP adaptée aux besoins des patients. Il pourrait
préciser et compléter les travaux que la HAS a publiés dans le champ de FETP: guide
méthodologique « Structuration des programmes d’ETP dans les maladies chroniques » (1) et
recommandations (2007) (2-4), « Démarche centrée sur la patient — Information, conseil, éducation
thérapeutique, suivi (2015) (5), L'ETP dans la prise en charge des maladies chroniques. Analyse
organisationnelle et économique » (2008) (6).

1.1 Définition et objectifs de I’éducation thérapeutique

La pertinence et la contribution de I'’éducation thérapeutique aux soins proposés aux personnes qui ont
une ou plusieurs maladies chroniques, est reconnue dans un rapport de 'OMS publié en 1998. La
définition proposée est assez large pour rassembler toutes pratiques qui visent a éclairer une personne
sur son état de santé, son rapport a la maladie et a procéder a des choix de santé qui la concernent, et a
lui proposer apprentissage, accompagnement et renforcement dans tous ces processus.

L’ETP est une pratique de soins qui fait partie de la stratégie thérapeutique de tout patient dés lors que
ses besoins éducatifs ont été évalués et que le patient a accepté la proposition d’'une ETP
personnalisée. Des priorités éducatives sont négociées avec le patient en fonction de l'urgence et de la
gravité de la situation, de la complexité de la gestion de la maladie, de I'impact sur la charge mentale et
émotionnelle liée a la ou les maladies dont souffre le patient.

L'ETP a pour but d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences d’auto-soins et
d’adaptation dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique, améliorer leur
qualité de vie et réaliser leur projet de vie. Elle permet par exemple au patient de soulager ses
symptémes, de prendre en compte les résultats d’'une auto-surveillance, d’'une auto-mesure, de réaliser
des gestes techniques (injection d’'insuline), d’adapter des doses de médicaments, de reconnaitre une
aggravation de son état de santé et initier une conduite a tenir convenue avec le médecin.

Elle permet dans le méme temps au patient de mieux se connaitre, de gagner en confiance en lui, de
mieux communiquer avec les professionnels de santé, de prendre des décisions et de résoudre des
problémes, de se fixer des buts a atteindre et de faire des choix.

En synthese :

e [I'ETP est complémentaire de la stratégie thérapeutique et fait partie du plan de soins pour améliorer
la santé et la qualité de vie du patient, prévenir les complications ou les retarder ;

e elle encourage le patient a assumer un role actif au sein de I'équipe de soins qui le soigne ;

o elle facilite 'apprentissage de I'autogestion de la ou des maladies chroniques en tant que capacité
individuelle de gérer les symptémes, les traitements, les conséquences physiques et psychologiques
et les changements de mode de vie en lien avec la vie avec une ou des maladies ou symptémes
chroniques ;
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o elle est proposée sous un format éducatif personnalisé' adapté aux besoins et aux caractéristiques
des patients ou de leurs proches pour leur permettre d’acquérir des compétences d’auto-soins et
d’adaptation a la maladie et a ses conséquences sur la vie quotidienne, et de les renforcer pour les
maintenir dans le temps tout au long de la vie avec la maladie ;

e [I'ETP est une démarche structurée dans le sens ou elle répond a des criteres de qualité admis au
niveau international.

1.2 Mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique

La loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et aux
territoires a relayé la reconnaissance de 'ETP par 'OMS-Europe. Elle précise dans l'article L. 1161-1
que « L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de
rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa
gualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de
ses actes et des médicaments afférents a sa maladie. »

L’article L. 1161-2 précise que les programmes d’ETP sont autorisés par une ARS sur la base d’un
cahier des charges national et mis en ceuvre au niveau local. Ce cahier des charges valorise les travaux
de la HAS (guides méthodologiques et recommandations). Il précise également que « ces programmes
sont évalués par la HAS ».

L’ETP est une pratique de soins dont la mise en ceuvre s’appuie sur des objectifs éducatifs et des
interventions éducatives dans le cadre d’un programme personnalisé en lien avec la stratégie
thérapeutique et les projets du patient. Ce programme personnalisé est adapté aux besoins éducatifs du
patient aprés les avoir évalués avec lui et en s’étant assuré de sa compréhension de l'intérét et des
bénéfices de 'ETP dans sa situation.

Plusieurs formats d’ETP peuvent étre proposés aux patients en fonction du stade de la maladie, ou de la
survenue de complications ou d’événements intercurrents, des besoins et préférences de chaque
patient. Ces formats difféerent en termes de durée, de moyens, mais se complétent dans le temps. Cette
démarche est dite structurée dans le sens ou elle répond a des criteres de qualité admis au niveau
international (1). Pour étre de qualité, I'éducation thérapeutique du patient doit :

e é&tre centrée sur le patient, élaborée avec le patient, et impliquant autant que possible les proches et
intégrée a sa vie quotidienne ;

e étre issue d’'une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic éducatif) ;

e étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche, dans un contexte
habituellement multi-professionnel, interdisciplinaire ;

o faire partie intégrante de la prise en charge de la maladie ;

e é&tre scientifiquement fondée (sur des recommandations professionnelles, de la littérature
scientifique, des consensus), et enrichie par les retours d’expérience des patients et des proches ;

e é&tre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps, étre réalisée par
divers moyens éducatifs ;

e étre accessible a différents publics et s’adapter au profil éducatif et culturel de chaque patient ;

e é&tre évaluée individuellement: compétences développées et mise en ceuvre au quotidien,
déroulement des apprentissages, suivi éducatif et renforcement tout au long de la maladie.

L’ETP est délivrée par des professionnels de santé selon la liste du Code de la santé publique, le plus
souvent médecins, infirmiers, diététiciens, masseur-kinésithérapeutes, pharmaciens. D’autres

! Les formats d’éducation thérapeutique du patient (ETP) ont comme caractéristiques communes d’étre personnalisés, de
s’appuyer sur une évaluation individuelle des besoins éducatifs, des séances dédiées, des méthodes interactives, une
évaluation finale. lls different en termes de durée, de moyens, mais peuvent se compléter dans le temps. Démarche centrée sur
le patient. HAS; 2015 (5).
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professionnels, comme les éducateurs en activité physique adaptée, peuvent participer a la mise en
ceuvre de 'ETP en cohérence avec le programme personnalisé d’'ETP du patient.

Les patients, individuellement ou leurs représentants associatifs, sont de plus en plus souvent sollicités
dans les phases de conception, de mise en ceuvre de 'ETP et d’évaluation de ses effets.

1.3 Contexte et développement de I'ETP sur le territoire

1.3.1 Enjeux de santé publique

Selon le rapport 2017 « L’état de santé de la population en France » (7), 37 % des personnes
interrogées sont concernées par au moins une maladie ou un probléeme de santé chronique ou de
caractére durable avec moins de 15 % des personnes agées de 16 a 24 ans contre 75 % des personnes
agées de 85 ans ou plus.

Les maladies chroniques représentent 'une des causes principales de décés et de handicap. Ces
affections évolutives entrainent souvent une détérioration de la qualité de vie ou du confort de vie et sont
parfois associées a une situation de handicap ou des complications graves de santé. Parmi ces
pathologies ou leurs déterminants, on peut citer les cancers qui représentent 30 % des causes de décés
par an, le diabéte, '’hypertension artérielle qui touche 66 % des plus de 50 ans, 'obésité qui concerne
17 % des 18-74 ans ou encore les maladies cardiovasculaires.

Sans reprendre I'ensemble des plans de santé publique qui ont inscrit dans leurs priorités le
développement de I'’éducation thérapeutique, il est important de souligner que des plans récents, comme
le plan cancer, le plan maladies neuro-dégénératives font une part importante a ’'ETP. Ce dernier plan
est décliné en région par les ARS avec un appel d’offre pour déployer des programmes d’ETP dans ce
champ pathologique spécifique.

Les recommandations internationales de bonne pratique intégrent 'ETP aux stratégies de prise en
charge thérapeutique en proposant des stratégies pour faciliter 'autogestion de la maladie par le patient
et renforcer dans le temps les compétences d’auto-soins, de sécurité et d’adaptation a la maladie et aux
conséquences des traitements sur la vie quotidienne des personnes.

Ces recommandations soulignent que la mise en ceuvre des interventions éducatives, dans un cadre
multi-professionnel, nécessite une personnalisation de la démarche thérapeutique et de soins, le
partage, la reconnaissance et la valorisation des rbles et des compétences de chacun.

1.3.2 Réglementation et bonnes pratiques

C’est la loi du 21 juillet 2009 (loi HPST) qui a introduit 'ETP dans le droit frangais. Quand une éducation
thérapeutique est proposée au patient, elle donne lieu a I'élaboration d’'un programme personnalisé
(article L. 1161-2 du Code de la santé publique). Pour faciliter cette personnalisation et donc son
adaptation aux besoins, attentes, préférences du patient, I'équipe qui met en ceuvre 'ETP congoit en
amont un programme au sens de référentiel de bonne pratique pour la mise en ceuvre de 'ETP pour une
ou plusieurs maladies données. Ce cadre clarifie les objectifs de 'ETP, son contenu, sa planification,
son évaluation, mais aussi le réle de chaque professionnel de santé ou de I'’équipe, leurs modalités de
coordination et de partage de l'information.

L’ETP est passée d’'une période de pratiques pionniéres locales et hétérogénes dans leur contenu et
leurs étapes de réalisation a une période de déploiement de 'ETP sous la forme de programmes d’'ETP
spécifiques d’une ou plusieurs maladies dans toutes les régions francaises. Ces référentiels facilitent la
personnalisation des objectifs éducatifs. lls abordent plusieurs dimensions estimées essentielles pour
permettre aux patients de gérer leur maladie de maniére la plus autonome possible.

En 2007, la HAS avec la participation de 'INPES a mené un important travail d’analyse de littérature et
de rédaction de recommandations et de guides méthodologiques permettant de guider les acteurs dans
la compréhension, la définition, la personnalisation et la mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique. Ce
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travail comprenait aussi des recommandations pour I'élaboration des programmes d’ETP et de suivi de
leur mise en ceuvre (annexe 1). Ces référentiels permettent de :

e définir le continuum entre communication, information, décision partagée, éducation et suivi tout au
long de la maladie chronique et I'intégration a un projet de soins large et d’amélioration de la qualité
de vie (5) ;

o définir FETP en tant que pratique de soins faisant partie des thérapeutiques non médicamenteuses
de la stratégie thérapeutique (8) ;

e mettre en ceuvre une ETP personnalisée et continue tout au long de la maladie chronique selon
divers formats adaptés aux besoins éducatifs et au contexte de chaque patient (1-4) ;

o faciliter I'évaluation de la qualité et des effets de I'ETP du point de vue des équipes de soins, des
patients, des professionnels impliqués dans le parcours de santé, et d’améliorer 'lETP et ses
modalités de mise en ceuvre (9-11).

Les programmes d’ETP concernent jusqu’a présent la monopathologie. Des réflexions sont en cours en
ce qui concerne la polypathologie. Les programmes pourraient permettre I'acquisition de compétences
transversales notamment pour les thématiques d’activité physique et de modification de I'alimentation,
de gestion de la fatigue et du stress et plus globalement sur les compétences d’adaptation a la maladie
et a ses conséquences.

1.3.3 Progression et structuration de I’offre depuis 2009

L’ETP a été reconnue sur le plan législatif par la loi HPST du 21 juillet 2009, et a permis 'émergence de
nombreux programmes sur le territoire national entre 2011 et 2014.

» Un systéme d’information national en déploiement depuis 2014

A la demande des ARS, la DGS et I'ARS lle-de-France ont réalisé un Systeme d’information national
éducation thérapeutique du patient (SI-ETP) qui devait permettre un recueil de données concernant les
programmes autorisés sur la totalité du territoire national a partir de juillet 2014 (lieu d’exercice, objectifs,
équipe dédiée, formation des intervenants et du coordonnateur, public ciblé, territoires concernés avec
le code commune, etc.), quelques données agrégées d’évaluation et les indicateurs qualité et sécurité
publiés par la HAS (11).

En 2018, ce systéme d’information national est encore en déploiement et n’est pas exhaustif, de ce fait
'analyse des données francaises est limitée. Par exemple, il n’est actuellement pas possible de savoir
combien de patients bénéficient ou auraient besoin d’'une ETP, combien de patients bénéficient d’'un
suivi éducatif aprés une offre initiale.

Au Royaume-Uni, une évaluation nationale réalisée annuellement (National Diabetes Audit) permet de
suivre I'évolution des pratiques concernant la prise en charge des patients qui ont un diabéte dont I'ETP.
Ce recueil s’appuie sur des indicateurs de processus et de résultats fondés sur les bonnes pratiques
professionnelles. Ainsi les données de 2015-2016 indiquent qu’une offre d’'ETP dans les 12 mois suivant
le diagnostic s’est développée aussi bien pour le diabéte de type 1 entre 2013 et 2015 (respectivement
24,4 % en 2013 ; 35,7 % en 2014 ; 41,1 % en 2015) que le diabéete de type 2 mais en plus grande
proportion (respectivement 54 % en 2013 ; 69,2 % en 2014 ; 77 % en 2015). Les données ont été
calculées par rapport aux patients chez qui un diagnostic de diabéte a été établi (12).

Le SI-ETP inclut les indicateurs qualité et sécurité publiés par la HAS (11). La disponibilité des données
n’est pas assurée pour 'ensemble des programmes autorisés. Les équipes qui mettent en ceuvre 'ETP
ne disposant pas toujours d’un systéme d’information leur permettant de saisir et d’analyser les données
aisément.
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» Les données nationales disponibles

En avril 2012%, on dénombrait, France entiére, 2 679 programmes autorisés par les ARS, dont 70 %
existaient avant la loi du 21 juillet 2009. Le nombre total de programmes est en progression sensible
depuis avril 2012, il est de 3 950 en 2014, selon un bilan de la DGS.

Sur la base du dernier recueil détaillé (2012), on constatait que parmi les programmes autorisés en
2012, ceux qui sont réalisés en établissements de santé restent majoritaires (court séjour : 67,3 %, long
séjour: 0,2 %, HAD : 0,5 %, SSR : 11,2 % et psychiatrie : 2,19 %); un peu moins de 20 % des
programmes sont portés par des structures en ville (réseaux de santé, maisons et poles de santé,
associations agréées de malades, centres d’examens de santé et plus marginalement les centres
mutualistes). Cependant, cette moyenne nationale est dépassée dans plusieurs régions : Picardie
(23 %), Bourgogne (25 %), Franche-Comté (24 %), et Nord-Pas-de-Calais (30 %). Le diabéte est la
pathologie la plus représentée, avec prés de 30 % des programmes autorisés. Suivent les maladies
cardiovasculaires (sauf AVC) : 14,7 %, puis les maladies respiratoires : 12 %.

Les données 2014°, issues du systéme d’information SI-ETP (données non exhaustives), soulignent une
pratique trés hospitaliere et hétérogene selon les pathologies. Ainsi, les programmes d’ETP sont tres
majoritairement portés par des établissements de santé de court séjour (69,5 % des programmes d’ETP
renseignés en 2014). Les autres programmes autorisés sont mis en ceuvre par des services de soins de
suite et de réadaptation (12 %), et par des réseaux de santé (3,3 %). Seulement 3,9 % des programmes
d’ETP sont assurés en ville par des maisons de santé pluridisciplinaires, des pdles de santé
pluridisciplinaires, des cabinets ou des centres de santé.

Les pathologies les plus représentées sont les mémes qu’en 2012. Les programmes autorisés
concernent principalement le diabéte de type 1 ou de type 2 (31 %), les maladies cardio-vasculaires
(14 %) et les maladies respiratoires (10 %). Les thématiques de I'obésité, des cancers, de l'insuffisance
rénale chronique, des pathologies ostéo-articulaires, de la santé mentale et du VIH viennent ensuite. I
est a souligner que 14 % des programmes sont destinés a des patients porteurs de polypathologies.

» Les données de trois régions a titre d’illustration

Sur le territoire, vingt-deux régions ont fusionné pour devenir treize grandes régions. Dans chaque
région, étaient organisés, sous des formats différents, des recueils de données annuels sur I'offre I’ETP.
Ces remontées d’information se superposent au systéme d’information national SI-ETP.

Données de P'lle-de France sur les programmes autorisés

L’Agence régionale de santé lle-de-France a sollicité le Laboratoire éducations et pratiques de santé
(LEPS), de I'Université Paris 13, pour décrire I'offre ’ETP sur la région a partir de I'analyse des données
guantitatives enrichie par une étude qualitative (focus group) des évaluations quadriennales de
600 programmes d’ETP autorisés entre décembre 2010 et mai 2011 et des 512 programmes reconduits
en 2016 et ayant répondu a I'enquéte en ligne (13).

La population cible des programmes d’ETP se répartit entre les enfants de moins de 16 ans (11 % des
programmes), les personnes de 16 a 25 ans (23 %), de 26 a 65 ans (27 %), de plus de 65 ans (21 %),
les aidants (18 %). Des difficultés d’accés aux programmes sont signalées en termes de difficultés
d’écriture, de lecture, de calcul (littératie et numératie en santeé).

Les résultats montrent une offre ’'ETP inégale dans son accés qui est majoritairement hospitaliere
(44 % de loffre totale portée par les établissements de 'APHP) et centrée sur Paris et la petite
couronne. L'offre de programmes d’ETP est importante et pérenne, avec un nombre de patients
bénéficiaires en augmentation constante sur les 4 années de mise en ceuvre (entre 2010-11 et 2016).

2 Ces chiffres sont issus de la derniére remontée d'informations nationale via une instruction aux ARS.
% Données fournies par la DGS le 02 mars 2018.
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La plupart des pathologies chronigues sont représentées avec une prédominance pour le diabéte (32 %
des programmes d’ETP reconduits) et compte tenu de la prévalence et incidence sur la région un déficit
constaté pour I'asthme et le cancer.

En ce qui concerne le cancer, les auteurs du rapport signalent que l'offre a probablement da étre
augmentée a la suite de la mise en place de programmes d’ETP qui regroupent activité physique et
alimentation.

Dans ce contexte, nous signalons le rapport de 'INCA publié en 2017 qui rapporte les bénéfices de
I'activité physique pendant et aprés cancer (14) et les travaux de la HAS concernant la prescription de
I'activité physique dans le champ de la maladie chronique. Ces travaux devraient faciliter la mise en
ceuvre d'une ETP permettant aux patients de modifier leurs comportements et dintégrer des
changements a leur mode de vie en étant accompagnés et renforcés par les équipes de soins.

Le rapport d’'IDF signale que I'offre ’ETP est probablement sous-estimée, des actions éducatives ne
sont pas enregistrées comme de I'ETP, par exemple : les médecins traitants, les infirmiers ou les
pharmaciens qui mettent en ceuvre des actions éducatives centrées sur les auto-soins comme
I'utilisation des dispositifs d’inhalation, ou les professionnels de santé qui répondent au besoin de
développer des compétences de sécurité dans le cadre d’un séjour aux urgences, ou une hospitalisation
pour une crise d’asthme.

La HAS valorise lintérét de ces formats variés d’éducation éducative a la fois dans le cadre de la
certification des établissements de santé (mise au point sur le critere 23a ETP. Cf. annexe 1) et dans le
cadre des bonnes pratiques (5).

Une enquéte a partir des évaluations quadriennales des 39 programmes d’ETP de I'hépital Necker-
enfants malades (assistance publique hdpitaux de Paris) autorisés entre 2010 et 2012 indique que l'offre
initiale d’éducation est réalisé en hospitalisation (15/39 programmes), en ambulatoire (17/39) ou les
deux selon le patient (7/39) (15) Cette offre a le plus souvent des objectifs de développement de
compétences de soins et de sécurité. Les compétences d’adaptation, ou psychosociales, sont, quant a
elles, les plus souvent travaillées dans un second temps, lors du suivi ou de modules de reprise de
'ETP. Développer ces deux registres de compétences est pourtant indispensable car les patients avec
une maladie chronique et leur entourage sont confrontés a un double impératif : celui de savoir gérer la
maladie et celui de vivre avec la maladie.

Une offre de suivi éducatif est proposée dans 34 programmes et des offres de reprise de I'éducation
dans 24 sur 39 programmes. Les programmes sont délivrés par des équipes pluriprofessionnelles et des
patients-ressources interviennent dans deux programmes.

Données de larégion Picardie sur les programmes autorisés

Une enquéte transversale conduite en 2014 par 'Agence régionale de la région Picardie a recensé
70 programmes d’ETP actifs répartis de maniere inégale sur le territoire (16). Les pathologies
chroniques les plus représentées sont le diabéte (25,7 % des programmes : types 1 et 2, type 1, type 2,
diabéte infantile, personnes agées diabétiques), I'obésité et les maladies cardio-vasculaires. L'offre de
programmes d’ETP est sous-représentée pour deux des priorités régionales que sont les cancers et les
maladies psychiatriques. Parmi les 70 programmes, 2 sont portés par des maisons de santé
pluridisciplinaires et 2 par des réseaux de santé, 4 par des centres de soins de suites et de réadaptation,
44 par des centres hospitaliers et 22 soutenus par 8 pdles de prévention et d’éducation du patient. Plus
des % des programmes s’adressent a des adultes, 4 pour les enfants et les adolescents.

Données de larégion Grand-Est sur les programmes autorisés

L’offre ’ETP a la fin de 'année 2016 en région Grand Est était de 313 programmes autorisés actifs sur
un ensemble de 333 programmes (6 % n’ont pas inclus de patients durant I'année (17). Les maladies
métaboliques (diabéte, obésité, maladies cardiovasculaires) représentent 50 % de I'ensemble des
programmes, puis on trouve les maladies respiratoires : 10 % des programmes. Cette proportion est
restée stable sur les 4 derniéres années. L'offre en établissement de santé reste prépondérante, avec
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8 programmes sur 10. Le développement des programmes d'ETP en SSR (14 %) et en établissement
psychiatrique (moins de 2 %) est plus marginal. Les programmes portés par des structures ambulatoires
est de 19 %.

» Les projets pilote d’accompagnement a I’autonomie en santé en expérimentation

En lien ou en complémentarité avec les interventions éducatives, se développent des pratiques de
soutien ou d’accompagnement dont l'articulation avec 'ETP est a réfléchir pour répondre aux besoins
des patients et a leur contexte. Des projets pilote d’'accompagnement a 'autonomie en santé sont en
cours d’expérimentation. lls ont pour objectif de renforcer 'autonomie et la capacité de décision des
personnes confrontées a une vulnérabilité en santé (loi n° 2016 du 26 janvier 2016 de modernisation de
notre systéme de santé-art 92).

Il est a souligner que la HAS a publié en 2017 deux référentiels qui précisent le cadre d’intervention de
la médiation en santé et de linterprétariat linguistique (18, 19). Reconnus depuis peu par la loi
(inscription dans le Code de la santé publique depuis 2016), ces dispositifs visent a améliorer 'acces
aux droits, a la prévention et aux soins des personnes €éloignées des systemes de prévention et de
soins. La médiation en santé concerne en effet des populations qui présentent un ou plusieurs facteurs
de vulnérabilité, comme l'isolement géographique, familial ou social, un environnement juridique ou
sanitaire défavorable, la précarité ou l’illettrisme ou encore la méconnaissance du systéeme de santé.
Pour linterprétariat, sont ciblés les patients qui ne parlent pas francais ou ceux qui ne maitrisent pas
bien cette langue.

1.4 Efficacité et efficience : conclusions de la HAS en 2007-2008

En 2007-2008, les travaux de la HAS ont mis en évidence des limites importantes de la littérature
scientifique pour démontrer l'efficacité de 'ETP. De ce fait, les études analysées n'ont pas permis de
démontrer l'efficience de 'ETP a cause des limites méthodologiques des études économiques et des
conditions dans lesquelles I'ETP était proposée (1, 6).

Le rapport économique et organisationnel concernant le développement de 'ETP dans le champ de la
maladie chronique concluait a la nécessité d’'un cadre pour garantir la qualité et la proximité des soins,
'ETP étant une action de santé qui peut s’avérer bénéfique sur le plan clinique et économique quand
elle se déroule dans des conditions et selon des modalités favorables. Ce cadre devant reposer sur le
respect de deux principes opérationnels fondamentaux : la coordination de l'offre sur le territoire, la
promotion d’'une démarche qualité.

1.4.1 Concernant I'efficacité de ’ETP

Des données existent sous la forme de méta-analyses et de revues de la littérature anglo-saxonnes
d’études contrblées randomisées pour plusieurs maladies chroniques (asthme, diabéte de type 1,
insuffisance cardiaque). Dans ces études, les interventions éducatives étaient comparées a une prise en
charge habituelle, et non a un autre programme d’ETP. L'intérét de programmes structurés d’ETP,
intégrés a une stratégie thérapeutique, fondée sur des recommandations de prise en charge médicale, a
été démontré sur des parametres limités en termes ; i) de réduction des hospitalisations et des séjours
aux urgences, des visites médicales non programmeées, des épisodes d’asthme nocturne, et
d’absentéisme professionnel et scolaire du fait de I'asthme ; ii) d'impact sur le controle métabolique et
les complications du diabéte de type 1.

La littérature montre l'intérét d’adapter au mieux 'ETP a chaque patient, mais dans le respect d’'une
démarche structurée et planifiée, pouvant faire appel a des théories issues des sciences sociales et
humaines (psychologie de la santé, sociologie, etc.) a des niveaux de conception, de mise en ceuvre et
d’évaluation de I'éducation thérapeutique.
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La littérature ne permettait pas de répondre ni a la question du contenu et de la définition des activités
éducatives, ni au type d’adaptation des programmes d’ETP en général, et en particulier dans les
situations de polypathologie. Les durées de suivi des patients n’excédant pas un an, la littérature
n‘apportait pas de réponse claire a la question des types de dispositifs, qui permettent aux patients de
maintenir leurs compétences dans le temps. En effet, 'ETP est une intervention de santé complexe, en
raison des nombreux éléments qui interagissent dans sa mise en ceuvre, son organisation, son
évaluation, sa reconnaissance et ses effets.

1.4.2 Concernant I’efficience de 'ETP

Une estimation de I'impact attendu de I'ETP en termes médico-économiques a été publiée par la HAS
en 2008 au travers d’'une analyse exhaustive des études économiques ou des essais cliniques étudiant
'impact de I'ETP sur le recours aux soins.

L’objectif de cette analyse de la littérature était de documenter I'hypothése selon laquelle I'éducation
thérapeutique, en renforgant les capacités d’adaptation a la maladie par la mise en ceuvre de
compétences et de processus adéquats, permettrait : d’'une part, de réduire a court ou moyen terme le
recours aux soins lié a la prise en charge ordinaire de la maladie ; et d’autre part, de limiter ou de
retarder les incidents et complications liés a la maladie, avec pour conséquence une réduction a long
terme des recours associés.

Les nombreuses études disponibles toutes anglo-saxonnes étaient insuffisantes pour démontrer ou
infirmer globalement I'hypothése d’efficience de I'éducation thérapeutique (rapport satisfaisant entre les
résultats de l'action et les colts générés). Les résultats étaient difficilement synthétisables entre des
expériences généralement locales, avec un programme et des modalités d’évaluation différents, et une
gualité méthodologique souvent faible (échantillon de petite taille, suivi des patients a court terme, pas
d’analyse des perdus de vue, etc.).

1.5 Objectifs et limites du rapport

Le travail a pour objectifs :

o d’actualiser les données de la littérature sur les conditions d’efficacité et sur I'efficience d’actions
éducatives ou de programmes d’éducation thérapeutique concernant les principales pathologies
chroniques dans lesquelles 'ETP a fait 'objet d’expérimentation et/ou d’évaluation ;

o d'orienter les acteurs et les ressources vers des domaines et des méthodes d’intervention les plus
pertinentes et les plus efficientes pour dispenser une ETP adaptée aux besoins des patients.

Le travail a été complété par I'analyse des programmes transversaux a plusieurs maladies chroniques.
Ces programmes n’abordent que marginalement la maladie chronique, ils ont pour objectif de renforcer
'autonomie et la capacité de décision des patients quelle que soit leur maladie. lls ne portent pas sur la
gestion de la maladie en elle-méme, mais plutdt sur ses répercussions et sur le développement
personnel (communication avec les professionnels de santé, participation sociale). lls cherchent a
améliorer les capacités d’auto-efficacité des participants et de leurs proches et a partager des
expériences communes sur la maniére de faire face et de résoudre des problémes. A partir du moment
ou les compétences d’adaptation a la maladie font partie intégrante des programmes d’ETP sur le
territoire, il était intéressant d’analyser leur intérét et leurs limites.

Ce rapport s’appuie essentiellement sur I'analyse des évaluations et expérimentations en grande partie
anglo-saxonnes issues de revues systématiques et méta-analyses, de revues de méta-analyses
publiées par des agences internationales.

Le contexte frangais avait été analysé en 2007 et 2008 au travers d’enquétes réalisées dans les
établissements de santé, et d’enquétes de terrain réalisées par la HAS pour mieux connaitre les
structures qui se sont investies dans 'ETP en ambulatoire. Il s’agissait d’'une analyse organisationnelle
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et financiere et non d’'une évaluation des résultats des interventions éducatives mises en place ; aucun
résultat en termes d’état de santé ou de qualité de vie des patients n’y avait été présenté.

Cette analyse n’a pas été reconduite dans ce rapport. Elle aurait pu apporter des informations sur la
mise en ceuvre concrete de 'ETP, mais aurait nécessité le recueil exhaustif et 'analyse des principales
maladies chroniques au travers de prés de 4 000 programmes d’ETP autorisés par les ARS.

De méme, un éclairage sociologique aurait permis d’analyser la faisabilité¢ de 'ETP, de comprendre les
organisations professionnelles, leurs relations, les pratiques au niveau local, I'implication individuelle des
patients, les inégalités sociales en santé et les pratiques qui contribuent a améliorer 'accés a 'ETP et sa
qualité (20).

L’analyse des questions éthiques soulevées par les interventions éducatives aurait pu rendre compte
des éventuels conflits de valeurs, des arguments en faveur ou défaveur des interventions éducatives ou
de leurs modalités de mise en ceuvre (21).
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2. Meéthode

2.1 Contexte et objectifs de larecherche documentaire

La recherche documentaire avait pour objectifs de rechercher les interventions éducatives les plus
pertinentes et les plus efficientes pour dispenser une ETP adaptée aux besoins des patients pour les
principales pathologies chroniques.

Le cadre dans lequel s’inscrit la recherche documentaire est celui défini par la HAS en 2007 et en 2015
(2-5) :

e [I'ETP est complémentaire de la stratégie thérapeutique et fait partie du plan de soins pour améliorer
la santé et la qualité de vie du patient, prévenir les complications ou les retarder :

o elle est proposée sous un format éducatif personnalisé adapté aux besoins et aux caractéristiques
des patients ou de leurs proches pour leur permettre d’acquérir des compétences d’auto-soins et
d’adaptation a la maladie et a ses conséquences sur la vie quotidienne, de les renforcer, de les
reprendre, de les actualiser pour les maintenir dans le temps, en acquérir de nouvelles ou faire face
a des difficultés ;

e par leurs retours d’expériences et lI'expression de leurs préférences, les patients et leurs
représentants permettent d’enrichir le contenu, le choix des ressources éducatives, les formats
éducatifs ;

e ['évaluation de la qualité de 'ETP est un préalable a toute évaluation de son efficacité et de son
efficience.

2.2 Stratégie de recherche documentaire

2.2.1 Actualisation de la littérature sur I’éducation thérapeutique du patient

La recherche documentaire a porté sur une mise a jour de la littérature francaise et internationale
publiée dans le champ de I'éducation thérapeutique du patient sur la période 2008 — décembre 2017
avec veille jusqu’en avril 2018 sur les thémes suivants :

e les maladies chroniques le plus communément rencontrées (diabétes type 1 et 2 ; asthme, BPCO,
polyarthrite, insuffisance cardiaque, insuffisance rénale chronique, hypertension artérielle) ;

e les stratégies et méthodes d’intervention pour dispenser une ETP et leurs fondements théoriques ;

e les aspects économiques.

2.2.2 Stratégie de recherche documentaire en plusieurs étapes

1. La diversité des maladies chroniques abordées dans ce rapport et 'hétérogénéité des interventions
éducatives (objectifs, modalités, intensité, fréquence, stratégies et durée du suivi éducatif, etc.) a
orienté la recherche documentaire vers toutes les stratégies éducatives décrites dans :

e les revues systématiques et méta-analyses de la Cochrane Library ;

e les revues de méta-analyses publiées par des agences internationales chargées de synthétiser la
recherche existante en termes d’efficacité et de codt pour les mettre a disposition des agences
qui élaborent des recommandations de bonne pratique.

2. Les publications portant sur des stratégies d’interventions basées sur des modeles théoriques tels
gue : Health belief model, la théorie du comportement planifié (Theory of planned behaviour), la
théorie socio cognitive (Social Cognitive Theory), théorie du modéle transthéorique du changement
(The stage of change transtheoretical) ont été recherchées. Certains criteres de jugement sont
directement en lien avec ces modéles comme I'auto-efficacité, les attitudes positives ou négatives
vis-a-vis des comportements de santé ou de prévention, les déterminants de la motivation et de
'autodétermination.
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3. Les études qualitatives permettant d’explorer I'expérience des patients dans la gestion de leur
maladie au quotidien et dans la durée et d’identifier les éléments a intégrer aux stratégies
d’interventions pour renforcer ou maintenir les capacités d’autogestion des patients ont été

recherchés au moyen de l'interrogation des bases de données.

2.2.3 Sources documentaires
e Les bases de données suivantes ont été interrogées :

Base de données en santé publique (BDSP) ;
Cismef CHU de Rouen ;

Cairn (sciences humaines et sociales) ;
Persée (sciences humaines et sociales) ;
Science direct (Elsevier) ;

Cochrane Library (Royaume-Uni) ;

Medline (National Library of Medicine).

e Les sommaires des revues pertinentes suivantes ont été exploités en complément : Education pour
la santé, santé de I’homme, santé publique, Patient Education and Counselling, Health Expectations,
Pédagogie médicale, revue de la Société d'éducation thérapeutique européenne.

e Des sources ont été identifiées dans les bibliographies de la littérature analysée.

2.3 Reésultats

Les résultats quantitatifs sont présentés dans I'annexe 2.

En raison de la profusion d’études, il ne nous était pas possible d’analyser la littérature relative aux
principales maladies chroniques de maniére exhaustive. Nous avons donc analysé en priorité pour
'ensemble des maladies chroniques définies au départ les analyses de méta-analyses ou de revues
systématisées, les méta-analyses de la littérature quantitative et qualitative élaborées selon une
stratégie explicite de recherche, de sélection et d’analyse de la littérature.

e La littérature francaise centrée sur les études d'efficacité des interventions éducatives a été
spécifiguement recherchée. Des études ont été exclues de I'analyse car elles portaient sur :

— des maladies ou situations exclues de notre analyse ;

— ou sur des interventions psychothérapeutiques, ou des interventions n’incluant pas de
composantes éducatives, ou des interventions éducatives centrées sur la prévention des
maladies ;

— ou sur des descriptions de stratégies ou d’interventions éducatives sans comparaison avec
d’autres interventions ou une autre prise en charge.

e La littérature frangaise centrée sur les études de nature économique a fourni des références qui ont
été exclues de l'analyse car elles portaient sur des maladies ou situations exclues de notre analyse,
ou leurs objectifs étaient hors champ de 'ETP, les données mobilisées dans I'analyse économique,
les colts et résultats des interventions éducatives étaient insuffisamment documentés.
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3. Etat de la recherche dans le champ de 'ETP

3.1 Evolutions a prendre en compte dans I’analyse des résultats des
interventions éducatives

Depuis dix ans, des évolutions sont constatées dans la littérature internationale. Elles sont a prendre en
compte pour analyser les résultats des interventions éducatives proposées aux patients ayant une
maladie chronique.

3.1.1 Diverses reéalités pour la notion d’éducation du patient

» La premiére notion retrouvée est celle d’information du patient

Dans la littérature anglo-saxonne, la notion d’« éducation du patient » se référe principalement a la
délivrance d’informations personnalisées et structurées sur la maladie et les traitements pour améliorer
les connaissances du patient et sa compréhension de la maladie, lui permettre de partager la décision
concernant sa santé. Dans le champ de la maladie chronique, l'information est délivrée et réitérée dans
les suites du diagnostic, notamment sur les bénéfices de 'ETP pour faciliter 'engagement du patient
dans une éducation thérapeutique. En France, le droit a I'information a été défini dans la loi de 2002 et
des recommandations de bonnes pratiques ont été définies et actualisées en 2012 par la HAS (22).
L’information structurée fait partie de I'ETP.

Dans les recommandations de bonnes pratiques internationales, une distinction entre « information
structurée » et « éducation » est de plus en plus explicite. L’éducation du patient est prise dans le sens
d’'un apprentissage et du développement de la capacité a mettre en ceuvre des soins, une surveillance,
a adapter des traitements mais aussi une capacité a s’adapter a sa situation, a dépasser ses difficultés,
a recouvrer une vie active et satisfaisante, a optimiser les conditions de vie quotidienne et de vie sociale.
Cela se traduit également dans des documents destinés aux patients comme ceux publiés par les NHS
au Royaume-Uni ou aux Etats-Unis par I’Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ).

» La deuxiéme notion est celle d’adhésion au traitement

Les méthodes actuelles qui visent a améliorer ce que 'on nomme « observance » des traitements
médicamenteux dans le champ des maladies chroniques sont complexes et peu efficaces selon une
revue de synthése de la littérature de la Cochrane Library régulierement actualisée (23). Dans la
maladie chronique, ce sont des interventions éducatives comportant plusieurs composantes dont
'adhésion aux médicaments et aux mesures hygiéno-diététiques par exemple qui semblent le plus
bénéfique, les études contrélées randomisées les plus récentes analysent d’emblée ce type
d’interventions.

» La troisiéme notion est celle d’« apprentissage de I'autogestion » qui recouvre diverses
interventions éducatives combinées ou non entre elles

e Des apprentissages ciblés sur un aspect précis de la stratégie thérapeutique sont proposés au
patient pour lui permettre une auto-surveillance de son état de santé (symptémes, mesures cliniqgues
ou biologiques), I'apprentissage de compétences de sécurité (faire face a une crise), 'apprentissage
d’une technique de soins ou de prise de médicaments (inhalateur, injection).

e Des programmes d’autogestion de la maladie en lien avec la stratégie thérapeutique mise en ceuvre
une fois la maladie stabilisée qui facilitent 'implication des patients dans la gestion de leur maladie.
Ces programmes multi-composantes, dont la qualité est évaluée régulierement, sont adaptés aux
besoins éducatifs des patients et a leur contexte et sont donc personnalisés (objectifs, contenu,
évaluation, réajustement).

e Des technologies comme la télésurveillance, la télétransmission de données, des contenus délivrés
au moyen de l'Internet peuvent avoir une place dans l'organisation des soins. Mais, les études
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portant sur ces technologies n’ont pas été retenues car elles ne correspondent pas au cadre défini
au départ.

» La quatriéeme notion est celle de programmes transversaux a plusieurs maladies chroniques
gui ne portent pas sur la gestion de la maladie mais sur ses répercussions

Ces programmes non spécifiques d’une maladie chronique sont délivrés dans la communauté, le plus
souvent par des patients ressources seuls, ou parfois en binbme avec un professionnel de santé. lls
visent globalement a faire face a la maladie chronique et n’abordent que marginalement la maladie dont
souffre le patient.

Ces programmes transversaux aux maladies chroniques ont pour objectif de renforcer I'autonomie et la
capacité de décision des patients, quelle que soit leur maladie. lls ne portent pas sur la maladie en elle-
méme, mais plutdt sur ses répercussions et sur le développement personnel (communication avec les
professionnels de santé). lls cherchent & améliorer les capacités d’auto-efficacité des participants et de
leurs proches et a partager des expériences communes sur la maniere de faire face et de résoudre des
problémes.

3.1.2 Principe de personnalisation des interventions éducatives

La personnalisation des interventions éducatives est affirmée comme un principe incontournable dans la
plupart des études qui évaluent TETP. Ce principe vaut pour 'ensemble de la démarche thérapeutique et
de soins de chaque patient (5) : reconnaissance de la complémentarité entre l'expertise des
professionnels de santé et I'expérience des patients, échanges d’informations mutuelles, acceptation
mutuelle d’'une option de soins, développement et renforcement de compétences de gestion de la
maladie et de ses conséquences, continuité dans le temps grace a un suivi régulier, un réajustement de
la démarche de soins, une orientation en cas de difficultés.

Lorsque les patients sont activement impliqués dans les décisions concernant la gestion de leur maladie
et qu’un plan de soins personnalisé est établi et mis en ceuvre, la santé physique et psychologique ainsi
que les capacités d’autogestion du patient s’améliorent en comparaison avec des soins usuels. Les
résultats sont plus importants si cette intervention est bien comprise du patient, est plus intensive et
mieux intégrée dans les pratiques des professionnels (24).

La personnalisation des interventions éducatives est facilitée si les professionnels de santé disposent en
amont d’'un cadre de référence pour la mise en ceuvre de 'ETP pour une ou des maladies chroniques.
Ce cadre de référence ou programme structuré d’ETP ne doit pas étre une succession d’actes, ni un
moyen de standardisation de la prise en charge auquel tout patient ayant une maladie chronique devrait
se soumettre. Il est une aide pour la personnalisation des interventions éducatives qui reposent sur une
évaluation des besoins éducatifs du patient, de son contexte, le choix du format et des modalités
souples évolutives dans le temps de mise en ceuvre en fonction de I'état de santé du patient, de
I'évaluation individuelle des progrés et des difficultés dans la gestion de sa maladie (1).

3.1.3 Principe d’adaptation des interventions éducatives dans des situations de
difficultés en littératie, numératie et résolution de problémes

Le développement de compétences d’auto-soins et d’adaptation peut étre rendue difficile chez des
personnes qui ont des difficultés a traiter de l'information, a savoir en littératie, en numératie et en
résolution de probléemes, et a utiliser un ordinateur a un moment ou les applications TIC deviennent
omniprésentes, accroissant les inégalités sociales de santé (morbidité, mortalité, santé percue, santé
fonctionnelle).

L’existence des inégalités sociales de santé (ISS) est une réalité connue en France et leur prévention et
leur correction une préoccupation, notamment dans le champ sanitaire et social. Or, peu d’outils étaient
jusqu’a présent disponibles pour observer, mesurer et suivre les ISS dans le temps et donc d’agir au
mieux. Des outils viennent d'étre proposés pour permettre [lintégration de la dimension
socioéconomique dans les activités de surveillance de Santé publique France. lls sont organisés autour
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de trois axes : une approche individuelle portant sur les variables socioéconomiques, une approche
écologique (contextuelle) portant sur les indices de désavantage social et une définition opérationnelle
de la notion de vulnérabilité. Ainsi pourront étre mises a disposition des informations sur la distribution
des maladies et des expositions aux facteurs de risque, selon les niveaux socioéconomiques, sur la part
attribuable aux déterminants sociaux dans les maladies surveillées, sur la définition des populations
vulnérables et identifier celles nécessitant une surveillance épidémiologique spécifique, et sur 'analyse
des déterminants sociaux des comportements des populations relatifs a la prévention, au dépistage et
aux traitements (25).

Selon ce rapport, les ISS ne sont pas uniquement synonymes de précarité, de pauvreté ou d’exclusion,
les ISS peuvent étre dues a des facteurs héréditaires ou physiologiques (age). Divers éléments
induisent des ISS comme les disparités sociales (description a partir de la situation individuelle) et
territoriales (comme I'accessibilité aux soins et aux services médicosociaux décrite a partir des individus
pris collectivement) dont on ne sait pas totalement expliquer I'action ou la corrélation avec un état de
santé. Les variables ne font pas I'objet d’'une collecte systématique et sont absentes des bases de

données disponibles et les déterminants sociaux ne peuvent donc étre pris en compte facilement.

Le suivi de I'évolution des inégalités sociales de santé selon la méthode proposée par Santé publique
France devrait permettre de fournir des informations concernant les ISS et d’offrir des interventions
(prise en charge de qualité, éducation thérapeutique du patient notamment) destinées a tous mais avec
une adaptation des modalités et/ou de lintensité des moyens a mettre en ceuvre selon les besoins des
populations concernées notamment les populations vulnérables (vulnérabilité liée a des causes sociales,
physiologiques, génétiques, culturelles, pathologiques).

» Le niveau de traitement de I'information en général

Parmi les déterminants sociaux, les niveaux d’éducation et de revenu, le fait d’avoir un réseau social
plus ou moins développé, les compétences psychosociales et le niveau d’accés a I'information en santé,
sont des éléments qui vont conditionner les comportements en matiére de santé et la capacité des
individus et des groupes sociaux a agir sur ces comportements.

L’OCDE a évalué les compétences des adultes (dgés de 16 a 65 ans) dans le cadre du Programme pour
I'évaluation internationale des compétences des adultes (PIACC) en traitement de l'information dans
33 pays ou économies (26). Selon I'OCDE, la littératie est « la capacité de comprendre et de réagir de
facon appropriée aux textes écrits » ; la numératie « la capacité d’utiliser des concepts numériques et
mathématiques » ; et la résolution de probléemes notamment dans des environnements a forte
composante technologique «la capacité d’accéder a des informations trouvées, transformées et
communigquées dans des univers numériques, de les interpréter, de les analyser ». L’évaluation de
'OCDE met laccent sur «les capacités a résoudre des problémes a des fins personnelles,
professionnelles ou civigues en mettant en place des objectifs et des plans appropriés, et en localisant

et en utilisant I'information via les ordinateurs et les réseaux d’ordinateurs. »

Les compétences en littératie et en numératie des Francais se situent parmi les plus basses des pays
participant a I'évaluation et sont significativement inférieures a la moyenne des pays. Les différences de
compétences entre générations sont assez marquées (les mauvaises performances sont imputables aux
résultats des 45-65 ans, tandis que les 16-44 ans obtiennent des scores plus proches de la moyenne
des pays, bien gu’inférieurs a la moyenne). Les compétences varient sensiblement en fonction du
niveau de formation (personnes n’ayant pas terminé le deuxiéme cycle de I'enseignement secondaire
ont un score inférieur de 14 points en dessous de la moyenne) et de l'origine sociale et dans une
mesure plus importante que dans la moyenne des pays participants. Les différences de compétences en
littératie entre les personnes nées en France et celles nées a I'étranger sont plus marquées que dans la
moyenne des pays participant a I'évaluation, et la progression des compétences avec la durée de
résidence dans le pays est tres limitée.

Les retombées pour la santé, notamment 'augmentation des inégalités en matiére d’état de santé, a été
montrée dans cette enquéte. La corrélation entre santé et compétences en littératie est forte dans la
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plupart des pays/économies qui ont participé a I'évaluation des compétences des adultes. En moyenne,
la probabilité de déclarer un état de santé allant de bon a excellent est supérieure de 22 points de
pourcentage chez les adultes qui ont un trés bon niveau de littératie (4 a 5) par rapport aux adultes se
situant a un niveau 1 ou en deca.

» Le concept de littératie en santé

Le concept de littératie en santé est défini par 'Organisation mondiale de la santé (OMS) comme « les
caractéristiques personnelles et les ressources sociales nécessaires des individus et des communautés
afin d’accéder, comprendre, évaluer et utiliser 'information et les services pour prendre des décisions en
santé » (27). La littératie en santé va au-dela du niveau de compétences en lecture et en écriture
puisqu’elle ne peut s’exercer que si la personne est en mesure de prendre ou reprendre sa vie en main
ou d’étre épaulée par ses proches pour le faire. Cette situation peut se retrouver dans la population
générale mais elle concerne davantage les personnes qui avancent en age, les situations de maladie
chronique ou de polypathologie, les situations de handicap physique, mental, sensoriel, le fait d’étre un
migrant, d’appartenir a une minorité ethnique, ou d’avoir de faibles revenus. Certaines personnes ont
développé des compétences cognitives, sociales, émotionnelles utiles tout au long de la vie et qu’elles
peuvent mobiliser pour surmonter les tensions habituelles de la vie ou celles plus fortes liées a la
maladie, a la dépendance ou au handicap. D’autres n’ont pas eu cette opportunité ou se trouvent dans
des situations qui ne leur permettent pas mobiliser ou d’acquérir ces compétences.

L’ETP représente une opportunité pour mobiliser les ressources cognitives, sociales, émotionnelles que
toute personne posseéde a des degrés divers pour acqueérir des compétences d’auto-soins et
d’adaptation a la maladie. La question posée est celle des méthodes permettant de soutenir ou
d’'améliorer la littératie en santé des personnes tout au long de leur parcours de santé et en particulier
dans des situations ou les personnes sont amenées a mettre en ceuvre une autogestion de la maladie
grace a une ETP. Or, les relations possibles entre les difficuliés de traitement de l'information pris au
sens large et 'ETP ne sont pas établies et la question des modalités pédagogiques pour adapter les
programmes d’ETP au niveau de littératie en santé des patients reste a explorer (28).

Bien que les effets des interventions spécifiques sur la réduction des inégalités en matiére d’état de
santé n‘aient pas été bien établis, I'accessibilité aux soins de santé pourrait étre favorisée par des
interventions universelles visant a soutenir et & améliorer les compétences en littératie, en numératie, et
en résolution de probléme pour tous les patients, y compris les personnes en situation de maladie
chronique (29) ou spécifiques pour favoriser 'autogestion de la maladie chronique (30, 31).

Les recherches récentes ont porté davantage sur la maniére d’évaluer ce niveau plutét que sur
'évaluation de laccessibilité aux interventions éducatives et leurs adaptations aux publics. Un
instrument de mesure multidimensionnel permet d’aborder la littératie en santé (Health literacy
Questionnaire-HLQ) au travers de 9 dimensions pour construire ensuite une intervention elle-méme
multidimensionnelle (32). Les stratégies d’intervention se situent ensuite a différents niveaux du systéme
de santé : au niveau individuel pour élaborer et renforcer les compétences des personnes malades et
celle des professionnels, au niveau institutionnel pour améliorer I'accessibilité, I'efficience et I'équité des
services, au niveau territorial pour optimiser la couverture et I'intégration des services (33). Développé
sur la base du HLQ, un questionnement en 10 points a aborder lors de I'entretien avec un patient ayant
une maladie nécessitant une autogestion de la maladie a été mise au point et testée dans le cadre du
programme Ophelia (OPtimising HEIth LiterAcy) développé en Australie (34). Cette démarche publiée en
anglais (CHAT: Conversational Health Literacy Assessment Tool) co-construite avec les usagers permet
d’identifier rapidement les difficultés en littératie en santé et de rechercher des solutions. L’'impact de cet
outil doit encore étre mesuré (35).

La reconnaissance du niveau de littératie étant difficile en pratique et le nombre de personnes
concernées important, des experts recommandent I'utilisation de « Précautions universelles de littératie
en santé » de maniére a faciliter la communication entre les patients et les professionnels de santé quel
que soit le profil du patient. Le but étant d’améliorer I'état de santé des patients ainsi que I'équité d’acces
a ces soins. L’AHRQ aux Etats-Unis promeut I'utilisation de « Précautions universelles de littératie en
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santé » et propose de nombreux outils pratiques (21 outils répartis en 4 domaines dont I'autogestion et
'engagement des patients, les autres domaines concernent la communication orale, la communication
écrite et les dispositifs de renforcement et de soutien dont des ressources dans la communauté en cas
de faible littératie ou numératie en santé) (29).

En ce qui concerne spécifiquement les interventions éducatives culturellement adaptées, deux revues
de synthése de la littérature publiées par la Cochrane Collaboration se sont intéressées au diabéte de
type 2 et a 'asthme. Les interventions éducatives culturellement adaptées peuvent inclure les aspects
suivants : origine ethnique, langue, religion et croyances spirituelles, sexe, classe socioéconomique,
age, orientation sexuelle, origine géographique, histoire collective, niveau d’études, éducation et
expérience de vie.

La premiére revue de synthese publiée en 2014 avait pour objectif d’évaluer l'efficacité d'une éducation
adaptée culturellement a des patients diabétiques de type 2 appartenant & une minorité ethnique (30).
Dans les pays a revenus moyens et élevés, les groupes ethniques minoritaires sont souvent défavorisés
du point de vue socioéconomique et présentent une plus forte prévalence du diabéte de type 2 que la
population majoritaire. Un total de 33 ECR (dont 11 de la revue originale de 2008) impliquant
7 453 participants ont été inclus dans cette revue et 28 ECR fournissaient des données d'entrée
appropriées pour une méta-analyse. Bien que les interventions délivrées dans ces études soient trés
différentes (nombre de participants, durée de lintervention, intervention en groupe ou individuelle,
modalités), la plupart des études étaient fondées sur des modeles théoriques reconnaissables et une
diversité d’interventions ont pu étre prises en compte. Le contréle de la glycémie (mesuré par 'HbA1c)
s'est amélioré a trois mois aprés l'intervention éducative adaptée culturellement aux patients (différence
moyenne (DM) - 0,4 %, IC a 95 % de - 0,5 a - 0,2) ; 14 essais, 1 442 participants, preuves de qualité
élevée) et a six mois (DM - 0,5 %, IC a 95 % de - 0,7 a - 0,4) ; 14 essais, 1 972 participants, preuves de
gualité élevée) par rapport aux groupes témoins ayant recu les « soins habituels » Ces soins pouvaient
comprendre des interventions éducatives mais non culturellement adaptées. Ce contrble de la maladie
s'est maintenu, dans une moindre mesure, a 12 mois (DM - 0,2%: IC &4 95% de - 0,3 a - 0,04);
9 essais, 1 936 participants) et a 24 mois (DM - 0,3%, IC a 95% de - 0,6 a - 0,1); 4 essais,
2 268 participants, preuves de qualité modérée) apres l'intervention. En ce qui concerne les deux autres
criteres d'évaluation principaux de la revue, des effets neutres sur les paramétres de qualité de vie liée a
la santé ont été relevés, et il y avait un manque général de déclaration des événements indésirables
dans la plupart des études. Les scores de connaissances ont été améliorés dans le groupe intervention
a 3 mois (différence moyenne standardisée (DMS) 0,4, IC & 95 % de 0,1 & 0,6), 6 mois (DMS 0,5, IC a
95 % 0,3 a 0,7) et 12 mois (DMS 0,4, IC a 95 % de 0,1 a 0,6) aprés l'intervention. Une réduction des
triglycérides de 24 mg/dl (IC a 95 % de - 40 & - 8) a été observée a 3 mois, mais elle ne s'est pas
maintenue a 6 ou 12 mois. Des effets neutres sur le cholestérol total, le cholestérol LDL et le cholestérol
HDL ont été rapportés a tous les points du suivi. D'autres parametres (tension artérielle, indice de masse
corporelle, auto-efficacité et autonomie) ont également montré des effets neutres par rapport aux
groupes témoins. Les données sur les criteres d'évaluation secondaires (complications du diabéte,
mortalité et économie de la santé) manquaient ou étaient insuffisantes pour conclure.

Le risque de biais était élevé du fait de la nature de l'intervention, les participants et les professionnels
délivrant l'intervention étaient le plus souvent informés du protocole. En outre, les participants ont utilisés
des auto-questionnaires, d'ou un biais élevé dans I'évaluation subjective des résultats. Les auteurs
indiquent qu’une généralisation des résultats aux mémes groupes ethniques mais vivant dans différents
pays ou dans un méme pays n’'est pas possible en raison de I'hétérogénéité des patients et des
interventions proposées. Il semble que des interventions éducatives intensives (au moins 10),
prolongées (au moins 6 mois), mises en ceuvre en séances de groupe associées a des rencontres
individuelles, ciblées sur les changements de comportement et délivrés par des pairs apportent les
meilleurs résultats (cohérence avec d’autres études) mais une analyse en sous-groupe n’a pas pu étre
réalisée dans cette méta-analyse.
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Les personnes asthmatigues issues de minorités ont souvent un état de santé lié a I'asthme moins bon,
elles ont notamment besoin de plus de visites chez le médecin liées a l'asthme aigu pour des
aggravations. Différents programmes utilisés pour éduquer et responsabiliser les personnes
asthmatiques ont permis des améliorations de certains éléments de I'état de santé lié a l'asthme (par
exemple, lI'adhésion au traitement, le niveau de connaissances sur l'asthme des enfants et des parents).
Les modéles de soins pour les maladies chroniques concernant les minorités portent habituellement une
attention particuliére au contexte culturel de l'individu, et pas seulement aux symptémes de la maladie.
Par conséquent, I'objectif de la revue de la Cochrane Collaboration avait pour objectif de déterminer si
les programmes éducatifs culturellement adaptés pour lI'asthme améliorent I'état de santé lié a I'asthme
des enfants et des adultes asthmatiques appartenant & des minorités par rapport aux programmes
génériques d'éducation sur I'asthme ou aux soins habituels (31).

Dans cette mise a jour, trois études supplémentaires, et 220 participants ont été ajoutés. Un total de
7 ECR (deux chez les adultes, quatre chez les enfants, une a la fois chez les enfants et les adultes)
réalisés auprés de 837 participants (agés de 1 a 63 ans) souffrant d'asthme issus de minorités ethniques
ont été inclus dans cette revue. La qualité méthodologique des études variait de faible a trés faible. Pour
le critere de jugement principal (exacerbations de I'asthme au cours du suivi), la qualité des preuves était
faible. Chez les adultes, I'utilisation de programmes culturellement adaptés, par rapport aux programmes
génériques ou aux soins habituels ne réduisait pas significativement le nombre de participants (issus de
deux études portant sur 294 participants) présentant une ou plusieurs exacerbations au cours du suivi
(rapport des cotes [RC] 0,80, IC & 95 % : 0,50 a 1,26), le nombre d'hospitalisations sur une période de
12 mois (RC: 0,83, IC a 95 % : 0,31 a 2,22) et les exacerbations nécessitant des corticoides par voie
orale (RC:0,97,1C a 95 % : 0,55 a 1,73). Cependant, l'utilisation de programmes culturellement adaptés
améliorait les scores de la qualité de vie liée a l'asthme chez 280 adultes issus de deux études
(difféerence moyenne [DM] 0,26, IC a 95 % : 0,17 a 0,36, bien que la DM était inférieure a la différence
minimale importante pour le score). Chez les enfants, l'utilisation de programmes culturellement adaptés
était plus efficace par rapport aux programmes génériques ou aux soins habituels pour réduire les
exacerbations graves de l'asthme nécessitant une hospitalisation dans deux études avec un total de
305 enfants (rapport des taux : 0,48, IC a 95 % : 0,24 a 0,95), pour améliorer le contréle de I'asthme
dans une étude avec 62 enfants et la qualité de vie dans trois études, avec un total de 213 enfants, mais
pas pour réduire le nombre d'exacerbations au cours du suivi (RC : 1,55, IC a 95 % : 0,66 a 3,66) ou le
nombre d'exacerbations (DM : 0,18, IC a4 95 % : - 0,25 a 0,62) chez 100 enfants de deux études.

Les preuves disponibles ont montré que pour les adultes et les enfants issus de minorités, les
programmes éducatifs culturellement adaptés et plus intenses sont probablement efficaces pour
améliorer I'état de santé lié a l'asthme. Méme si des preuves plus solides sont nécessaires, les
programmes d'éducation sur I'asthme devraient prendre en compte les spécificités culturelles autant que
possible dans le cadre de la prise en charge des maladies chroniques ainsi que la complexité des états
de santé et de la culture des patients. En I'absence de données économiques, des études relatives au
rapport colt-efficacité sont également nécessaires.

Afin de tendre vers une diminution des inégalités de I'état de santé et vers plus d’équité, la prise en
charge des maladies chroniques devrait prendre en compte les spécificités culturelles autant que
possible. Bien que les effets des interventions spécifiques sur la réduction des inégalités en matiere
d’état de santé n’aient pas été bien établis, I'accessibilité aux soins de santé pourrait étre favorisée au
minimum par des interventions universelles visant a soutenir et a améliorer les compétences en littératie,
en numératie, et en résolution de probléeme pour tout patient y compris les personnes en situation de
maladie chronique ou spécifiques a chaque maladie chronique pour favoriser son autogestion.
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3.1.4 Evolution des formats d’ETP

Différents formats personnalisés d’ETP sont proposés et mis en ceuvre a plusieurs moments-clés du
parcours du patient. Leur intérét et leurs limites ont été évalués dans la littérature. Ces formats peuvent
se compléter pour atteindre les objectifs éducatifs en lien avec les besoins des patients, ils sont
proposés par exemple :

e dans les suites de I'annonce du diagnostic de la maladie ;

e a l'occasion d'un incident, d’'une crise, qui a amené le patient a consulter en urgence ou a étre
hospitalisé ;

e dans les suites d’'une hospitalisation ;

e en cas de modification de I'état de santé, de difficultés dans I'autogestion de la maladie, d’apparition
de complications ;

e |ors de tout changement de contexte de vie qui peut avoir une influence sur l'autogestion de la
maladie : passage des ages de I'enfance a I'adolescence puis a I'Age adulte et au grand age, projet
de grossesse, orientation professionnelle ;

e lors des consultations de suivi programmées tout au long de la maladie chronique et au moins
annuellement.

3.2 Complexité de I’évaluation des interventions éducatives

Une analyse des données de toutes les études contrblées randomisées publiées entre 2011 et 2014
dans les revues de la Cochrane Library montre une amélioration de la qualité méthodologique des
essais au cours du temps pour des domaines tels que la randomisation ou 'assignation secréte, mais
avec d’'importantes différences entre les journaux qui publient les études. Beaucoup de journaux ne
recommandent pas explicitement de critéres de qualité pour les rapports d’études.

Les auteurs soulignent qu’un rapport incomplet ne refléte pas toujours une médiocre qualité des études,
mais un rapport insuffisant empéche les lecteurs d’évaluer correctement la fiabilité de la méthode, et au-
dela des résultats et des conclusions. Le rapport incomplet de la méthode limite également la
reproductibilité de la méthode et la généralisation des résultats et affecte aussi les revues systématiques
qui incluent ces études. Par ailleurs, les patients n'étaient impliqués dans aucun aspect de la conception,
de la conduite ou du développement de la question de recherche ou des mesures de résultats (36).

L’évaluation des thérapeutiques non médicamenteuses comme les interventions éducatives soulévent
des questions méthodologiques spécifiques a cause de la complexité des interventions (37).

Les interventions éducatives sont complexes par nature, et les situations et I'environnement dans lequel
elles sont délivrées sont également complexes. De nombreux éléments interagissent sur la mise en
ceuvre de 'ETP, son organisation, ses résultats et rendent I'évaluation de I'impact de 'ETP difficile (11).

e Cela est lié aux autres composantes de la gestion d'une maladie chronique qui :

» interagissent avec 'ETP comme la prise en charge des facteurs de risque, les complications de la
maladie, I'accés aux soins, leur organisation, leur coordination et celle des intervenants, le partage
des informations entre les professionnels de santé et avec le patient et le cas échéant ses proches,
la continuité des soins, leur suivi, le réajustement de la prise en charge ;

» nécessitent une hiérarchisation des objectifs thérapeutiques et des compétences a acquérir en
recherchant un juste équilibre entre les priorités de la personne, celles des soignants et le maintien
de la qualité de vie.

e Cela est lié a la nature méme de 'ETP dont les résultats sont :

» patient-dépendants : niveau d’implication et de motivation, caractéristiques sociodémographiques
et culturelles, variabilité des besoins éducatifs et des attentes vis-a-vis de 'ETP, variabilité de la
charge mentale et émotionnelle qu’entraine la maladie, vulnérabilités sociales et psychologiques,
obstacles ou barrieres a 'engagement du patient, a son adhésion aux différentes composantes de
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sa prise en charge, a 'acquisition et la mise en ceuvre de compétences et de capacités a gérer la
maladie et & apporter les changements dans sa vie quotidienne ;

» pathologie-dépendants : sévérité et stade, ancienneté, facteurs de risque associés ou
polypathologie ;

» professionnel-dépendants : formation spécifique en ETP et expérience professionnelle,
coordination interprofessionnelle et partage des informations ;

» formats d’ETP-dépendants : personnalisation des objectifs éducatifs, contenu, durée, fréquence,
modalités de participation, techniques et outils pédagogiques, évaluation individuelle, suivi éducatif
et ses modalités.

o Cela est lié également aux dispositifs mis en ceuvre ou non pour s’assurer de la qualité de I'ETP
dispensée notamment avec les évaluations de bonne pratique et le suivi de I'évolution des
indicateurs qualité et sécurité comme ceux développés par la HAS concernant le processus méme
de 'ETP (11) ou ceux développés par le NICE au Royaume-Uni pour une stratégie thérapeutique
incluant une ETP (38).

e Cela est lié a 'absence ou linsuffisance de données sur le contexte de mise en ceuvre des
interventions éducatives et de ce qui a conduit a ajuster 'ETP avant d’en évaluer I'impact. Le guide
meéthodologique de la HAS avait conclu en 2007 a la possibilité d’évaluer les effets de I'éducation
thérapeutique au moyen d’'un format d’étude dont la pertinence et la faisabilité se justifient au
préalable par une étude exploratoire (1).

3.3 Objectif de la mesure et du choix des critéres de jugement

Les travaux de la HAS de 2007 faisaient le constat que les criteres de jugement des études sur
I'efficacité de I'éducation thérapeutique étaient surtout centrés sur des variables mesurables ou une
mesure quantitative. lls concernaient peu d’autres dimensions, considérées comme tout aussi
importantes, mais plus difficiles & appréhender comme les processus cognitifs et réflexifs, les stratégies
d’adaptation a la maladie, aux traitements et a leurs répercussions, les processus d’autodétermination,
la capacité d’agir, les facteurs psychologiques, sociaux, environnementaux, I'utilité de 'ETP pour gérer
la maladie au quotidien, pour lesquelles peu d’outils validés ont été développés (1).

Les études qui ont pour objectif de mesurer I'efficacité de 'ETP le font principalement au travers de
critéres quantitatifs centrés sur des variables cliniques, de recours aux soins et peu sur des variables qui
traduisent la capacité d’autogestion de la maladie par le patient. De plus, les auteurs partent du principe
gue la stratégie thérapeutique qui integre une ETP est correcte sans en évaluer la qualité.

Le choix de l'orientation donnée a l'objectif de la mesure, effets spécifiques a 'ETP ou effets de la
stratégie thérapeutique et de soins intégrant une ETP, conditionne le choix des critéres de jugement
(11).

3.3.1 Si I'objectif est la mesure des effets spécifiques a ’'ETP

La mesure des effets spécifiques a 'ETP se centrent sur I'apprenant (le patient, les parents d’un enfant
malade, ses proches) et permettent de comprendre en quoi les interventions éducatives favorisent le
développement, la mise en ceuvre et le maintien dans le temps des compétences d’autogestion de la
maladie, la perception de I'utilité et la satisfaction vis-a-vis des interventions éducatives.

A partir des années 90, le concept d’autogestion se développe dans les programmes éducatifs, les
évaluations adoptent le contrle de la maladie comme critére principal que ce soit pour le diabéte,
'asthme ou linsuffisance cardiaque. Ce qui prime, ce sont les compétences que le patient développe
pour gérer non seulement sa maladie, mais également trouver le meilleur compromis entre la maladie,
les traitements et les soins, les modifications a apporter au mode de vie, la vie quotidienne,
professionnelle, familiale, sociale, les activités, les projets et la qualité de vie. Les compétences d’auto-
soins répondent aux nécessités de la gestion clinique de la maladie, de la prise du traitement, des soins
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techniques, et les compétences d’adaptation a la maladie permettent aux patients de maitriser et de
diriger leur existence et d’acquérir la capacité a vivre avec la maladie dans leur environnement.

Des domaines d’analyse des effets spécifiques a 'ETP ont été identifiés dans la littérature (encadré 1).
Mais la mesure des effets spécifiques de 'ETP n’a pas fait 'objet de définition consensuelle dans la
littérature internationale. Pour autant, il existe divers questionnaires développés par des équipes qui
peuvent étre mobilisés pour fournir une information utile mais difficilement généralisables. En ce qui
concerne la mesure de I'utilité des interventions éducatives, il existe une traduction en francais (39) du
Health Education Impact Questionnaire (HEIQ) développé par Richard Osborne en Australie (40). Un
article récent rend compte de la difficulté de traduction et de validation de ce questionnaire (41).

Encadré 1. Effets spécifiques de 'ETP : domaines d’analyse d’aprés la Haute Autorité de santé, 2014
(11)

e une progression dans I'ensemble des domaines de compétences prévus
dans les programmes personnalisés ;

e la mise en application des compétences au quotidien ;

o ['adhésion, I'implication, 'autonomie dans la gestion de la maladie ;

e le sentiment d’auto-efficacité : pouvoir agir sur les événements et réussir
dans les actions au quotidien ;

e la formalisation d'un projet et lintention de s’engager: témoin de
'engagement du patient, de sa confiance et de son espoir dans I'avenir ;

e |a communication avec les soignants.

Développement et mise en
ceuvre des compétences d’auto-
soins et d’adaptation dans la vie

quotidienne
L’indicateur pourrait étre construit a partir du recueil des données qui reflétent

I'expérience des bénéficiaires en tenant compte du choix de I'horizon temporel
retenu : certains changements pourront étre mesurés chez les bénéficiaires a
lissue de la planification et de la mise en ceuvre de leur programme
personnalisé, d’autres pourront I'étre aprés une période de temps suffisamment
longue pour s’assurer de la réelle mise en ceuvre des compétences dans la vie
quotidienne.

e la satisfaction globale sur le déroulement de I'ETP ;

e les expériences des bénéficiaires concernant 'échange d’informations et la
coordination du programme personnalisé d’'ETP ;

e le confort, I'écoute, le respect des souhaits et les préférences des patients ;

e limplication de I'entourage (famille, amis) ;

Satisfaction vis-a-vis du | ® lacontinuité de 'ETP ;

programme d’ETP e Iutilité percue de 'ETP pour gérer la maladie et ses conséquences, etc.

L’indicateur pourrait étre construit a partir du recueil des données qui reflétent a
la fois I'expérience des bénéficiaires, leur satisfaction en tenant compte de
'horizon temporel retenu (fin de la mise en ceuvre du programme personnalisé
ou a distance : plusieurs mois ou années par exemple).

3.3.2 Sil'objectif est la mesure de I'impact d’une stratégie thérapeutique intégrant une
ETP

Les indicateurs de résultats s’expriment en termes d’état de santé et de recours aux soins pour une
maladie donnée (encadré 2). La mesure et I'analyse ne peuvent s’envisager que par un regard porté sur
'ensemble des composantes de la stratégie de prise en charge. Les résultats de cette stratégie intégrant
une ETP sont multifactoriels et l'interprétation de ces indicateurs est difficile. Les indicateurs de résultats
sont a considérer comme des signaux d’alerte. lls nécessitent une analyse systématique des processus
mis en ceuvre a chaque étape de la stratégie de prise en charge. L’exemple qui peut étre donnée est
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celui du NICE pour le diabéte de type 1 (42) (Diabetes in adults quality standards. NICE pathways. 2012.
http://guidance.nice.org.uk/QS6).

Encadré 2. Mesure de I'impact d’'une stratégie thérapeutique intégrant une ETP : domaines concernés
et limites d’interprétation d’aprés la Haute Autorité de santé, 2014 (11)

e |a mesure des résultats sur I'état de santé d’'une personne ou d’une
population de bénéficiaires nécessite un regard global sur 'ensemble de
la stratégie de prise en charge incluant une composante « éducation
thérapeutique » ;

o il est difficile d’isoler I'effet de 'ETP en pratique et d’identifier ce qui lui est
imputable ;

o le recueil de ces indicateurs nécessite :

— de nombreux patients pour identifier des différences statistiquement
significatives,

— un temps qui peut étre long pour observer ce qui est recherché
(diminution ou retardement des complications de la maladie
chronique) ;

e la comparaison aux résultats d’autres équipes est limitée du fait des
caractéristiques des patients, du programme, et de son environnement de
mise en ceuvre qui peuvent étre différents ;

e lindicateur pourrait par exemple étre construit a partir du recueil des
données sur la mortalité, la morbidité, les complications, les facteurs de
risque, I'incapacité, la qualité de vie, etc.

Etat de santé

e la mesure des résultats sur le recours aux soins nécessite un regard
global sur 'ensemble de la stratégie de prise en charge incluant une
composante « éducation thérapeutique » ;

e le recours aux soins comprend les soins habituels de la maladie, les
interventions qui visent a limiter ou retarder les incidents et complications
liés a la maladie, a son évolution ;

Recours aux soins e la mesure des résultats en termes de recours aux soins nécessite une
approche économique ;

e lindicateur pourrait par exemple étre construit a partir du recueil des
données concernant I'accés a une ETP et a un suivi éducatif, les
consultations, l'hospitalisation, le recours a divers professionnels de
santé, la consommation de produits de santé (médicaments, dispositifs,
équipements, etc.).

3.4 Facteurs d’influence de la qualité méthodologique des études

3.4.1 Qualité méthodologique des études d’efficacité
La qualité des études d’efficacité des interventions éducatives est influencée par :

e le choix des interventions & comparer qui portent le plus souvent sur des « soins habituels », et peu
sur des interventions concurrentes en termes de stratégies éducatives a expérimenter ;

e [|absence de description de I'ensemble des éléments de la stratégie thérapeutique intégrant une
ETP, et de la maniére dont sa qualité est garantie ;

e la définition peu détaillée des interventions éducatives, leur grande variété (contenu, intensité, suivi,
acteurs) ;

e la description incompléte des interventions proposées aux groupes contrle (soins habituels,
alternative), et le besoin d’analyse en sous-groupes lié a I'nétérogénéité des patients pour lesquels
les interventions sont particulierement bénéfiques ou comportent plus d’inconvénients que d’intérét ;
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o |a difficulté de sélection des patients en aveugle, le délai entre l'inclusion et la délivrance de
lintervention qui peut entrainer un changement dans l'état de santé et du contexte des
patients, I'’hétérogénéité des patients et leur expérience souvent longue de la maladie ; la mise en
ceuvre ou non des interventions qui améliorent I'adhésion des participants aux interventions et le
taux de participation aux programmes éducatifs, le nombre important de perdus de vue au fil du
temps ;

e la contamination des groupes contréle qui augmente avec une durée de suivi longue si on ne prend
pas la précaution de documenter les évolutions de contenu des interventions au fil du temps,
notamment en cas d’inscription sur une liste d’attente avec une offre d’interventions éducatives
6 mois aprés le groupe intervention ;

e la durée courte du suivi qui ne permet pas de connaitre les effets bénéfiques sur la santé, le bien-
étre et le recours au systeme de santé, I'utilité de I'ETP pour 'autogestion de la maladie, la qualité de
vie ou la durée de vie.

3.4.2 Qualité méthodologique des études d’efficience

La qualité des études d’efficience comporte les mémes limites que pour les études mesurant I'efficacité
de 'ETP ou d’une stratégie de soins intégrant une ETP et est influencée par d’autres limites spécifiques
a 'analyse économique.

L’évaluation économique est une démarche comparative qui inclut une revue systématique des études
cliniques et économiques concernant I'intervention évaluée en respectant les critéres de qualité sur la
recherche, la sélection et I'analyse critique des résultats (43).

Les données sont soit incomplétes, soit non justifiées, en ce qui concerne la méthode d’évaluation
économique, un horizon temporel suffisamment long pour intégrer 'ensemble des différentiels de colt et
de résultat attendus, le choix de la perspective sur les colts et sur les résultats, la synthése des
données basée sur une revue systématique et critique des études cliniques et économiques, l'utilisation
du QALY dans les études codt-utilité, 'analyse des colts de production, la justification du choix d’'un
modéle économique, la conclusion de I'évaluation avec le calcul d’'un ratio différentiel colt-résultat sur
les interventions non dominées, I'analyse critique de I'évaluation avec une analyse de la variabilité et de
l'incertitude, quelle qu’en soit la source et une discussion des conclusions et des limites de I'évaluation.

3.5 Littérature qualitative portant sur I’expérience des patients

3.5.1 Apport de la littérature qualitative

La littérature qualitative est de faible qualité méthodologique comme nous le montre une analyse des
revues de la littérature qualitative ou méta-analyses d’études qualitatives publiée en 2014 par les Health
services and delivery research sous I'égide du National Institute for Health Research (NIHR) (44).
L’originalité de la méthode développée dans ce rapport anglo-saxon est d’avoir tenté d’élaborer une
discussion mixte en croisant les résultats des études quantitatives et qualitatives, pour mieux prendre en
compte l'expérience des patients et de leurs proches dans les pratiques d’apprentissage de I'autogestion
d’'une maladie chronique, leur maintien et renforcement dans le temps. Les résultats de cette analyse
sont présentés dans les chapitres relatifs a chaque maladie chronique.

Les études qualitatives permettent d'apporter a la communauté soignante des connaissances sur le
vécu des patients ayant une ou des maladies chroniques, les difficultés d’adaptation, les obstacles ou
barriéres a 'engagement des patients dans le développement de compétences de gestion de la maladie
ou d’engagement dans des changements du mode de vie (activité physique, alimentation, arrét du
tabac, etc.).

Ces obstacles ou barrieres sont de diverses natures: environnementales et organisationnelles
(éloignement du lieu des séances éducatives, horaires des séances peu compatibles avec les activités
du patient, absence d’information ou information non comprise ; psychologiques (manque de motivation,
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de soutien, isolement, sentiment d’'incompétence ou d’'impuissance, etc.). Ces obstacles ou barriéres
varient en fonction des contraintes plus ou moins importantes liées a la maladie et a la complexité des
traitements ou soins, a la visibilité et a la perception sociale de la maladie, a son évolution, au fardeau
psychologique et au contexte de vie du patient.

Il est & souligner que les informations issues des études qualitatives n'ont de valeur que pour une
population donnée dans un contexte donné. Et la modification des obstacles ou barrieres ou leur levée
ne s’accompagne pas systématiquement d’'un meilleur engagement du patient dans la gestion de sa
maladie ou d’'une amélioration des résultats cliniques. Néanmoins, identifier ces facteurs et les stratégies
qui ont ou peuvent favoriser 'engagement des patients permet de réfléchir aux stratégies éducatives a
mettre en ceuvre.

Certains auteurs soulignent que les recommandations de bonnes pratiques pourraient étre plus
pertinentes si elles prenaient en compte les données d’études qualitatives portant sur I'expérience des
patients. La formulation méme des recommandations pourrait en étre changée et les relations entre le
patient et le ou les professionnels de santé également si le patient était placé au premier plan (45). Une
illustration de ce point de vue a partir de l'analyse des recommandations publiées par le NICE
concernant le diabéte de type 2 a été proposée. En prenant en compte la littérature qualitative, les
verbes d’action utilisés dans la rédaction des recommandations centrés sur le professionnel « donner
des conseils », «insister sur le fait de... » pourraient étre remplacés par « négocier en suscitant
I'expression par le patient et ses proches des besoins, préoccupations et préférences ». L’auteur de
I'article propose une version révisée des recommandations concernant la nutrition en tenant compte des
résultats de la littérature qualitative :

e « S'assurer que le patient ayant un diabéte de type 2 s’explique les raisons pour lesquelles une
alimentation saine et équilibrée est importante, et comment une diététique sur laquelle le
professionnel et le patient se sont accordés aura des bénéfices pour lui » ;

e « S’assurer que les entretiens sur la diététique sont en cours de mise en ceuvre, sont personnalisés,
que le soutien nécessaire est proposé au patient pour prendre des décisions, prendre une part active
dans le choix d’une alimentation la meilleure possible et que les informations délivrées le sont dans
un format accessible » ;

e « S’assurer que les préoccupations et les besoins du patient sont explorés, que le patient participe
aux décisions concernant les changements alimentaires qui sont appropriés et réalisables pour lui ».

Selon l'auteur, les recommandations seraient plus riches dans leur contenu, adaptées au contexte et
pourraient avoir des bénéfices potentiels sur la satisfaction et les résultats cliniques quand les patients
participent a I'élaboration de recommandations ou de travaux d’évaluation comme cela a été le cas pour
les guides pour I'évaluation de I'éducation thérapeutique publiés par la HAS en 2012 et 2014 (9, 10), les
effets de 'ETP sont plus en lien avec le quotidien des patients et avec ce qu'ils attendent des actions
éducatives.

3.5.2 Point de vue des patients vis-a-vis de I'autogestion de la maladie chronique

» Au Royaume-Uni

L’opinion des patients ayant une maladie chronique sur les pratiques d’autogestion a été recueillie par
une série d’interviews exploratoires, menés pour le King’ Fund (9 femmes et hommes ayant diverses
maladies chroniques évoluant depuis 2 ans a plus de 40 ans) (46). Ces entretiens avaient pour autre
objectif de s’interroger sur la maniére de soutenir les pratiques d’autogestion en relation avec les
attentes des patients.

L’autogestion était définie non pas comme une technique, ni une stratégie, mais plutét comme une
maniére d’envisager la responsabilisation et donc I'autodétermination de la personne.

Trois themes principaux ont émergé des entretiens, et ont été également retrouvés dans la littérature
analysée par le King’ Fund (46).
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1. La personne a qui est faite 'annonce d’un diagnostic de maladie chronique est contrainte de réaliser
un ensemble d’ajustements de sa vie dans le temps. Un programme d’éducation thérapeutique
structuré ne permet pas d’obtenir un changement immédiat et une adhésion pleine aux mesures
conseillées pour se soigner. Les adaptations sont individuelles et reliées aux besoins et
caractéristiques sociales, culturelles, émotionnelles et psychologiques. Dans certaines situations, le
diagnostic est établi de maniére claire (diabéte, asthme), pour d’autres pathologies dont I'évolution
est lente, le diagnostic est souvent long a établir (maladie de Parkinson).

2. La participation dans une autogestion active de la maladie est influencée par de nombreux facteurs
comme le temps passé depuis I'annonce du diagnostic, la sévérité de la maladie, I'age, le support
social et le niveau d’éducation : toutes les personnes ne souhaitent pas — ou ne veulent pas —
s’engager activement dans la gestion de leur maladie, en particulier les personnes agées, les
personnes qui ne parlent ni ne lisent la langue du pays. En revanche, d’autres personnes
souhaiteraient pouvoir étre davantage impliquées dans la gestion de leur maladie, mais sont
confrontées a une insuffisance de flexibilité des services de soins.

3. L’implication individuelle dans l'autogestion de la maladie varie dans le temps et selon le stade
d’évolution de la vie. Certaines personnes trouvent une maniére d’introduire leur maladie dans leur
vie et de la gérer en toutes circonstances en relativisant la part qu'occupe la maladie dans une vie
remplie par ailleurs avec un travail, une vie familiale. D’autres le font occasionnellement ou alors
selon les circonstances (lors de périodes de vacances quand aucun contact avec les professionnels
de santé n’est possible), d’autres qui ont di réaliser des changements importants dans leur vie
refusent que cette derniére soit dominée par la maladie et établissent des priorités au rang
desquelles la gestion de la maladie n’en est pas une.

» Synthése d’une audition de patients réalisée par la HAS

La HAS a sollicit¢ dans le cadre de I'élaboration du guide méthodologique « Structuration d’une
éducation thérapeutique du patient dans le champ de la maladie chronique » publié en 2007 (1), le
Collectif inter-associatif sur la santé (CISS) ainsi que les sociétés savantes et organisations
professionnelles médicales et paramédicales pour constituer un groupe d’'usagers pour une audition.
L’audition a eu pour objet de recueillir des informations auprés d’un groupe de personnes directement
concerné par une maladie chronique et sa gestion, et de partager leurs perceptions a partir de leur
expérience de I'éducation thérapeutique. Ces personnes ont été recrutées sur notre demande auprés
d’associations d’usagers impliquées dans I'éducation thérapeutique, et sont impliquées a divers degrés
dans les activités de I'association.

Les participants qui ont pu étre présents a l'audition étaient issus des associations suivantes :
Association francaise des diabétiques (AFD) ; Association francaise des polyarthritiques (AFP) ; AIDES ;
Fédération frangaise des associations et amicales des malades, insuffisants ou handicapés respiratoires
(FFAAIR) ; Vaincre la mucoviscidose ; Asthme et allergies ; Fédération nationale d'aide aux insuffisants
rénaux ; Association francaise des hémophiles (AFH). Les associations suivantes ont été sollicitées,
étaient intéressées mais n’ont pu parvenir a se rendre disponibles : Fédération des stomisés de France,
Association de cardiologie et Club cceur et santé, Ligue nationale contre le cancer (LNCC).

L’audition a permis de mettre en exergue les positions et les attentes suivantes.

L’ensemble des participants a suivi une éducation thérapeutique plus ou moins formalisée. Cette
éducation varie d’'un apprentissage d’auto-soins (maitrise des gestes techniques d’auto-surveillance et
d’auto-traitement) effectués par I'équipe soignante hospitaliére a chaque consultation, a des séminaires
réguliers d’échanges organisés par les associations de patients en collaboration avec les équipes
soignantes.

Cette éducation leur a permis d’acquérir une forme d’'indépendance et d’autonomie par rapport au
traitement et a la prévention des complications évitables. Elle leur a appris a gérer les soins et les
traitements nécessaires pour qu’ils puissent mener une vie normale (avoir une activité professionnelle,
éviter des incidents graves, diminuer le stress et les hospitalisations répétées).
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Ce qui leur a manqué est, d’une part, une forme d’écoute plus active des soignants prenant en compte
toutes les difficultés inhérentes a la maladie chronique dans le temps, et d’autre part, une certaine
disponibilité pour accueillir leur ressenti peu compatible avec la démographie médicale et soignante et
les lieux ou s’exercent I'éducation thérapeutique trop souvent hospitalo-centrée.

Ce qui reste difficile & gérer actuellement concerne toute la dimension psychosociale de la prise en
charge et la place que les soignants lui octroient dans les soins est variable. Pour les associations, cette
place aujourd’hui n’existe pas car I'éducation thérapeutique est percue par certains soignants comme
une activité de soins ponctuelle alors que pour le patient les compétences s’acquiérent et se
maintiennent dans la durée et grace a la gestion au cas par cas de la maladie et des traitements. L'ETP
nécessite de plus une approche pluridisciplinaire qui reste encore a développer.

Ce sont les associations qui aident a résoudre les difficultés d’ordre psycho-social a la fois sur le plan
individuel et ponctuel (aide financiere, démarches administratives, etc.) et permettent ainsi une forme de
prise en charge globale des patients. L'objectif est pour elle de maintenir une vie sociale et
professionnelle au patient chronique en intégrant ses contraintes (quelquefois trés lourdes) de
traitements et de combattre toute discrimination. Cette vie sociale est considérée comme aussi vitale
pour le patient que le traitement lui-méme.

Les équipes de soins intégrent de plus en plus les associations dans les programmes d’éducation
thérapeutiques sous la pression de celles-ci. Ces associations font un lien entre 'approche purement
soignante et les approches psychosociales. Ces deux approches sont nécessairement complémentaires
pour assurer un meilleur résultat sur I'état de santé du patient mais leur développement passe par :

e une évolution de la culture médicale et une formation des soignants a un mode de prise en charge
pluridisciplinaire prenant en compte toutes les compétences, y compris la compétence de l'usager
fondée sur son expérience de la gestion de la maladie ;

e une réelle répartition des rdles basée sur une définition des compétences que chacun doit apporter
dans I'éducation thérapeutique ;

e une formation des représentants d’association afin que ceux-ci soient en mesure d’apporter un
service de qualité au patient (service restant précisément a définir) ;

e une reconnaissance de l'activité pour pouvoir d’'une part la financer mais aussi I'évaluer.

3.6 Prévention des problémes d’évaluation des interventions complexes

Pour tenter de prévenir les problémes d’évaluation des interventions complexes visant a améliorer la
santé comme I'ETP, des démarches et outils sont disponibles mais encore peu utilisés.

3.6.1 Modeéle d’évaluation des interventions complexes

Pour tenter de prévenir les problémes d’évaluation l'efficacité et la généralisation des résultats des
interventions complexes, un modéle a été publié dans les années 2000 par le Medical Research Council
(47-50). Ce modele est construit sur la mise en évidence et I'analyse des éléments qui permettent de
comprendre la problématique dans laquelle se situe l'intervention complexe.

Ces éléments sont utiles notamment pour :

o favoriser I'appropriation des interventions qui comprennent plusieurs composantes qui interagissent
entre elles ;

e préparer le protocole de I'étude en ajustant chemin faisant I'intervention, engager les professionnels
dans la démarche, accompagner I'appropriation dans les pratiques pour en faire une routine avant
de lancer 'expérimentation ;

o discuter de la généralisation de l'intervention en prenant en compte le contexte dans lequel s’inscrit
l'intervention ; la définition précise de ce qui est proposé aux patients, y compris les ajustements
apportés au cours de son déroulement ; le temps nécessaire a la formation des professionnels, son
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co(t ; le temps nécessaire pour une appropriation des pratiques. Au cours de la mise en ceuvre de
l'intervention a évaluer, des résultats positifs peuvent étre mis en évidence quand une intervention
n'a pas été réalisée exactement comme le protocole le prévoyait. Des ajustements sont intervenus
dont la description est essentielle a I'interprétation des résultats.

Dans ses travaux de 2007, la HAS a proposé des points de repéres pour le format des études
interventionnelles dans le champ de 'ETP, qui prend en compte le modéle du MRC pour I'évaluation des
interventions complexes (1). Ceux-ci sont toujours d’actualité, mais peu utilisés par les chercheurs. lls
sont repris en annexe 3.

Des exemples d’adaptation du modeéle du Medical Research Council dans le champ de la maladie
chronique ont été identifiés dans la littérature. lls sont présentés a type d’illustration.

Une évaluation de I'Expert Patients Programme (EPP) a été réalisée entre avril 2003 et avril 2005 a la
demande du NHS par le National Primary Care Research and Development Centre (NPCRDC) de
I'Université de Manchester, et par le Centre for Health Economics de I'Université de York (Royaume-
Uni). L’objectif global de I'étude était d’évaluer en quoi 'EPP répondait de maniére adéquate aux
besoins des personnes ayant une variété de maladies chroniques, et d’envisager au vu des résultats
une généralisation du programme a 'ensemble des Primary Care Trusts du NHS.

L’étude comportait 3 volets dont les objectifs spécifiques et la méthode sont décrits ci-dessous (51) :

1. étudier I'implantation et 'appropriation des programmes Patient Expert dans divers lieux et contextes
du NHS au Royaume-Uni, en particulier la compréhension des changements apportés par le
programme et de I'évolution des interventions dans le sens attendu (questionnaire postal, interviews
par téléphone, visites sur site, focus groups, analyse documentaire) ;

2. évaluer au moyen d’'une étude contrélée randomisée l'efficacité clinique et économique de cette
intervention ;

3. explorer et analyser les mécanismes de changement relatifs a la mise en ceuvre de I'Expert Patients
Programme (évaluation qualitative), notamment la nature des changements opérés en lien avec
'EPP, I'expérience des participants et leurs réponses en termes de gestion de leur maladie, la nature
des contacts avec les services de soins ou sociaux.

Ces trois volets font partie d’'un travail préliminaire, comme recommandé par le MRC, avant d’élaborer le
protocole d’évaluation d’une intervention complexe qui vise a améliorer la santé ou le systéme de soins.
L’étude controlée randomisée réalisée aprés cette phase expérimentale débutée en 2001 a été publiée
en 2008 (51). Les résultats sont présentés dans le chapitre 12.

Plus récemment, un protocole de recherche particulierement rigoureux s’appuyant sur le modele de
'évaluation des interventions complexes a été publié (52) (Cf. chapitre.10.2). BRIGHT (Bringing
Information and Guided Help Together) a été spécifiquement développé au Royaume-Uni pour étre mis
en ceuvre en soins primaires pour faciliter 'apprentissage et la mise en ceuvre d’'une autogestion de la
maladie et des traitements par des patients au stade 3 de la maladie rénale. L’équipe projette d’évaluer
son intérét au moyen d’une étude contrélée randomisée multi-sites combinée a une étude qualitative et
économique.

3.6.2 Items quantitatifs et qualitatifs pour juger les protocoles d’études et les améliorer

Les études contrélées randomisées portant sur 'ETP peuvent désormais étre construites, sélectionnées
et analysées au moyen de la grille CONSORT étendue aux thérapeutiques non médicamenteuses : the
Extending CONSORT Statement to randomized trials of nonpharmacologic treatment, actualisée en
2017 (37).

Plusieurs items de cette liste de contrble classique de la qualité des études randomisées ont été
modifiés ou complétés. lls concernent la description des critéres d’éligibilité des centres ou lieux de
dispensation des soins et des équipes, la description des différentes composantes de I'intervention, les
descriptions détaillées de la standardisation des interventions, des modalités d’évaluation de I'adhésion
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des professionnels au protocole, les descriptions détaillées des participants ou bénéficiaires des
interventions, des professionnels délivrant les soins et de ceux qui délivrent les co-interventions, leur
qualification, leur expertise, leur nombre et volume d’activité, et des lieux de dispensation des soins.

Plus spécifiguement sur les interventions éducatives, le groupe CONSORT précise que des données a
la fois qualitatives et quantitatives doivent étre fournies par les auteurs :

o données qualitatives sur le contenu de chaque séance, leurs modalités d’organisation (individuelle
ou en groupe), le contenu de l'information échangée entre les participants et les instruments utilisés
pour diffuser I'information, la compréhension de ce qui fonctionne ou non dans les interventions
éducatives a divers stades d’évolution de la maladie ou en présence d’événements de vie qui
nécessitent des interventions spécifiques ;

¢ données quantitatives sur le nombre de séances, la durée de chaque séance, l'intervalle entre
chaque séance, le contenu des principales composantes de la séance, la durée totale de
intervention, les actions mises en ceuvre pour favoriser et maintenir I'adhésion des patients ou
soutenir leurs compétences et capacité d’action, y compris les interventions médico-sociales et
psychologiques, des criteres relatifs a I'évaluation ou I'amélioration de l'adhésion des participants
aux interventions, la description des tentatives pour limiter les biais si I'insu n'est pas possible et la
spécification du délai entre la randomisation et le début de l'intervention.

3.6.3 Recommandations pour I’analyse économique en santé

Une évaluation économique est une démarche comparative qui inclut une revue systématique des
études cliniques et économiques concernant l'intervention évaluée en respectant les criteres de qualité
sur la recherche, la sélection et I'analyse critique des résultats (43).

Les « choix méthodologiques pour I'évaluation économique a la HAS » offrent aux professionnels de
santé et décideurs institutionnels les clés pour comprendre la démarche suivie dans les évaluations
economiques. Ce travail propose des bases méthodologiques pour les études d’évaluation économique
que les équipes de soins seraient amenées a entreprendre. Par ailleurs, les interventions éducatives
sont complexes et comportent des particularités a prendre en compte.

Ces particularités peuvent étre retrouvées dans une liste de critéres adaptée a I'évaluation de la qualité
des études économiques dans le champ des interventions qui facilitent 'apprentissage de I'autogestion
de la maladie par le patient publiée par le National Primary Care Research and Development Centre au
Centre for Health Economics a I'Université de York (53, 54).
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4. Reésultats pour plusieurs maladies chroniques

Les résultats s’appuient essentiellement sur 'analyse des évaluations et expérimentations en grande
partie anglo-saxonnes issues de revues systématiques de la littérature et de méta-analyses, de revues
de méta-analyses publiées par des agences internationales.

Plusieurs revues de synthése de la littérature de bonne qualité méthodologique ont été exploitées pour
rendre compte des bénéfices des programmes structurés d’ETP pour plusieurs maladies chroniques
(efficacité et efficience). Il s’agit notamment de celles du National Institute for Health Research au
Royaume-Uni (NIHR) et du Health Information and Quality Authority (HIQA) aux Etats-Unis, publiées
respectivement en 2014 et 2015 (44, 55).

La particularité du rapport du NIHR est d’avoir couplé une analyse de la littérature qualitative a celle de
la littérature quantitative. L’analyse des données qualitatives a été exploitée et présentée dans un
chapitre spécifique.

Dans ces rapports, la définition retenue pour les programmes d’autogestion de la maladie est celle de
I'institute of Medicine aux Etats-Unis publiée en 2004 (56). Cette définition est trés proche de la
définition de 'ETP utilisée en France : les programmes d’autogestion de la maladie sont structurés. lls
abordent plusieurs thématiques et sont intégrés a la stratégie thérapeutique. lls se définissent comme un
processus qui facilite I'apprentissage par le patient de connaissances, le développement de
compétences d’auto-soins, d’auto-surveillance, d’autoévaluation de son état de santé, de résolution de
problémes. C’est aussi un processus qui facilite 'engagement du patient ou de son entourage dans la
gestion de sa maladie, mobilise ou facilite I'acquisition de compétences d’adaptation a la maladie et a
ses conséquences pour améliorer la qualité de vie.

Pour chaque maladie chronique, 'analyse a été complétée par I'étude de revues de synthése et méta-
analyses publiées par la Cochrane Library, le National Clinical Guideline Centre (NICE) et 'Agency for
Healthcare Research and Quality (AHRQ). Des études contrdlées randomisées issues de la recherche
documentaire ont également été analysées.

Les conclusions de la littérature sur I'efficacité des interventions éducatives et sur le point de vue des
patients sur l'autogestion de leur maladie sont d’abord présentées pour les principales maladies
chroniques, puis pour la polypathologie, ensuite pour les programmes transversaux visant a faire face
aux conséquences de la maladie chronique. Les conclusions de I'analyse économique viennent ensuite.
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5. Asthme

L'asthme est une maladie chronique causée par une inflammation des voies respiratoires et se
caractérise par la survenue d’exacerbations ou crises (épisodes de géne respiratoire). Ces crises
peuvent étre déclenchées par différents facteurs comme les allergénes (acariens, moisissures, poils
d’animaux), les infections respiratoires ou les irritants respiratoires (pollution de I'air, fumée de tabac).
Selon Santé publique France, 'asthme concerne plus de 10 % des enfants et environ 6 % des adultes,
est responsable de 851 décés par an en France en 2014 et plus de 60 000 séjours hospitaliers ont été
enregistrés en 2015 pour cette maladie.

La prise en charge de I'asthme repose sur :

e la sévérité de l'asthme qui varie ; certaines personnes souffrent d'asthme sévére qui limite les
activités normales, alors que d'autres sont capables de mener une vie relativement normale ;

e un traitement spécifique avec essentiellement des traitements pris par voie inhalée, comportant un
traitement par bronchodilatateur utilisé pour les symptdmes et, si nécessaire, un traitement de fond
anti-inflammatoire (corticoides inhalés) qui permet d’éviter les crises et de maintenir une fonction
respiratoire normale. La maladie fluctue au cours de I'année et au fil du temps, le traitement doit étre
adapté au niveau actuel de gravité de I'asthme ;

e une éviction des facteurs déclenchants (tabagisme actif et passif, acariens, etc.) ;

e une éducation thérapeutique du patient complémentaire de la prise en charge et proposée a des
moments-clés comme dans les suites du diagnostic de I'asthme et de son annonce au patient, lors
du suivi médical, lors de linstauration du plan d’action personnalisé de I'asthme (PAPA), et lors de
toutes les autres occasions de contact avec le systeme de santé dont certaines peuvent étre
anticipées : passage de l'adolescence a I'age adulte, événements de la vie comme un projet de
naissance, une orientation professionnelle, un séjour aux urgences pour exacerbation, une ré-
hospitalisation. L'ETP a pour objectifs : la compréhension des mécanismes de I'asthme et de son
traitement, Iinterprétation d’'une géne respiratoire et la reconnaissance des symptomes
annonciateurs d’'une aggravation de I'asthme ; la mesure correcte du débit expiratoire de pointe
(DEP) ; l'apprentissage de la gestion des symptdbmes dans le contexte de la vie personnelle,
familiale, sociale ; 'adhésion et la prise réguliére du traitement médicamenteux, I'utilisation correcte
d’'un inhalateur, I'adaptation du traitement selon le plan de traitement personnalisé ; savoir réagir
face a une crise d’asthme ; le choix et 'adaptation des activités quotidiennes et de loisirs en fonction
de la pollution atmosphérique ; 'adhésion et la pratique réguliére d’'une activité physique.

Ce chapitre rapporte les résultats d’études portant sur des programmes structurés d’ETP et sur des
actions ciblées sur un objectif éducatif délivrés a certains moments-clés du parcours ou de la prise en
charge des patients, décrits précédemment. De nombreuses recommandations internationales de bonne
pratique incluent et recommandent 'ETP dans la prise en charge optimale de I'asthme tout comme les
recommandations de la HAS (57-61). Ces recommandations rapportent toutes une difficulté a définir les
interventions les plus pertinentes pour répondre aux besoins des patients.

5.1 Effets limités de I'information seule méme de qualité sur I’état de santé

Plusieurs revues de synthése de la littérature ont montré de maniere explicite que l'information seule
méme de qualité n’était pas efficace pour améliorer la santé des personnes qui ont une maladie

chronique et ne les aidait pas a gérer leur vie avec leur maladie, les traitements, les soins et les
changements & apporter a leur style de vie.

Une revue de synthése de la littérature, publiée en 2002 par la Cochrane Library, (62) a évalué
I'efficacité d’'une information seule en tant qu’intervention éducative dans l'asthme (11 études
randomisées). Un programme « simplifié » sans autre intervention éducative est défini par les auteurs
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comme un ftransfert d’informations dispensé individuellement ou en groupe a des personnes
asthmatiques (dge > 16 ans), par des infirmiéres, des pharmaciens, des éducateurs de santé, sur la
physiopathologie de I'asthme, la maitrise des facteurs déclenchants ainsi que les effets secondaires des
médicaments. Dans les études analysées, le programme d’informations pouvait étre interactif avec rétro-
information (session individuelle ou en groupe) ou non interactif sans rétro-information par I'intermédiaire
de support remis au patient (écrit, audio, vidéo ou informatique). Ces programmes « simplifiés »
excluaient la mesure du DEP, la remise d’'un plan d’action écrit individualisé et I'évaluation ou la
modification du traitement. Les critéres de jugement utilisés étaient I'absence d’hospitalisation pour
asthme, le nombre de consultations aux urgences, le nombre de visites non programmeées chez le
médecin, la fonction pulmonaire, la consommation de médicaments, I'absentéisme professionnel ou
scolaire, la limitation des activités, la perception des symptomes.

Les résultats de la méta-analyse des 11 études contrélées randomisées ont montré que les programmes
fondés sur la seule information des patients ne réduisaient pas la fréquence des hospitalisations
(- 0,03 hospitalisation par personne par an, IC 95 % : - 0,09 & 003). La réduction des consultations aux
urgences n'a été observée que dans une étude (- 2,76 consultations par personne par an, IC a 95 % :
- 0,09 a 003). Il n’a pas été observé de diminution des consultations non programmées, d’effets sur la
fonction respiratoire et sur la consommation de médicaments. Aucune réduction de I'absentéisme n’a
été observée. En revanche, la perception par le patient de ses symptéomes s’est améliorée (OR : 0,40 ;
ICa95%:0,18 4 0,86).

La qualité des études incluses dans cette méta-analyse était variable. Certaines études datent de plus
de 20 ans et les méthodes de randomisation ne sont pas toujours explicites. La description des
interventions est imprécise quant a la durée des interventions, aux techniques pédagogiques utilisées,
aux modalités de mise en ceuvre. En dépit de ces limites, les auteurs concluent a linefficacité des
interventions fondées sur la seule information pour améliorer la santé des personnes.

5.2 Effets d’un apprentissage de I’autogestion de I'asthme associé a un
suivi médical régulier

Dans l'asthme, une éducation structurée est un processus par étape destiné aux patients et le cas
échéant a leur entourage, adapté a leur besoins et évolutif dans le temps. Planifiée, délivrée par des
professionnels de santé formés a la dispensation de I'ETP, cette démarche utilise des ressources
pédagogiques et des méthodes interactives pour aider les patients a développer des compétences
d’auto-soins et d’adaptation a la maladie et a ses conséquences sur la vie quotidienne (57).

Dans ses travaux concernant I'éducation des patients adultes et adolescents, la HAS s’était notamment
appuyée sur des synthéses de la littérature et des méta-analyses publiées par la Cochrane
collaboration. Celles-ci ont été actualisées et leurs résultats sont présentés dans le chapitre 5.2.2.

5.2.1 Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

» Analyse chez des enfants, adolescents et adultes

Le NICE a publié en 2017 une actualisation de ses recommandations (63) pour le traitement de I'asthme
pour trois populations de patients : les enfants d’'un an & moins de 5 ans, de 5 ans a moins de 16 ans,
des jeunes de plus de 16 ans. L’'ETP fait partie de la stratégie thérapeutique et I'effet des programmes
structurés et personnalisés d’'ETP y est analysé. Un programme structuré comprend une éducation a
l'autogestion de la maladie, 'apprentissage de I'auto-surveillance du souffle ou des symptémes associés
a un plan d'action personnalisé de I'asthme (PAPA) mis en ceuvre par le patient et a un suivi médical
régulier.

Quatorze ECR publiées entre 1997 et 2014 ont été inclues dans I'analyse : 8 d’entre elles incluaient des
patients de plus de 16 ans et 5 une population 4gée de 5 & 16 ans et une seule des enfants plus jeunes
(1 a 5 ans). Les effectifs étaient globalement faibles. Cinq études étaient européennes, 7 étaient
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conduites en Amérique du Nord et 2 en Afriqgue du Sud. Sept études étaient menées en soins primaires,
6 en soins de second recours et 2 en soins de suite et de réadaptation.

Dans les groupes contrble étaient proposés un examen régulier avec un professionnel de la santé, des
médicaments et dans certaines études une information de base sur la maladie et les traitements.

Les criteres de jugement principaux étaient les exacerbations graves de I'asthme, la mortalité, la qualité
de vie. Les critéres secondaires étaient le controle de I'asthme évalué par un questionnaire validé, la
fréquence des hospitalisations, [l'utilisation de médicaments en cas d’exacerbations, la fonction
pulmonaire. Les événements indésirables ont été rapportés: les infections respiratoires, une
insuffisance surrénale.

Dans 4 études, I'asthme était modéré a sévére ; une étude n’incluait que des asthmes modérés, les
autres 8 études ne précisaient pas le degré de sévérité de la maladie. Le suivi était court de 6 a 15 mois
selon les études.

Les résultats sont présentés par population. La qualité des études était qualifiée de faible & modérée en
lien avec le risque de biais, des imprécisions. Néanmoins, plusieurs données ont pu étre rassemblées
pour une méta-analyse :

e pour les patients agés de plus de 16 ans, un programme d’autogestion avec suivi régulier a donné
lieu a un bénéfice clinigue par rapport aux soins habituels: une diminution du nombre
d'hospitalisations (4 études de qualité modérée), du nombre total d'exacerbations graves par patient
(2 études de trés faible qualité) et de pourcentage de VEMS prédit (1 étude, trés faible qualité).
Aucune différence cliniquement importante n’a été rapportée pour la qualité de vie mesurée par
AQLQ (Asthma Quality of Life Questionnaire) (2 études, de faible qualité) ; le nombre total
d’exacerbations graves (2 études, trés faible qualité) ; et le nombre total d'hospitalisations (2 études,
de trés faible qualité) ;

e pour les patients agés de 5 a 16 ans, un programme d’autogestion avec suivi régulier a donné lieu a
un bénéfice cliniquement important par rapport aux soins habituels pour le nombre total
d'exacerbations graves (1 étude, de trés faible qualité). Aucune différence cliniguement importante
n‘a été mise en évidence pour la qualité de vie (3 études, de faible qualité), le nombre total
d’hospitalisations par patient (1 étude de qualité modérée); le contrble de l'asthme (1 étude, de
gualité modérée), et le débit expiratoire maximal (1 étude, de tres faible qualité). Il semblerait que la
qualité de vie augmente a mesure que la gestion de l'asthme s'améliore, ce que permettrait
d’observer une durée de suivi plus longue des patients ;

e pour les enfants agés d’'un an a 5 ans, un programme d’autogestion proposé aux parents ou
soignants avec suivi régulier a donné lieu a un préjudice cliniuement important pour le nombre total
d'hospitalisations (1 étude, de faible qualité). Mais, une augmentation des hospitalisations pourrait
résulter de parents mieux éduqués, et donc capables de reconnaitre les signes d’exacerbation et la
nécessité d’'un recours a I'hépital. Aucune différence n’a été constatée en ce qui concerne la
mortalité, I'utilisation de corticoides et les événements indésirables.

Dans ses travaux, le NICE recommande de proposer a tous les patients ayant un asthme ; adultes,
jeunes et enfants de plus de 5 ans et en dessous (ou les parents des enfants), un programme éducatif
structuré et personnalisé comprenant une éducation a l'autogestion de la maladie, I'apprentissage de
l'auto-surveillance du souffle ou des symptémes, un plan d'action personnalisé de I'asthme (PAPA) mis
en ceuvre par le patient et un suivi meédical régulier.

Les données 2017 du National review of Asthma deaths a mis en évidence qu'un plan d’action
personnalisé de I'asthme (PAPA) n’avait été proposé qu'a 44 (23 %) des 195 personnes décédées pour
asthme et que 43 % des patients décédés n’avaient pas bénéficié d’'une réévaluation de leur asthme
dans l'année précédant leur déces (63). Le suivi d’indicateurs de résultats permet d’identifier des
améliorations a apporter aux pratiques.
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5.2.2 Analyse de la Cochrane Library

» Analyse chez I'adulte

Une revue de la littérature de 36 études contrélées randomisées (6 090 patients randomisés,
4 593 participants au final, pourcentage de perdus de vue variant de 0 % a 54 %), dont certaines
données ont pu faire I'objet d’'une méta-analyse, a été publiée par la Cochrane Library (62). Les objectifs
étaient d’évaluer les effets d’'un programme d’éducation thérapeutique fondé sur des pratiques
d’autogestion de I'asthme associé a un suivi régulier par le médecin sur les résultats cliniques chez des
patients asthmatiques adultes de plus de 16 ans recrutés dans divers lieux : hopital, urgences,
consultation a I'hopital, maisons de santé pluriprofessionnelles, cabinet de médecine générale,
dispensaire.

Dans toutes les études, la stratégie thérapeutique incluait une éducation du patient (n = 36, 100 %). Les
programmes ont été catégorisés selon qu’ils comportaient ou non des informations sur la maladie et les
traitements (Patient Asthma Education), un apprentissage a l'auto-mesure des symptdémes ou du DEP
(n=33; 92 %), un suivi régulier du traitement et de la sévérité de I'asthme par un médecin (n =24 ;
67 %), un plan d’action personnalisé écrit mis en ceuvre par le patient dans des circonstances définies
(Self-monitoring) (n =18 ; 50 %) conformément aux recommandations professionnelles existantes. Le
programme d’éducation était comparé dans toutes les études a une prise en charge habituelle sans
précision détaillée de son contenu.

Pour l'analyse, les auteurs ont regroupé les interventions éducatives en 5 sous-groupes. Les auteurs
justifient le choix de cette catégorisation des interventions en se fondant sur les recommandations
anglo-saxonnes couramment utilisées pour la prise en charge de I'asthme, en particulier I'inclusion au
minimum dans les programmes d’une surveillance du DEP, un suivi médical régulier et un plan d’action
écrit. Ces sous-groupes sont les suivants :

¢ un transfert d’informations (Patient Asthma Education) sur 'asthme et sa gestion, sous diverses
formes : écrites, verbales, visuelles ou audio. Il peut utiliser des méthodes interactives ou non.
L’information peut étre minimale c’est-a-dire avec remise de documents écrits seule ou bien un
entretien court non structuré entre le patient et un médecin, le but étant d’améliorer les
connaissances et la compréhension de l'asthme par le patient. Une information maximale est
structurée, elle s’appuie sur des méthodes interactives et non interactives pour délivrer une
information sur 'asthme et sa gestion ;

e un programme d’autogestion optimale (Optimal self management) est un programme structuré,
variable dans son contenu mais qui concerne la connaissance de I'asthme et de sa gestion par le
patient. Il inclut un plan d’action écrit pour le contréle de I'asthme, la gestion des médicaments en
cas d’exacerbations, avec la mesure réguliere a la fois des symptdomes et du DEP, avec ou sans
enregistrement des mesures dans un carnet de surveillance et un suivi médical régulier dont le
rythme est défini a 'avance (15 études) ;

e un programme centré sur I'auto-mesure seule (Self-monitoring) consiste en la mesure réguliére des
symptémes ou du DEP, avec ou sans enregistrement des mesures dans un carnet de surveillance
(10 études) ;

e un programme comportant un suivi médical régulier sans autre intervention (Regular review) ; il
s’appuie sur des consultations régulieres avec un médecin pour évaluer le statut de I'asthme chez le
patient et revoir la stratégie de prescription des médicaments (2 études) ;

e un programme associant les deux précédents : auto-mesure et suivi médical régulier (7 études) ;

e un programme d’éducation centré sur un plan d’action écrit (Written Action Plan) sans programme
d’autogestion optimale est un plan écrit individualisé proposé au patient pour gérer lui-méme les
exacerbations d’asthme. Ce plan d’action écrit est individualisé en regard de la sévérité de I'asthme
et des traitements et il comporte des informations pratiques sur quand et comment modifier le
traitement médicamenteux en réponse a une aggravation de I'asthme, et sur comment avoir acces a
un service de soins en cas d’aggravation de I'asthme (2 études).
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Les auteurs ont montré qu’'une éducation a l'autogestion de I'asthme, comprenant une auto-surveillance
fondée sur le débit expiratoire de pointe (DEP) ou les symptbmes, associée a un réexamen meédical
périodique et a un plan d’action écrit, avait tendance a réduire en comparaison avec des soins
habituels : les hospitalisations (risque relatif (RR) de 0,64, IC a 95 %, entre 0,50 et 0,82) ; les visites aux
urgences (RR de 0,82, IC a 95 %, entre 0,73 et 0,94) ; les visites médicales non planifiées (RR de 0,68,
IC a 95 %, entre 0,56 et 0,81) ; les jours d'absence au travail ou a I'école (RR de 0,79, IC a 95 %, entre
0,67 et 0,93); l'asthme nocturne (RR de 0,67, IC a 95 %, entre 0,56 et 0,79); et améliorait trés
modérément la qualité de vie (différence moyenne standardisée de 0,29, IC a 95 % entre 0,11 et 0,47).

Les patients présentaient une meilleure fonction pulmonaire, un meilleur débit expiratoire de pointe,
avaient moins de symptdmes, et consommaient moins de médicaments. Les programmes d’ETP qui
permettent aux patients d’ajuster leur traitement au moyen d’un plan d’action personnalisé écrit semblent
plus efficaces que d'autres formats d’autogestion de l'asthme qui ne comprennent pas de plan
personnalisé.

Les auteurs ont identifié des limites aux études sélectionnées, en particulier le niveau variable de
description du contenu des programmes d’autogestion qui a contraint les auteurs a les catégoriser a
partir des modéles publiés dans les recommandations en vigueur sur la prise en charge de I'asthme
dans le contexte des études. Les auteurs soulignent une possible contamination des groupes
« contréle », en particulier avec la mesure du DEP qui est utilisée comme une mesure et non comme un
élément du programme. Par ailleurs, des définitions différentes comme celles d’une visite non
« programmée chez le médecin » ou d’'un « jour d’absentéisme professionnel ou scolaire » limitent la
généralisation des résultats (hétérogénéité des études sur ces deux variables).

En dépit de ces limites, les résultats restent cliniguement intéressants et les auteurs concluent que les
patients asthmatiques devraient se voir offrir un programme d’éducation du patient associé au minimum
a un plan d’action écrit, a I'apprentissage de I'auto-mesure du DEP ou des symptbmes et a un suivi
médical régulier.

» Analyse chez I’enfant

Les recommandations professionnelles publiées en 2002 par 'ANAES « Education thérapeutique de
I'enfant asthmatique » (58) avaient indiqué que les données de la littérature sur I'efficacité des méthodes
éducatives de I'enfant asthmatique sur la morbidité : symptémes, qualité de vie, nombre de consultations
d’'urgence et nombre d’hospitalisations ne permettent pas de conclure a une efficacité avec un niveau de
preuve. Une seule étude a observé une diminution du nombre de traitements en urgence des enfants
asthmatiques ayant eu une éducation thérapeutigue comportant une méthode de résolution de
probléme/recherche de solution.

Depuis la publication de ces recommandations, une méta-analyse d’études controlées randomisées a
été publiée par la Cochrane Collaboration en 2005 (64). Les objectifs de cette méta-analyse incluant
32 études publiées entre 1980 et 1998 (n = 3 706 patients) étaient doubles : 1. Déterminer I'efficacité de
'éducation dans I'asthme mesurée sur la fonction respiratoire (débitmeétre de pointe et mesure du
VEMS) ; la morbidité (exacerbations, absentéisme scolaire, réduction d’activité, signes nocturnes) ; la
perception des symptdomes (mesures subjectives de la sévérité, perception de I'auto-efficacité
personnelle avec des scores de coping et de health locus of control) ; l'utilisation du systéme de santé
(en particulier, passages aux urgences, fréquence des hospitalisations, recours inopiné au médecin) ;
2. Déterminer les caractéristiques de programme d’éducation a l'autogestion dans les études qui les
associent avec une amélioration des résultats de santé estimés a partir des criteres de jugement
énonceés précédemment.

Un programme d’autogestion de I'asthme comprenait des stratégies éducatives visant a améliorer les
connaissances, les techniques d’auto-surveillance, d’auto-mesure du souffle et d’adaptation des
traitements, ainsi que les perceptions du contréle de la maladie par le patient.

Les résultats ont montré que les programmes d’éducation de I'enfant et de I'adolescent asthmatique
étaient modérément associés a une amélioration de la mesure du débitmeétre de pointe (différence de
moyenne pondérée : 0,50, IC a 95 % : 0,25 a 0,75) et de la perception de I'auto-efficacité personnelle.
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Les programmes éducatifs diminuaient modestement le nombre de jours d’absentéisme scolaire
(difféerence de moyenne pondérée: -0,14, IC a 95%: - 0,23 a-0,04) et de restriction d’activité
(difféerence de moyenne pondérée : - 0,29, IC a 95%: - 0,49 a - 0,08), le nombre de recours aux
urgences (différence de moyenne pondérée: -0,21, IC & 95%: -0,33 a -0,09). Les effets du
programme éducatif étaient plus importants sur tous les critéres de jugement lorsque I'asthme était
modéré a sévere, en comparaison avec un asthme modéré et dans les études qui comportaient des
stratégies basées sur [l'utilisation du débitmétre de pointe plutdt que sur les symptdomes pour
'appréciation de la fonction respiratoire. Les effets étaient démontrés pour les 6 premiers mois de suivi,
et entre 7 et 12 mois, sauf pour les mesures de la morbidité et I'utilisation du systéeme de santé.

En dépit des limites méthodologiques, les auteurs concluent globalement & un bénéfice des programmes
éducatifs chez les enfants, ils recommandent d’inclure une éducation a I'autogestion dans la prise en
charge habituelle de I'asthme.

Dans un article publié en 2004, Guevara et Wolf, deux des auteurs de la méta-analyse décrite ci-dessus,
ont comparé 3 différentes approches statistiques permettant de regrouper les données lorsque les
études avaient une durée de suivi des patients variable, en termes d’estimation des effets, de précision
et d’interprétation clinique des résultats (64). lls ont montré que le choix de I'approche statistique avait
peu d’effet sur I'inférence. Cependant, le choix de la méthode affectait clairement I'interprétation clinique
des résultats en termes d’effets relatifs ou absolus. Clairement, si I'analyse cherche a améliorer
l'interprétation clinique des résultats, il convient d’utiliser les méthodes de mesure de différence du taux
d’'incidence. Par exemple dans la méta-analyse sur 'asthme chez I'enfant, si cette méthode avait été
utilisée, les effets du programme éducatif sur 'absentéisme scolaire auraient été plus modestes avec la
différence de moyenne pondérée (- 0,14, IC a 95%: - 0,23 a - 0,04), alors que la mesure du taux
d’'incidence montrait une réduction de 1,8 jour par an.

5.2.3 Evaluation de différentes modalités d’éducation a I’'autogestion de I’'asthme

Une revue systématique de la littérature, publiée en 2009 par la Cochrane Library (65), a évalué
différentes modalités d’éducation a l'autogestion de I'asthme (15 études contrblées randomisées ont
décrit 26 programmes d’autogestion : programme d’ETP (n = 26) ; auto-évaluation des symptémes ou
mesure du DEP (n = 26) ; évaluation réguliere du traitement et de la sévérité de 'asthme par un médecin
(n = 25) ; plan d’action écrit (n = 23). Trois comparaisons ont été faites :

Six études comparaient une autogestion optimale permettant un auto-ajustement du traitement par le
patient lui-méme sur la base d'un plan d'action écrit personnalisé par rapport a un ajustement du
traitement (corticostéroides inhalés) par un médecin et dans 4 d’entre elles, une optimisation des
traitements a été faite dans les deux groupes avant de commencer I'étude. Ces deux formes de gestion
de l'asthme donnent des effets équivalents sur les hospitalisations, les visites aux urgences, les
consultations non programmées chez le médecin et la fréquence de I'asthme nocturne. Dans toutes les
études l'autogestion de l'asthme avec un plan de traitement fondé sur le DEP ou les symptdomes
montraient des résultats équivalents.

En raison du faible nombre d’études répondant aux critéres d’inclusion, les données de 3 études ont été
analysées séparément. Les trois études ont comparé un programme d’autogestion dit optimal fondé sur
une information sur la maladie asthmatique, les principes du traitement, l'utilisation d’'un plan d’action
pour adapter la thérapeutique et savoir quand consulter, une auto-mesure de I'état respiratoire (DEP ou
symptémes), des visites régulieres et programmées avec un médecin, avec des variantes selon les
études inclues : conseils oraux a la place du plan d’action écrit (66), programme d’ETP réduit (67), pas
de suivi régulier (68).

La premiére étude (68) proposait un programme optimal d’éducation a des patients asthmatiques
nouvellement diagnostiqués, en omettant chez le groupe « contrble » les visites régulieres chez le
médecin, retrouvait un nombre plus important de visites inopinées et 2 fois plus de journées de maladie
dans le groupe « contréle » que dans le groupe « intervention ».

La deuxiéme étude (67) rapportait un nombre de visites inopinées plus important dans le groupe
« contréle » & qui était proposée une éducation minimale (explication du plan d’action en cas d’utilisation
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d'un inhalateur, plan d’action fondé sur le DEP ou les symptdmes, conseils standard pour modifier la
thérapeutique selon le plan d’action). Le programme structuré comprenait les interventions décrites
précédemment ainsi qu'une démarche éducative explicite fondée sur un diagnostic éducatif selon le
modele PRECEDE avec des séances individuelles et en petits groupes. La durée du suivi était de
12 mois. Pour le groupe « intervention », les résultats montraient a 12 mois une augmentation des
connaissances (p = 0,0001) ; un ajustement adéquat des médicaments par le patient (p = 0,008) ; une
amélioration du score de qualité de vie (p =0,001; QOL de Juniper) et du DEP (p =0,03). Une
diminution de 6 et 12 mois du pourcentage de patients consultant en urgence dans le groupe
« éducation structurée » (p = 0,02) a été constatée et une amélioration significative des symptémes était
retrouvée dans le groupe « intervention ». L’auteur rapporte que lorsque lintensité des séances
éducatives diminue, on constate une élévation de visites médicales non programmées. A linverse, des
séances éducatives plus intenses améliorent le score de qualité de vie et améliorent les symptdomes
d’asthme (score).

La troisiéeme étude (66) comparait les instructions verbales sur le plan de traitement avec un plan de
traitement écrit. |l n’y avait pas de différence entre les deux groupes en termes de fréquence du nombre
d’admissions a I'hdpital pour asthme, de recours aux urgences, de visites a domicile, de variabilité dans
la mesure du DEP.

Les auteurs concluent a l'intérét des programmes éducatifs qui permettent aux patients asthmatiques
d’auto-ajuster leur traitement a I'aide d’'un plan d’action écrit ou par le biais de réexamens réguliers par
le médecin. La mise en ceuvre par les patients d’'un plan d’action personnalisé et fondé sur le DEP est
équivalente au plan d’action basé sur les symptomes. En revanche, l'efficacité de I'autogestion de la
maladie asthmatique, permettant aux patients de contrdler leur asthme par un ajustement du traitement,
peut étre moins bonne si I'éducation thérapeutique est moins intense, ou si la fréquence de réexamen
clinique diminue.

\

Deux rapports de tres bonne qualité méthodologique ont été identifiés grace a la recherche
documentaire. lls ont été publiés en 2014 et 2015. Tous deux ont pour objectif d’évaluer I'efficacité des
programmes d’autogestion délivrés a des patients ayant une maladie chronique (44, 55).

» Le rapport du National Institute for Health Research

Il a été réalisé par le Health Services and Delivery Research et publié sous I'égide du National Institute
for Health Research (NIHR) (44).

Dix-huit revues systématiques de la littérature ont été sélectionnées, la moitié d’entre elles ont pu faire
I'objet d’'une méta-analyse et les résultats de I'autre moitié ont été relatés indépendamment. La période
de recherche s’étendait de 1995 a 2012 et les études contrblées randomisées retenues ont été publiées
entre 1979 et 2010. Les études ont été menées en Europe (11 pays différents), au Canada, aux Etats-
Unis, en Australie, en Nouvelle-Zélande, au Brésil.

Les interventions évaluées étaient variées : programme d’apprentissage a I'autogestion, plan d’action
écrit personnalisé, interventions éducatives interactives en groupe ou en individuel, interventions pour
contréler ou minimiser I'impact des facteurs de I'environnement, interventions pour améliorer I'adhésion
et la prise réguliere du traitement médicamenteux, interventions éducatives visant a promouvoir
l'utilisation du plan d’action personnalisé. Les interventions étaient délivrées dans divers contextes :
établissement scolaire, soins & domicile, structure de soins, et selon deux modalités : en groupe ou en
individuel, par divers professionnels de santé (infirmiers en premier lieu, médecins, kinésithérapeutes
mais aussi travailleurs sociaux). Le contenu des interventions était variable et incluait une grande variété
de thématiques : techniques d’inhalation, éducation a la reconnaissance des signes dalerte
respiratoires, mesure et enregistrement des symptomes, prise correcte des médicaments, quand et
comment recourir a un professionnel en cas de difficultés ou d’aggravation de I'état de santé ou d’aide a
I'arrét du tabac.

Les résultats ont été catégorisés par population bénéficiaire du programme d’autogestion et par type de
critéres de jugement.
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Les critéres de jugement primaires portaient sur le recours au systéme de santé, la qualité de vie, la
fonction pulmonaire.

Le nombre d’admissions a I'hopital était significativement moins élevé chez les patients qui ont participé
a un programme d’autogestion en comparaison avec des soins habituels (3 méta-analyses réalisées a
partir ’ECR de trés bonne qualité, 1 chez des enfants et des adolescents et les 2 autres chez des
adultes a partir de 18 ans).

Le nombre de séjour aux urgences et de visites non programmées chez le médecin traitant étaient
significativement moins élevées dans les groupes interventions (deux méta-analyses, une chez les
enfants, une autre chez des adultes).

Chez une population d’enfants de 0 a 18 ans, les interventions qui ont abouti a ces résultats, en
comparaison avec une information de base, sont multi-composantes (informations sur la maladie
asthmatique, apprentissage de l'auto-mesure des symptdémes ou du souffle, utilisation d’'un plan de
traitement personnalisé, évaluation réguliere du bénéfice/risque des traitements médicamenteux, prise
en compte des facteurs de I'environnement), utilisent des méthodes interactives visant a interagir avec
les patients. Les interventions éducatives sont délivrées sous la forme de séances de 20 minutes en
moyenne a domicile ou avant la sortie de I'hdpital ou du service des urgences, associées
systématiqguement a un renforcement des apprentissages pendant 12 mois (visites a domicile ou autre

modalité selon les préférences des patients), un suivi régulier ensuite.

Chez les adultes, les interventions qui apportent les meilleurs bénéfices en comparaison avec des soins
habituels, sont multi-composantes : une information et des explications approfondies sur la maladie et
les traitements, I'apprentissage a I'autogestion des symptédmes ou du souffle, un suivi médical régulier
du traitement de I'asthme en rapport avec sa sévérité, I'apprentissage de I'utilisation par le patient d’'un
plan d’action personnalisé. La durée des séances et leur fréquence n’étaient pas toujours clairement
détaillées.

La qualité de vie était significativement meilleure dans le groupe apprentissage de l'autogestion
uniguement dans les populations d’adultes (2 méta-analyses de trés bonne qualité). Ce résultat n’était
pas retrouvé dans les programmes d’autogestion ciblant les enfants ou leurs parents.

La fonction pulmonaire mesurée avec le DEP était améliorée dans une méta-analyse de 3 ECR de trés
bonne qualité (deux d’entre elles montraient une différence statistiquement significative entre le groupe
intervention et le groupe contrdle). D’autres revues de la littérature montraient des résultats mitigés.

Les critéres de jugement secondaires portaient sur les symptdmes et les exacerbations, la limitation
des activités professionnelles ou scolaires, l'auto-efficacité, les auto-soins (technique d’inhalation,
mesure et interprétation de la mesure du souffle notamment).

Une amélioration statistiquement significative des symptémes d’asthme nocturne est rapportée dans une
seule méta-analyse qui comparait un programme d’autogestion a des soins habituels.

Les absentéismes scolaire et professionnel sont les résultats les plus souvent rapportés en termes de
limitation des activités. Dans une des 2 méta-analyses réalisées, une réduction statistiquement
significative des jours d’absence au travail et en classe a été démontrée tandis que dans I'autre méta-
analyse une tendance a une diminution non significative du risque d’absentéisme était constatée.

L’auto-efficacité était curieusement peu fréquemment rapportée alors qu’il s’agit d’'un élément constitutif
des programmes d’apprentissage a l'autogestion par les patients de leur maladie. De méme, le seul
changement intervenu dans l'utilisation du systéme de santé a la suite d’'un programme éducatif était la
participation réguliere des patients aux visites de suivi médical programmé, ce résultat était
statistiguement significatif dans une seule méta-analyse. L’analyse d’autres ECR, prises isolément, a
montré des résultats statistiquement significatifs concernant les compétences des parents d’enfants
ayant un asthme dans l'interprétation et la mise en ceuvre d’'un plan d’action écrit personnalisé pour le
traitement de 'asthme et des exacerbations.
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Les auteurs du rapport soulignent que plusieurs études ont évalué un aspect spécifique de I'autogestion
(actions éducatives ciblées sur un objectif d’autogestion) et ont retrouvé des résultats positifs, par
exemple : davantage de parents/enfants avec un plan daction écrit personnalisé, meilleure
comprehension du plan d’action chez des adultes ayant bénéficié de séances éducatives par téléphone.
Les effets de ces actions ciblées sont détaillés dans le chapitre 4.3.

La mise en ceuvre par les patients d’'un plan d’action personnalisé et fondé sur le DEP est équivalente
au plan d’action basé sur les symptémes.

» Le rapport publié par le Health Information and Quality Authority (HIQA)

Il est fondé sur une actualisation du rapport PRISM (Practical Systematic Review of Self-management
Support for long-term conditions) qui analyse la littérature concernant les effets de I'autogestion par le
patient de sa maladie jusqu’en 2012 (44). Le rapport actualisé entre 2012 et 2015 a inclus 9 revues
supplémentaires de la littérature de bonne qualité méthodologique publiées entre 1993 et 2012,
auxquelles sont venues s’ajouter 3 nouvelles études publiées en 2014 et 2015. Au total, 12 revues de la
littérature ont été analysées (90 études contrblées randomisées chez une population d’adultes de plus
de 18 ans) pour évaluer divers programmes multi-composantes d’apprentissage a I'autogestion de la
maladie asthmatique par le patient (self-management support). Le plan d’action écrit tient une place
importante dans les stratégies éducatives. Il aide le patient a contréler 'asthme, a suivre un traitement
guotidien et a faire face a une aggravation des symptémes respiratoires grace a une conduite a tenir
personnalisée (55).

Dans les 12 revues de littérature, le nombre d’études controlées randomisées variait de 4 a 39 et le
nombre total de participants de 475 & 7 883. Ces études ont été mises en ceuvre en Europe et en
Amérique du Nord. Les programmes identifiés ont divers objectifs et comportent différentes
composantes (information et plan d’action écrit , n = 7 revues de la littérature ; divers programmes multi-
composantes d’apprentissage de l'autogestion de la maladie asthmatique par le patient, n = 2 revues ;
techniques visant a adopter et changer les comportements, n = 1 revue ; d’autres interventions incluant
l'utilisation de messages SMS visant I'adhésion et la prise des médicaments , 1 revue ; des interventions
fondées sur 'adhésion et la prise réguliere des médicaments et les composantes du Chronic Care Model
(69), 1 revue). Les programmes sont proposés dans des formats variés et selon diverses méthodes, et
sont délivrés par des professionnels de santé ou des patients ressources.

Les critéeres de jugement des interventions étaient la qualité de vie, la fréquence des hospitalisations, les
consultations aux urgences et les visites hon programmées chez le médecin traitant.

Les résultats des études de trés bonne qualité méthodologique (évaluées grace a des instruments
d’évaluation spécifiques aux revues de la littérature et aux méta-analyses) montraient que la qualité de
vie des patients ayant un asthme était significativement améliorée avec un programme basé sur
plusieurs composantes : une information sur I'asthme et ses traitements associée a I'apprentissage
d’'une auto-mesure des symptébmes ou du DEP, I'apprentissage de la technique des inhalateurs, des
visites réguliéres de suivi médical, et un plan d’action écrit en cas d’exacerbations.

Fondées sur des études randomisées de bonne qualité méthodologique, le rapport PRISM actualisé
montre que les programmes d’apprentissage a l'autogestion (incluant une information détaillée sur
'asthme et ses traitements, son contrdle, la mesure par le patient du DEP ou des symptédmes, un suivi
médical régulier visant a faire le point avec le patient, et I'utilisation d’'un plan d’action écrit) améliore
significativement la qualité de vie [2 études, la difféerence moyenne était respectivement de :
0,25 (0,09 a 0,41) et 0,29 (0,11 a 0,47)]. Il est a noter que les stratégies éducatives bénéfiques incluent
toutes un plan d’action écrit et une utilisation équivalente du DEP ou des symptdmes pour prendre des
décisions sur I'adaptation du traitement, montrant ainsi le lien trés fort entre la stratégie thérapeutique et
éducative et le choix possible entre deux techniques d’auto-mesure du souffle et des symptdémes pour
s’adapter aux capacités du patient et a ses préférences (44).

Denford et al. (70) ont montré dans une méta-analyse de 38 études randomisées contrbélées incluant
7 883 patients ayant un asthme, que diverses interventions combinées entre elles visant a aider les

HAS/Service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours/juin 2018
42



) Actualisation de 'analyse de la littérature
Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

patients a modifier leur comportement étaient efficaces en comparaison avec les groupes contréle
(interventions habituelles) pour réduire les symptdmes d’asthme, la différence entre les groupes était
significative (Différence de moyenne standardisée = - 0,38, IC a2 95%: -0,52 &- 0, 24 ; n = 27 ECR),
étaient associées a une augmentation statistiquement significative d’adhésion au traitement
médicamenteux et de sa prise pour prévenir les exacerbations (OR =2,55; IC a4 95 % : 2,11 a 3,10),
diminuait les consultations non programmées (RR = 0,71: 0,56 a 0,90; n=23 ECR). Méme si le
contenu optimal des programmes d’éducation ne peut étre défini clairement, les bons résultats sont liés
au minimum & une éducation du patient s’appuyant sur un plan d’action écrit personnalisé et
I'apprentissage de compétences d’auto-soins et d’auto-surveillance (utilisation des inhalateurs, mesure
des symptdomes ou du souffle). Les auteurs indiquent que les programmes éducatifs qui impliquaient
activement les patients ont obtenus de meilleurs bénéfices notamment en ce qui concerne les
consultations non programmees.

Blakemore et al. (71) ont analysé 39 études randomisées controlées dont 31 de trés bonne qualité
méthodologique incluant 4 246 patients asthmatiques (Age moyen 18,4 a 72,8 ans) qui ont participé a
divers programmes éducatifs multi-composantes ou modes de délivrance variés (information et gestion
de la maladie). Le suivi variait de 6 semaines a 36 mois (10,8 mois en moyenne). Une méta-analyse des
données montrait que le recours aux urgences était 21 % moins important dans le groupe intervention
que dans le groupe contréle. Les interventions qui comportaient l'utilisation d’'un plan d’action écrit
associé au développement de compétences d’auto-soins et d’auto-surveillance, de résolution de
probléeme et de prévention des rechutes avaient tendance a étre bénéfiqgues (nombre de séances
variables et flexibles selon les besoins éducatifs ; en moyenne 4,4 mais pouvant aller de 1 a 24).
Toutefois, la seule intervention statistiquement significative sur la prévention des rechutes apres
utilisation d’'un modéle de régression multiple était I'apprentissage de compétences d’auto-soins et
d’auto-surveillance, I'apprentissage de l'utilisation des inhalateurs, du débitmetre de pointe qui ont un
réle fondamental dans la réduction des visites aux urgences de I'hépital (RR = 0,79 ;IC a 95 % : 0,67 a
0,94). Le pourcentage derreurs dans l'utilisation des inhalateurs est élevé (44 % des patients) et
I'entrainement des patients est décrit comme inadéquat.

En conclusion, des études contrdlées randomisées de bonne qualité méthodologique montrent que des
stratégies éducatives multi-composantes améliorent la qualité de vie et réduisent les admissions a
I'hépital et le recours aux urgences. Une autogestion optimale de la maladie asthmatique est fondée sur
I'utilisation par le patient d’'un plan d’action écrit personnalisé pour le contréle de I'asthme. Des
interventions comportementales améliorent I'adhésion et la prise réguliéere des médicaments et
diminuent les symptémes d’asthme.

5.2.4 Evaluation de mesures organisationnelles associées a une éducation

Une revue de la littérature publiée en 2015 par la Cochrane Library (72) a analysé l'impact
d’interventions pour aider les patients a surmonter les difficultés dans la prise en charge de leur asthme.
Ces interventions qui au-dela de I'éducation du patient englobent d’autres interventions conformes aux
caractéristiques du Chronic care Model (CCM) : centration sur les besoins des patients, encouragement
de la coordination et de l'intégration des services fournis par une équipe de professionnels de santé, au
minimum deux, éducation du patient et programme d’autogestion de la maladie. La durée de ces
interventions était en moyenne de 8,5 mois (3 & plus de 12 mois).

Au total, 20 études randomisées contr6lées, non contrdlées, études avant/apres ont été inclues
(81 746 patients ; médiane 129,5) avec un suivi des patients allant de 3 & plus de 12 mois. Les patients
étaient des femmes pour 60 % d’entre eux, avec un age moyen de 42,5 ans (28 a 53,7 ans) et leur
asthme était modéré a sévere. Les auteurs signalent une qualité méthodologique des études faible a
modérée, en raison d’'une description limitée du contenu et des modalités des interventions et des
intervalles de confiance souvent larges pour certains résultats. Les résultats des études ont été
regroupés en utilisant le modele a effets aléatoires et les résultats ont été rapportés en différence
moyenne globale ou différence moyenne standardisée (DMS).
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Parmi les 20 programmes, 11 d’entre eux comportaient une combinaison d’au moins 8 composantes
correctement décrites, en revanche les 9 autres, comprenant 7 composantes ou moins, étaient moins
détaillés. La composante dominante des programmes était :

e [|'éducation du patient avec le plus souvent une éducation délivrée en séances individuelles (n = 19)
avec un apprentissage du plan personnalisé d’action (n = 12), de la vérification de la techniques
d’inhalation (n = 9) ;

e ['organisation centrée sur les professionnels ou le systtme de soins avec le plus souvent un travail
en équipe explicite incluant des processus collaboratifs (n = 15) ou une formation et un entrainement
des professionnels de santé (n = 10) ou l'utilisation de supports fondés sur les données de la science
(n=9);

e ['organisation centrée sur les besoins du patient avec le plus souvent un suivi structuré (n = 16) ou
une aide et des conseils a la demande, par exemple grace a une hotline (n = 6).

En comparaison avec les soins habituels, les programmes de management Chronic Care Model ont
entrainé des améliorations a la qualité de vie (DMS 0,22 ; IC a 95 % de 0,08 & 0,37) mesurée par divers
guestionnaires spécifiques a I'asthme comme I'’Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ), le Living
with Asthma Questionnaire (LWAQ), le Chronic Respiratory Disease Questionnaire (CRDQ); une
amélioration des scores de sévérité de I'asthme (DMS 0,18 ; IC a 95 % de 0,05 a 0,30) mesurés grace a
divers instruments comme I'Asthma Control Questionnaire (ACQ), le Lara Asthma Symptom Score
(LASS), I'Asthma morbidity index, '’Asthma Control Test, 'Asthma Therapy Assessment Questionnaire
(ATAQ) ; une amélioration des tests de fonction pulmonaire (DMS : 0,19 ; IC a 95 % de 0,09 a 0,30).

Les données sur l'amélioration des scores d'auto-efficacité, définie comme la capacité a parvenir a
modifier ses comportements de santé, n'étaient pas concluantes (DMS 0,51 ; IC a 95 % de -0,08 a 1,11).
Divers instruments de mesure validés ont été utilisés dans les études comme le Perceived Control of
Asthma Questionnaire (PCAQ), I'Asthma Self-efficacy Scale, le Chicago Initiative to Raise Asthma
Health Equity Asthma self-efficacy Scale, ou des questionnaires avec questions ouvertes.

Les données relatives aux hospitalisations et aux consultations en urgence ou en dehors de
consultations de suivi planifiées n’ont pu étre combinées dans une méta-analyse car les données étaient
trop hétérogenes. Les résultats des études prises individuellement ne permettaient pas de conclure sur
les criteres de jugement suivants : exacerbations d’asthme, absentéisme professionnel ou scolaire,
utilisation d’'un plan personnalisé d’action et satisfaction des patients.

Les auteurs concluent a de faibles effets des composantes du CCM par rapport aux groupes contrdle qui
ont bénéficié d’'une combinaison d’interventions parmi lesquelles une éducation du patient ou un
programme de gestion de la maladie donc au total d’'un bon niveau de prise en charge clinique et trés
proche du CCM. Pour les patients asthmatiques, on ne sait pas si des interventions comme celles
proposées dans le cadre du CCM offrent plus d'avantages que I'éducation et le soutien a I'autogestion
uniquement.

Les événements du type visites aux urgences ou réhospitalisations n’étaient finalement pas si fréquents
dans le parcours des patients suivis durant 1 an ou plus.

5.3 Effets des actions éducatives ciblées sur un objectif

Dans cette section, nous rapportons les effets d’actions éducatives de courte durée ciblées sur un
objectif éducatif spécifique et a interroger leur pertinence. Ces actions visaient a développer chez le
patient des compétences d’utilisation d’'un plan d’action personnalisé de 'asthme, d’analyse d’une crise
ayant motivé une consultation en urgence ou une hospitalisation.

Les processus d’acquisition de compétences et d’apprentissage ont été décrits lorsque les études le
permettaient.
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5.3.1 Apprentissage de I'utilisation d’un plan d’action personnalisé de I’asthme

Le plan d’action personnalisé de I'asthme (PAPA) permet aux patients asthmatiques, en complément
d’un traitement de fond bien conduit, de participer au maintien du contréle de leur maladie et d’agir en
cas d’exacerbation. Le contréle de l'asthme s’évalue sur les événements respiratoires cliniques et
fonctionnels et sur leur retentissement sur la vie quotidienne, les activités de la personne (symptdomes
diurnes et nocturnes, activité physique, exacerbations, absentéisme professionnel ou scolaire, utilisation
de médicaments, valeur du DEP). Le suivi des patients était centré sur le controle de I'asthme et son
évaluation a chaque consultation de suivi (59).

Le PAPA est utilisé pour promouvoir la gestion de I'asthme par les patients eux-mémes et leur permettre
de controler leur asthme. Il s’agit d’'un aide-mémoire sur le plan de traitement et il offre des conseils
personnalisés de conduite a tenir pour reconnaitre les symptémes qui doivent alerter, quand, comment
et pendant combien de temps augmenter les doses de médicaments et quand aller consulter. Le PAPA
représente également un outil de communication entre le patient et le médecin, l'infirmiére est utile au
suivi régulier du patient. Tous les programmes d’éducation du patient s’appuient en théorie sur le PAPA
et 'apprentissage des systémes d’inhalation. Bien que les recommandations internationales valorisent
l'utilisation du PAPA celui-ci reste encore peu investi par les professionnels de santé. Au Royaume-Uni,
I'examen national des décés dus a I'asthme souligne que les PAPA n'ont été fournis qu'a 44 (23 %) des
195 personnes décédées de l'asthme et que 43 % des patients décédés n'avaient pas eu de
consultation de suivi de lasthme lors de la derniere année (données 2016
https://www.nice.org.uk/quidance/NG80/uptake).

Une méta-analyse publiée par la Cochrane Collaboration en 2017 (73) avait pour objectifs :
1. De comparer la prise en charge des patients asthmatiques adultes avec ou sans PAPA d’une part, et,
2. De comparer l'efficacité du PAPA avec une éducation du patient (définie dans les recommandations
du Global initiative for Asthma GINA 2016 (74)) versus une éducation seule. L’éducation du patient
proposée par le GINA repose sur une information sur I'asthme et les composantes de la stratégie
thérapeutique ; des conseils pour l'arrét du tabac, la pratique d’'une activité physique et la gestion de la
bronchoconstriction lors de I'effort ; 'apprentissage des techniques d’utilisation des inhalateurs ; un suivi
a domicile par des infirmiéres spécialisées dans I'asthme ; une concertation avec le médecin traitant sur
la prescription des médicaments.

Sur les 15 études incluses dans cette revue de la littérature (études randomisées en double aveugle ou
uniguement randomisées, 3 062 patients, d'un dge moyen compris entre 22 ans et 49 ans avec un
asthme moyennement sévére a sévére, haut risque de décompensation), 10 d’entre elles ont pu étre
exploitées. Seulement 2 comparaient un PAPA avec éducation versus une éducation seule (n = 460
participants), les autres études qui comparaient l'utilisation du PAPA versus pas d’utilisation ne sont pas
rapportées ici (n = 2 602 patients). Concernant la comparaison entre PAPA avec une éducation du
patient et éducation seule, les criteres de jugement principaux étaient les suivants: expérience
rapportée par le patient d’'une exacerbation I'ayant conduit a consulter au service des urgences ou a étre
hospitalisé ; les symptébmes d’asthme ; les critéres secondaires étaient la qualité de vie et le nombre
d’exacerbations requérant un traitement par corticostéroides.

Les interventions éducatives délivrées au groupe contrble comportaient une ou plusieurs des
composantes suivantes : information structurée sur les traitements, conseils ou apprentissage de la
technique d’'inhalation ou mesure du souffle.

Les résultats ne montraient aucune réelle différence entre les groupes qui bénéficiaient d'un PAPA
associé a une ETP et le groupe qui recevait une éducation seule (1 étude, 70 participants ; OR = 1,08 ;
IC a 95 % de 0,27 a 4,32). Il en est de méme pour les scores de symptdmes d’asthme mesurés par
I’Asthma Control Questionnaire qui n’étaient pas différents entre les groupes (1 étude, n = 70). Dans une
seule étude randomisée, aucune différence n’a été retrouvée concernant la qualité de vie mesurée par
I’Asthma Quality of Life Questionnaire entre le groupe recevant un PAPA et une éducation (n = 84) et le
groupe recevant une éducation seule (n = 90). La différence concernant le nombre d’exacerbations
requérant un traitement par corticostéroides n’était pas statistiquement significatif entre les deux
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groupes (1 étude, n = 70). Aucune des études ne rapportait d’événements indésirables y compris le
déceés, d’absentéisme professionnel ou scolaire, de mesure de la fonction respiratoire.

Les auteurs soulignent que la qualité méthodologique des études étaient faibles avec en plus des biais
liés au non-respect des bonnes pratiques. Les participants ne recevaient pas toutes les interventions
éducatives planifiées en référence aux recommandations du NICE (63) et du SIGN (60). Les
interventions éducatives comportaient une ou plusieurs des interventions suivantes : des informations
orales avec des informations écrites, une explication du PAPA, la tenue d’'un carnet journalier pour noter
les symptémes, les mesures du DEP, I'action entreprise, et son analyse avec une infirmiére. La durée de
l'intervention éducative était trés variable : 6 mois ou plus, 14 semaines pour la plus courte durée.

5.3.2 Interventions éducatives a la suite d’une visite aux urgences pour exacerbation
aigué de I'asthme

L’efficacité des interventions éducatives apres une visite dans un service d'urgences pour cause
d'exacerbation aigué de l'asthme a été évaluée par la Cochrane Library. Les admissions a I'hdpital
représentent un marqueur fort d’asthme sévére, augmentant le risque de réadmission et de déceés (75).

Treize études portant sur 2 157 adultes de plus de 17 ans ont été incluses dans cette méta-analyse. Les
actions éducatives étaient variées et comportaient plusieurs des modalités suivantes : plan de traitement
et d’action personnalisé écrit destiné au patient (basé sur une évaluation des symptémes ou une mesure
du DEP), reconnaissance des symptomes et apprentissage des mesures du souffle, information écrite
(livret ou aide-mémoire), apprentissage de la prise des médicaments y compris la technique d’inhalation,
explication de I'importance du suivi (intervention unique, n = 1). L'information n’était jamais délivrée
seule. Dans une des études, 24 heures de hotline étaient offertes aux patients. Les séances éducatives
étaient délivrées principalement par des infirmiéres spécialisées dans I'asthme ou des infirmiéres du
service des urgences (n = 11) et dans deux études par des médecins spécialistes et un
kinésithérapeute. La durée du suivi était en moyenne de 7,4 mois (de 6 a 18 mois). Les séances étaient
délivrées a différents moments du séjour aux urgences (n = 6), durant I'hospitalisation (n = 2), aprés les
soins pour exacerbations par les infirmiéres des urgences (n = 3) ou a la sortie (n = 2). Selon les études,
le groupe contr6le recevait les soins habituels qui comportaient des interventions éducatives mais moins
intenses et moins fréquentes ou délivrées dans les 48 heures suivant I'hospitalisation (entretien
approfondi avec une infirmiére spécialiste, ou a la sortie).

Les résultats mesurés 6 mois apres l'intervention indiquaient que diverses combinaisons d’interventions
éducatives de différentes natures réduisaient significativement les séjours aux urgences ou les
réadmissions a I'hopital (diminution de 13 % par rapport aux 27 % chez une population non traitée)
durant la période de suivi (RR: 0,50 ; IC a 95 % 0,27 a 0,91, données de haut niveau de qualité).
Néanmoins, la baisse du risque de nouvelles visites aux urgences pendant le suivi n’était pas
statistiguement significative (RR: 0,72 ; IC a 95 % 0,47 a 1,11, données de faible niveau de qualité).
L'absence de différences statistiquement significatives entre le groupe « éducation » et le groupe témoin
en termes de débit expiratoire de pointe, de qualité de vie, de jours d'absence au travail, était difficile a
interpréter compte tenu du petit nombre d'études ayant contribué a ces résultats et de la variabilité
statistique entre les résultats des études. L’étude n’a pu indiquer de maniére claire les caractéristiques
de I'action éducative qui avait les résultats les plus positifs sur la santé.

Les auteurs signalent plusieurs limites a cette méta-analyse : trés grande hétérogénéité de l'intensité et
de la fréquence des séances éducatives, caractéristiques des séances décrites a des degrés divers de
détail, poids relatif des caractéristiques des patients sur 'accés a 'ETP et a sa continuité (niveau
d’éducation, facteurs socio-culturels et économiques) et d’'une exposition antérieure a une éducation,
plan de traitement et d’action personnalisé et écrit non systématiquement remis aux patients, difficultés a
agréger les résultats des 25 différents critéres de jugement présents dans les 13 études dont beaucoup
rapportés dans une seule étude.
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5.3.3 Stratégies éducatives pour une utilisation correcte d’un inhalateur

De nombreux médicaments pour 'asthme sont administrés grace a un inhalateur. La bonne utilisation de
linhalateur entraine un bénéfice du traitement en termes de contréle et donc d’amélioration des
symptdmes de I'asthme et de réduction des crises d’asthme. L'’utilisation d’'un inhalateur par le patient ne
va pas de soi et nécessite un apprentissage ainsi qu'une évaluation réguliere de la maitrise de la
technique. Certains patients peuvent avoir des difficultés de préhension rendant la manipulation de
l'inhalateur malaisée, ou avoir besoin de divers systémes d’inhalation, ne pas avoir compris l'intérét du
traitement.

Une revue de la littérature publiée par la Cochrane Library en 2017 avait pour objectif de décrire les
meilleures interventions éducatives pour faciliter 'apprentissage de l'utilisation d’'un inhalateur et d’en
évaluer [efficacité (76). Les auteurs ont sélectionnés 29 études randomisées controlées
(n =2 210 adultes et enfants ayant de I'asthme a divers stades) avec de petits effectifs notamment pour
les études portant sur les enfants (7 études de petits effectifs). Le suivi variait de 2 & 26 semaines. Les
interventions éducatives ont été regroupées en trois types :

e une ou des séance(s) d'entrainement en face a face (12 études) ;

e [utilisation d’'un moyen multimédia pour enseigner I'utilisation d'un inhalateur par exemple, une vidéo,
une application informatique ou un jeu (9 études) ;

o [utilisation d’appareils qui offrent un feedback visuel ou audio aux personnes a propos de leur
technique d’inhalation (8 études).

Les études portaient sur différents formats d’apprentissage, les intervenants étaient soit un médecin, soit un
infirmier, différents outils de mesure étaient rapportés pour évaluer la réussite de la technique d'inhalation, ce
qui signifie que les auteurs n‘ont pas pu combiner les données dans une méta-analyse. De plus, le fait de ne
pouvoir masquer, aux participants, le groupe auquel ils sont assignés a pu modifier le comportement des
patients ou la maniére dont ils ont répondu au questionnaire (liste d’actions a cocher aprés utilisation de
l'inhalateur). Les différences entre les interventions, les populations et les critéres de jugement ont limité les
analyses quantitatives, en particulier pour les exacerbations, les événements indésirables, les visites non-
planifiées chez un professionnel de la santé et I'absentéisme au travail ou a I'école.

Les résultats (score d’adhésion) ont montré que deux dispositifs offrant un feed-back (entrainements en face a
face, utilisation de moyens multimédia) ont amélioré la technique d'inhalation dans la plupart des études en
raison du feed-back immeédiat proposé a la suite de la technique d’inhalation, par rapport au groupe témoin
(respectivement 69 % et 31 % (IC a 95 % de 45 a 86 ; 258 participants). Les résultats variaient selon la
maniére dont chaque technique avait été évaluée et le moment de I'évaluation. L'observation directe de
l'utilisation correcte de l'inhalateur était plus utile que les listes d’actions a cocher par le patient lui-méme.

Chez I'adulte, les interventions éducatives n'ont que rarement conduit a des bénéfices cliniques importants et
cohérents (controle de 'asthme, exacerbations) et a une amélioration de la qualité de vie en faveur du groupe
intervention a la fin de la période de suivi. Mais, les intervalles de confiance comprenaient I'absence de
différence, ou n'atteignaient pas un seulil pouvant étre considéré comme cliniguement important. Chez I'enfant,
les études peu nombreuses avec de petits effectifs ne permettent pas de conclure.

Les auteurs concluent néanmoins a l'intérét pour les patients d’'un contrdle régulier de la technique d’inhalation
par les professionnels de santé. Cet apprentissage permet de promouvoir une éducation plus large a la
gestion de la maladie.

5.4 Point de vue des patients sur 'autogestion de la maladie

Les auteurs du rapport des Health services and delivery research publié sous I'égide du National
Institute for Health Research (NIHR) (44) ont tenté d’élaborer une discussion croisée entre données
guantitatives et qualitatives. Autant la recherche quantitative de bonne et trés bonne qualité fournit des
informations sur les stratégies éducatives qui permettent I'autogestion de la maladie par les patients,
autant la littérature qualitative de bonne qualité méthodologique est rare.
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Une seule revue de la littérature correspondait aux criteres d’inclusion (asthme, autogestion). Cette
revue publiée en 2011 dans la revue Patient Education and counseling incluait 19 études de bonne
qualité méthodologique avec des détails sur le processus de recherche, de sélection avec grille
d’évaluation de la qualité méthodologique, publiées entre 1998 et 2009. Elle avait pour objectif de
décrire ce qui pouvait aider ou entraver I'autogestion de la maladie asthmatique tant du co6té des patients
que de celui des professionnels de santé. La premiére étape de I'analyse était descriptive et a permis
d’identifier 7 facteurs aidants ou entravant I'autogestion de la maladie.

Les deux premiéres parties de I'analyse sont trés riches et concernent les croyances et les attitudes des
patients et des soignants vis-a-vis de la maladie asthmatique et de leurs réles dans son traitement.

Des différences sur la maniére dont les patients ou aidants/professionnels voient et comprennent la
maladie asthmatique et leur réle dans sa gestion ont été identifiées en termes de langage utilisé, de
processus de prise de décision, d’objectifs de traitement de I'asthme et de comportements attendus. Les
patients/aidants se percoivent comme experts de la maladie asthmatique, actifs dans la gestion de leur
situation (par exemple, évaluation et modification du traitement prescrit) et prenant des décisions a partir
de leur expérience passée. En comparaison, beaucoup de professionnels semblent ignorer I'expérience
des patients/aidants et se concentrent sur la compliance aux traitements prescrits pour 'asthme.

Pour beaucoup de patients/aidants, « apprendre a gérer » leur asthme est un processus dynamique
impliquant plusieurs étapes au cours du temps. Les compétences personnelles et la confiance en leurs
capacités de gérer eux-mémes leur asthme est fondé sur I'expérience de la gestion des symptomes
dans le contexte de leur vie personnelle, familiale, sociale et sur I'essai de plusieurs stratégies de
gestion de l'asthme. Du point de vue des patients/aidants, de bonnes relations de type partenariat et
confiance sont vitales pour encourager la progression du patient au travers des étapes d’apprentissage
de la gestion de la maladie. Quelques patients/aidants peuvent se ressentir ou étre percus par les
professionnels de santé comme en dehors du contrble de la maladie asthmatique, une situation souvent
associée avec de la peur voire un déni de la situation.

Les données qualitatives indiquent une différence de perception de I'asthme entre les professionnels de
santé et les patients, les patients voyant le plus souvent leur maladie comme un épisode intermittent
d’'une maladie aigué plutdt qu’'une maladie chronique requérant une prévention au long cours. Ce
constat doit conduire a renforcer I'éducation du patient sur les effets bénéfiques des interventions visant
a faciliter la compréhension des mécanismes de I'asthme et de son traitement.
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6. Le diabéete de type 1 et de type 2

Selon Santé publique France, la prévalence du diabete traité en France est estimée a 4,6 % en 2012, tous
régimes d’assurance maladie confondus (77), et a été actualisée a 5,0 % en 2015, soit plus de 3,3 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 (TCAM) était
de 5,4 % sur la période 2006-2009, et de 2,3 % sur la période 2009-2013. Cette tendance est constatée
également aux Etats-Unis.

Le diabéte traité touche 5,0 % de la population en 2015 et une personne diabétique sur 5 n’est pas
diagnostiquée. La prévalence du diabéte traité par insuline est de 0,6 % (n = 690626) en 2012 [données du
Sniiram (Systéme national inter-régimes de l'assurance maladie), tous régimes d'assurance maladie
confondus, ayant eu une délivrance d'insuline a au moins 3 dates différentes au cours de l'année 2012].

Le diabéte est jusqu'a 2 fois plus fréquent dans les départements d’Outre-mer. Il est 1,5 fois plus fréquent
dans les communes les plus défavorisées que dans les communes les moins défavorisées.

Par rapport a la population générale, 'excés de mortalité sur la période 2007-2012 toutes causes confondues
est 1,34 fois plus élevé pour les hommes diabétiques et 1,51 fois plus élevé pour les femmes diabétiques.

Agir trés tét dans le parcours de santé : prévention et diagnostic précoce

Une sensibilisation aux risques pour la santé et des mesures de prévention du surpoids et de I'obésité, avant
la naissance et pendant la petite enfance, la promotion de l'allaitement maternel et d’'une alimentation variée
et équilibrée, la lutte contre la sédentarité et la consommation d’aliments nocifs pour la santé (tels que sel,
soda sucrés) et la promotion de l'activité physique relévent d’actions d’éducation a la santé, d’actions des
pouvoirs publics, des professionnels de santé, des personnes diabétiques, de la société civile, des
producteurs alimentaires.

Le diagnostic précoce est un élément essentiel & une prise en charge du diabéte. Pour les personnes
diagnostiquées comme diabétiques, le contrble de la glycémie associé a un régime alimentaire, une activité
physique et si nécessaire des médicaments, le contréle de la pression artérielle et du taux de lipides afin de
réduire le risque cardiovasculaire permettent de diminuer les complications et de les retarder. La combinaison
de la prise en charge du diabéte et des maladies cardiovasculaires est une des réponses qui apportent des
résultats positifs pour la santé (78).

Place de ’ETP dans la stratégie thérapeutique

La stratégie thérapeutigue du diabéte de type 1 est personnalisée et inclue une ETP, une évaluation
réguliére par un médecin ou un infirmier en particulier des taux d’HbA1c et des expériences d’épisodes
d’hypoglycémie. L'ETP vise a aider le patient dans la gestion au quotidien de sa maladie grace a une
bonne compréhension de la maladie, fait partie de la stratégie thérapeutique ; 'adhésion et la mise en
ceuvre d’un traitement par insuline selon diverses modalités (multi-injections ou pompe) ; 'apprentissage
de l'auto-mesure de la glycémie, I'adaptation au jour le jour des doses d’insuline avec la prise en compte
de l'alimentation et les précautions a prendre en cas d’activité physique ; la tenue et I'analyse du carnet
de bord d’auto-surveillance et des décisions prises ; la reconnaissance des symptdomes d’hypoglycémie
ou d’hyperglycémie propres au patient et le maintien de la vigilance vis-a-vis de leur survenue, I'analyse
le cas échéant des épisodes d’hypoglycémie et d’hyperglycémie pour mieux les prévenir ou les gérer ; la
recherche et la vigilance vis-a-vis des lésions cutanées au niveau des pieds et les soins a réaliser ; la
gestion d’épisodes de maladies aigués, de la vie professionnelle et des activités sociales, de loisirs ; la
compréhension de l'intérét des examens de dépistage des complications (examen des pieds, des yeux
et test de la fonction rénale).
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BN

La stratégie thérapeutique du contréle glycémique du diabete de type 2 vise a atteindre un objectif
glycémique personnalisé. La mise en place de mesures hygiéno-diététiques efficaces est un préalable
nécessaire au traitement médicamenteux du contréle glycémique. Un traitement par voie orale est
préconisé qui peut se poursuivre par une bithérapie. L’insuline est le traitement de choix lorsque les
traitements oraux et non insuliniques ne permettent pas d’atteindre I'objectif glycémique. L’'ETP est
complémentaire de la stratégie thérapeutique pour aider le patient a atteindre un objectif glycémique
personnalisé (qui peut évoluer dans le temps) et négocié avec lui, réduire le risque cardiovasculaire et
retarder la survenue de complications (79). L'ETP permet la compréhension de la maladie et des
bénéfices des modifications du mode de vie pour la traiter ; la mise en ceuvre d’'une alimentation variée
et équilibrée correspondant aux besoins nutritionnels avec la suppression ou la réduction de la
consommation d’alcool ; 'adhésion et la pratique réguliere d’une activité physique quotidienne ; la
reconnaissance de la dépendance tabagique, la compréhension de l'intérét du sevrage tabagique et
I'acceptation des aides pour abandonner le tabac ; en cas de traitement a l'insuline : 'apprentissage de
I'auto-mesure de la glycémie, I'adaptation au jour le jour des doses d’insuline avec la prise en compte de
I'alimentation et les précautions a prendre en cas d’activité physique ; la tenue et 'analyse du carnet de
bord d’auto-surveillance et des décisions prises , la reconnaissance des symptémes d’hypoglycémie et
le maintien de la vigilance vis-a-vis de leur survenue, l'analyse le cas échéant des épisodes
d’hypoglycémie pour mieux les prévenir ou les gérer ; la compréhension de l'intérét des examens de
dépistage des complications (examen des pieds, des yeux et test de la fonction rénale).

6.1 Efficacité des programmes d’autogestion du diabete de type 1 et
de type 2

6.1.1 Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

Au Royaume-Uni, le NICE promeut une stratégie visant a encourager et aider le patient a s'’engager dans la
gestion de sa vie avec la maladie. Celle-ci s’appuie sur quatre piliers indissociables : la communication
professionnel de santé-patient; linformation orale soutenue par des supports écrits et accessibles en
complément ; la décision partagée et I'éducation du patient.

De nombreuses recommandations internationales integrent 'ETP a la stratégie de prise en charge optimale
des diabétes, faisant de 'ETP un axe central de la prise en charge. De nombreux formats de programme
d’ETP sont proposés aux patients, et la question est de savoir lesquels sont les plus efficaces. L'intérét
d’accompagner les patients dans l'apprentissage de compétences d’auto-soins et d’adaptation, et plus
largement de gestion de la maladie, est reconnu, mais les stratégies qui permettent d’aider le patient sont
encore a préciser. Ces recommandations font toutes état d’'une difficulté a définir les interventions les plus
pertinentes, pour répondre aux besoins des patients liée a une pauvreté de la recherche dans le champ des
méthodes pédagogiques.

Le NICE a actualisé, en 2015 et en 2016, ses recommandations concernant respectivement le diabéte de
type 1 et de type 2 chez 'adulte (80, 81) et s’est appuyé sur un rapport d’évaluation technologique concernant
les modéles pour I'éducation des patients adultes ayant un diabéte de type 1 (82). Plusieurs chapitres sont
consacrés a linformation du patient, 'éducation du patient, l'autogestion du diabéte. Dans ces deux
recommandations, 'ETP fait partie systématiquement de la prise en charge du patient.

Le NICE a introduit dans ces versions actualisées la notion de « programme structuré d’éducation ». Il
souligne que la gestion actuelle du diabéte a pour objectif de soutenir un mode de vie plus souple avec un
minimum de restrictions et une conduite personnalisée pour optimiser les résultats biomédicaux et améliorer
la qualité de vie du patient. Ce but est atteint grace a une éducation thérapeutique personnalisée, davantage
centrée sur le patient donc adaptée a ses besoins, plus proche de ses attentes, et délivrée par des
professionnels de santé formés.
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En promouvant une ETP structurée le NICE rejoint ainsi un mouvement européen dont la HAS s’est fait I'écho
depuis 2007. L’ETP est définie comme : « Planifiée et graduée, 'ETP est un processus qui facilite les
connaissances sur la maladie, les traitements médicamenteux et non-médicamenteux, la prévention des
complications, I'apprentissage ou la mobilisation des compétences et de la capacité d'autogestion de la
maladie. Elle responsabilise les personnes vis-a-vis d'un mode de vie sain, et les aide a maintenir et a
améliorer leur qualité de vie, et les encourage a assumer un role actif au sein de I'équipe de soins qui soigne
leur diabéte ».

Les exigences essentielles d'un programme d'éducation structuré sont I'existence d’une philosophie qui guide
sa délivrance ; un programme formel, écrit; une formation appropriée des professionnels; une qualité
assurée et régulierement évaluée.

Tout programme devrait étre fondé sur des preuves, répondre aux besoins du patient avec des objectifs
d'apprentissage en lien avec les objectifs thérapeutiques, les besoins et les projets du patient, et étre en
mesure de soutenir le patient, sa famille ainsi que les soignants pour développer les attitudes, les
connaissances et les compétences nécessaires pour que le patient gere lui-méme, autant qu'il le puisse, sa
vie avec le diabéte. Il s’agit de permettre aux personnes de prendre des décisions au jour le jour (traitement et
mode de vie) pour améliorer leur santé.

» Programmes d’ETP développés pour le diabéte de type 1

Le NICE dans l'actualisation des recommandations de bonnes pratiques concernant le diabéte de type 1 chez
ladulte (80) analyse plus particulierement la question des méthodes qui permettent de développer les
programmes structurés d'éducation les plus efficaces et d’améliorer les résultats cliniques (notamment
latteinte et le maintien dans le temps des objectifs de contrdle glycémique). L’analyse, qui avait abouti aux
recommandations de 2004, avait montré qu’'une intensification du traitement par insuline, associée a une
action d’éducation thérapeutique, pouvait avoir un impact significatif et durable sur le contréle métabolique et
sur les complications du diabéte. Les études n’‘avaient pas permis en 2004 de tirer de conclusion sur
l'efficacité d’'un programme d’éducation thérapeutique seul.

Les recommandations du NICE publiées en 2004 s’appuyaient essentiellement sur une synthése de la
littérature publiée en 2003 par le Health Technology Assessment (83) qui n'a pas été actualisée depuis pour le
diabéte de type 1 (18 études contrblées randomisées et 6 études contrblées, méta-analyse impossible du fait
de I'hétérogénéité des prises en charge). Les études suggerent qu'une prise en charge associant une
intensification du traitement par insuline et une éducation thérapeutique (autogestion du diabéte incluant
diététique, auto-mesure et analyse de la glycémie, utilisation de linsuline, exercice physique) peuvent
améliorer durablement le contrdle de la glycémie. Mais, il est impossible d’identifier dans cet effet positif le role
propre de I'éducation thérapeutique.

Néanmoins, les résultats ont montré que les interventions éducatives qui integrent une stratégie intensive,
définie comme une aide aux patients pour comprendre la relation entre l'alimentation et les besoins en
insuline et pour adapter eux-mémes leurs doses d'insuline, améliorent significativement le contrdle
métabolique et diminuent les complications a long terme.

Dans ses travaux de 2015, le NICE a cherché a identifier I'effet propre des programmes d’ETP, a savoir ce qui
dans leur contenu et méthodes pédagogiques permettent un effet durable. Ont été incluses au total 15 études
contrélées randomisées dont 10 nouvelles études publiées depuis 2004. Les études retenues ne concernaient
que les programmes structurés et excluaient des traitements intensifs a l'insuline couplés a une composante
éducative, ce qui n’était pas le cas dans les travaux de 2004. Les critéres de jugement ont été mesurés a la fin
du programme structuré, et a deux périodes de suivi des patients aprés inclusion (< 6 mois et > 6 mois en
fonction des points de mesure dans le temps), de maniére a préciser I'efficacité des stratégies éducatives. La
gualité méthodologique des études était qualifiée de modérée, pauvre ou trés pauvre pour tous les criteres de
jugement considérés. Les principales raisons en sont les imprécisions et la variabilité dans les objectifs du
programme éducatif, son contenu, les méthodes pédagogiques, les professionnels impliqués dans la
délivrance de 'ETP, le type de suivi proposé, sa fréquence, son intensité.
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Lorsque les données ont été regroupées pour la méta-analyse, I'analyse des études montre une qualité
scientifique faible de I'ensemble des études et une hétérogénéité des études pour celles dont le suivi des
patients était & 6 et a 12 mois apres inclusion. Les patients inclus étaient agés de plus de 18 ans et avaient un
diabéte depuis au moins 8 ans et au plus 23 ans.

Dans la méta-analyse des données, il n'y avait pas d’effet notable sur le taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c)
a 6 et 12 mois de suivi lorsque divers programmes d’'ETP structurés étaient comparés a un autre programme
ou a des soins habituels a I'exception du programme DAFNE (réduction de 'HbA1c avec une différence
d’environ 1% (- 1,42 a - 0,58 %) a 6 mois ; et du programme PRIMAS (réduction de 0,4 % de I'HbA1c;
- 0,65 a - 0,15) & 6 mois également.

Le programme DAFNE (Dose Adjustment For Normal Eating) est mis en ceuvre au Royaume-Uni
(http://www.dafne.uk.com/). C’est un programme structuré d’ETP, qui vise a développer chez les patients
adultes ayant un diabéte de type 1 les compétences nécessaires pour estimer la quantité de glucides dans
chaque repas, et pour adapter et injecter la dose adéquate d'insuline. Il s’agit pour les patients d’ajuster
linsuline a une alimentation libre, plutdét que de gérer sa vie a partir des doses d'insuline. La relation glucides-
insuline est un des thémes inclus dans les 38 heures de contenu multithématique, délivré en ambulatoire cing
jours consécutifs a des groupes de 5 a 8 patients adultes avec 3 heures de suivi a 6 et 8 semaines pour
renforcer les compétences et revoir les objectifs personnels, avec selon les besoins des patients des séances
complémentaires en face-a-face.

Le programme DAFNE a montré son intérét pour aider la majorité des adultes ayant un diabéete de
type 1 a atteindre les objectifs glycémiques personnalisés et les maintenir dans le temps : bénéfice significatif
en termes de contrble glycémique avec réduction du risque de complications chroniques, réduction de
l'utilisation des soins non programmeés, réduction du taux d’'anxiété et de dépression. Mais il manque des
données, permettant de montrer que ce programme est bénéfique pour I'ensemble des personnes
diabétiques. En effet, les études analysées proposent une ETP a des personnes qui ont un diabéte depuis de
nombreuses années, il y a curieusement peu d’études qui proposent une ETP dans les 6 a 12 mois suivant
'annonce du diagnostic comme cela est recommandé en pratique au Royaume-Uni. Les tous premiers mois
post-diagnostic du diabéte de type 1 représentent une période intense d’ajustement sur le plan thérapeutique
et personnel, et la mise en ceuvre d’'un programme structuré d’ETP risque d’avoir peu d'intérét voire méme
d’étre contre-productif. Cette période doit étre mise a profit pour donner au patient des informations et des
explications, étre a I'écoute de ses besoins et de ses difficultés, soutenir ses efforts et l'aider a s’engager dans
un programme d’ETP lorsqu’il se sent prét. Cette période peut étre utile également pour aider le patient a
développer des compétences de sécurité : reconnaissance d’'une hypoglycémie et savoir y faire face.

Aucune étude ne rapporte de dommages liés a la mise en ceuvre d’'un programme structuré d’ETP. Une
augmentation du niveau d’anxiété chez certains patients ayant un diabéte de type 1 a pu étre rapporté sans
gue cela ne soit démontré.

Le programme PRIMAS est mis en ceuvre en Allemagne (http://www.primas-schulungsprogramm.de/).
Avec ce programme, le patient acquiert des compétences pour traiter de fagon plus autonome et avec
succés sa propre maladie (autogestion, autonomie, décision participative). Aucune connaissance pure
n’est transmise, les interventions se concentrent sur le transfert des compétences, la résolution de
problémes généralisables. Aucune évaluation de ce programme n’a pu étre identifiée.

Dans lanalyse de littérature publiée par le NICE, plusieurs programmes avaient un effet positif sur les
hypoglycémies séveres a 6 mois (4 études) et a 12 mois (2 études) uniquement lorsqu’ils étaient analysés
séparément.

Seul le programme DAFNE montrait une amélioration de la qualité de vie des patients (questionnaire
ADDQoL-impact, DTSQ : Diabetes Treatment satisfaction questionnaire).

Lorsque toutes les données des programmes ont été analysées de maniére regroupée (méta-analyse), aucun
bénéfice clinique n'a pu étre mis en évidence pour les programmes structurés d’ETP en comparaison avec
des soins usuels a I'exception des épisodes d’hypoglycémie sévére qui ont été diminués a 6 et 12 mois
(2 études), de la conscience d’une hypoglycémie (vécue par le patient) qui s’est améliorée a 6 mois (1 étude)
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et & 12 mois (1 étude), des connaissances qui se sont améliorées (% de bonnes réponses) a 6 mois (1 étude)
et & 12 mois (3 études). Mais la qualité méthodologique des études était qualifiée de faible, voire trés faible.

Des guestions sont restées sans réponse et nécessitent des recherches complémentaires : 1. Quelles sont
les caractéristiques des meilleurs programmes d'éducation des patients diabétiques de type 1 (du diagnostic
au long terme) et améliorent-ils les résultats ? 2. Quels sont les éléments qui font que les programmes
d’éducation sont un succeés pour certaines personnes atteintes de diabéte de type 1, et pas pour d'autres ?

» Programmes d’ETP développés pour le diabéte de type 2

Le NICE a actualisé en 2015 ses recommandations concernant le diabéte de type 2 chez I'adulte publiées
initialement en 2009. D’'autres actualisations partielles ont été réalisées en 2017. Les recommandations
concernant 'ETP ont été partiellement actualisées depuis 2009 (81) en y introduisant d'emblée le concept
d’éducation structurée : 'ETP fait partie systématiquement de la prise en charge du diabéte de type 2. Ce but
est atteint grace a une éducation thérapeutique personnalisée, davantage centrée sur le patient, adaptée a
ses besoins, plus proche de ses attentes, et délivrée par des professionnels de santé formés. L'ETP n’a pas
pour seul but d’améliorer les connaissances et les savoir-faire des patients, mais a aussi pour objectif d’aider
les patients a trouver la motivation pour participer activement au contr6le de leur diabéte et a la soutenir dans
le temps au moyen d’'un programme dit d’autogestion.

Or, le NICE fait le constat que seuls des programmes dont la qualité est évaluée régulierement permettent
d’'améliorer les résultats tels que l'optimisation du contréle métabolique, la réduction des facteurs de risque
cardiovasculaires, les changements de mode de vie avec 'augmentation du niveau d’activité physique,
'amélioration de la qualité de vie et la diminution de la dépression, fréquente dans cette maladie. Une ETP
efficace est aussi celle qui permet d’améliorer les relations interpersonnelles entre les patients et les
professionnels de santé au service d’'un partenariat pour la gestion du diabéte.

La question posée dans les travaux du NICE est de savoir comment délivrer concrétement une telle
éducation. Pour y répondre, les recommandations du NICE s’appuient sur le rapport de Loveman et al. datant
de 2008 (83). Ce rapport du Health Technology Assessment (HTA) actualise un précédent rapport publié en
2003. Loveman et al., ont identifié 13 revues systématiques de la littérature incluant les études retenues dans
le rapport de 2003 (11 études contrélées randomisées et 2 études contrdlées qui randomisent les activités ou
modalités éducatives). Elles concernaient des patients adultes diabétiques nouvellement diagnostiqués (un an
de diabéte, 2 études) et des patients ayant une expérience du diabéte (2,6 a 8,9 ans, 11 études). Dans 12
études, la durée du diabéte était la méme dans le groupe intervention et le groupe contréle, dans une autre
étude la différence était plus grande (5,9 ans dans le groupe intervention ; 2,6 ans dans le groupe controle).
L’age moyen des patients était similaire dans les études (de 49,6 a 66,5 ans). Dans la majorité des études
(n = 8) le suivi des patients était au maximum d’1 an. Dans 7 études, le suivi était de 2 ans (n = 2), 4 ans (n =
1), 5ans (n =2), 18 mois (n = 1), et 14 mois (n = 1).

La nature des interventions éducatives était variable en termes de caractéristiques des patients recrutés,
d’objectif de I'éducation, de son contenu (nombreux thémes d’autogestion du diabéte comme la nutrition et la
diététique, la perte de poids, 'auto-mesure de la glycémie dans le sang et les urines, I'exercice physique), de
son intensité et durée, du cadre conceptuel sous-jacent a l'intervention, quand il était décrit, de professionnels
et de leur niveau de formation et de lieu de délivrance de I'éducation. Cette variabilité ainsi que les
informations manquantes notamment la randomisation (7 études), et globalement la faible qualité
méthodologique des études ont rendu difficile la synthese des résultats. Une seule des études publiées a
signalé une analyse par intention de traiter (ITT) qui a été jugée adéquate.

Les résultats sont peu concluants pour les études concernant le diabéete de type 2 (effets significatifs mais
limités sur F'amélioration du contréle métabolique) et les études qui incluent des patients ayant un diabéte de
type 1 ou de type 2.

Les études portant sur de multiples aspects de la gestion de la maladie diabétique par les patients étaient
hétérogénes, et la description des interventions éducatives était limitée et floue. Tous les programmes
éducatifs analysés couvraient les thématiques suivantes : nutrition et diététique, auto-surveillance de la
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glycémie (sang ou urines), exercice physique ou activité physique (sauf 2 études), discussions sur les
complications du diabete ou la prévention des complications, les soins de pied (7 études), la gestion des jours
de maladie aigué (5 études). Huit études portaient sur un aspect en particulier de l'autogestion du diabéte par
le patient (nutrition ou activité physique), aucune étude n’abordait I'apprentissage des modifications des doses
de médicaments en fonction de paramétres. L'éducation est délivrée en équipe dans 8 études avec les
infirmiers comme acteur principal, ou les diététiciens aux coOtés des infirmiers (4 études), les médecins
(3 études), pharmaciens (2 études), travailleur social (2 études). La formation des intervenants est floue dans
la majorité des études. Seules 3 études décrivent une formation des infirmieres et des diététiciens, puis une
supervision des pratiques ; une participation des travailleurs sociaux a un programme d’ETP destiné aux
patients et délivrés sur 8 semaines. De grandes variations dans le temps de contact avec le patient existent
entre les études : de 2,5 heures (dans un programme de 6 mois) a 52 heures (dans un programme d’1 an).
Certains programmes débutent par 2 a 4 séances intensives de 90 & 120 minutes suivies de séances
additionnelles a 3 ou 6 mois. De grandes différences sont décrites également dans lintervalle entre les
séances qui peut étre court ou espacé, certaines études ne le précisant méme pas.

Sept études seulement précisent le cadre conceptuel des actions éducatives, c'est-a-dire ce qui clarifie
lintention sous-tendue par 'ETP et guide le choix des méthodes pédagogiques et I'évaluation du programme
individuel.

L’analyse des études « multi-composantes » montrent un nombre de participants recrutés variables (de 51 a
437 dans les ECR et 124 a 127 dans études contrblées). Les comparaisons étaient variables : groupe
« éducation » comparé a une prise en charge habituelle et liste d’attente pour bénéficier ultérieurement du
programme d'ETP, ou ETP dispensée au cours de la visite médicale, ou différents formats dETP (jusqu’'a 4
variantes) ou modalités (en groupe le plus souvent : 11 études/13, mais aussi en face-a-face).

Les résultats suggérent qu’'une éducation de groupe améliore modérément le controle de la glycémie (taux
d’hémoglobine glyquée) a la fin du programme (différence statistiquement significative dans
6 études). La différence était toujours statistiqguement significative a 6 mois et au-dela pour quelques études.
Pour les études dont les résultats étaient statistiquement significatifs, I'éducation était délivrée par une équipe
pluriprofessionnelle (5 études sur 6), des contacts étaient poursuivis au-dela de la période de suivi de 6 mois
prévue au protocole de I'étude (4 études).

Des études montrent une diminution de la pression artérielle quelle que soit la modalité éducative (groupe ou
individuel), d’autres non.

Six études montrent une diminution statistiquement significative du poids (ou changements du poids comme
une augmentation notamment dans le groupe contréle) entre le groupe « éducation » et le groupe controle.

Mais les résultats cliniques obtenus ont tendance a diminuer ou a disparaitre avec le temps. Les effets positifs
sont attribuables a une éducation sur le long terme avec un délai court entre la fin du programme d’ETP et un
renforcement des messages éducatifs fondé sur une évaluation lors des suivis systématiques des patients. lls
sont également liés a un programme éducatif clair et a 'intervention d’'une équipe multi-professionnelle.

Concernant 'apparition de complications (pied, rétinopathie) et les consultations spécialisées (ophtalmologie,
podologie), les différences ne sont pas significatives, les études étaient de trop faible durée pour voir
apparaitre ou non des complications.

Peu d'études ont inclus une mesure avec des outils validés de la qualité de vie ou des connaissances
acquises. Deux études ont utilisé le Diabetes Quality of Life (DQOL). L’'une d’entre elle avec une durée longue
de suivi des patients montre une amélioration statistiquement significative de la qualité de vie a 2 ans
probablement en lien avec une séance de renforcement trimestrielle durant ces deux années de suivi, en
comparaison avec le groupe contréle dont la qualité de vie s’est détériorée au fil du temps. Il semble que
certains programmes éducatifs améliorent le bien-étre des patients.

Les résultats centrés sur les effets spécifiques de I'éducation montrent une augmentation importante et
statistiguement significative des compétences individuelles dans les groupes « éducation » versus les
groupes « contréle » (3 études sur 4 qui analysent ce type de résultats) : connaissances de la maladie,
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meilleure communication avec le médecin, gestion du stress, diminution de l'inquiétude a propos de sa
propre santé dans le court terme, meilleure contrdle de I’hyper ou hypoglycémie, amélioration de I'auto-
efficacité (confiance en ses propres capacités a s’occuper de sa maladie). La relation entre les
connaissances seules et le contréle glycémique n’est pas établi. Une étude rapporte une attitude plus
positive envers le diabete et son traitement et une meilleure intégration a la vie quotidienne et dans le
mode de vie (différence statistiquement significative) qui se maintient & 12 mois chez le groupe
« éducation » par rapport au groupe «contrble» (mesure a partir du Diabetes Integration
Questionnaire). Au total, les résultats ne permettent pas de conclure sur le type de programme le plus
efficace par manque de description suffisante dans les études du contenu du programme et de ses
modalités de délivrance.

Les programmes « multi-composantes » montrent des effets sur le contréle du diabéte mesuré par
I’'hémoglobine glyquée et peu d’effet sur la perte de poids et la diminution du BMI. Les effets positifs sont
attribuables dans la plupart des situations a des interventions éducatives proposées sur le long terme et
a un intervalle réduit entre la fin des programmes et les actions de renforcement dans le cadre du suivi
éducatif et a l'intervention d’une équipe multi-professionnelle.

6.1.2 Analyse de I’Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ)

Aux Etats-Unis, divers formats de programmes sont proposés pour I'apprentissage et le renforcement
des compétences des patients pour la gestion diabete de type 1 et 2. Ces programmes nommeés
« Behavioral Programs for Diabetes » sont délivrés par des professionnels formés. Ils sont congus pour
aider les patients ou les parents d’enfants ou d’adolescents ayant un diabéte a gérer leur diabete au
quotidien. L’AHRQ promeut ces programmes (84) qui comportent deux formats structurés :

e une éducation a l'autogestion (diabetes self-management education : DSME) grace a des séances
répétées collectives ou individuelles une a plusieurs fois par semaine durant au minimum quatre
semaines avec un suivi a la fin du programme (information structurée sur le diabéte et les diverses
options de traitement, la nutrition et I'exercice physique, les examens et investigations a réaliser
régulierement, l'utilisation des médicaments en toute sécurité, la maniére d’atteindre un objectif
glycémique négocié, I'apprentissage de I'auto-surveillance glycémique, de la résolution de probleme,
du repérage des complications aigués et chroniques du diabéte, la proposition d’'un soutien social) ;

e un programme de modification du style de vie orientés spécifiquement sur la diététique (perte de
poids, contrdle glycémique, réduction des risques de complications), et/ou sur de I'exercice ou de
I'activité physique adaptées.

Ces programmes peuvent étre enrichis de modules additionnels pour apprendre au patient a se fixer des
buts, résoudre des problemes, soutenir sa motivation, prévenir des complications (examen des pieds,
des yeux et test de la fonction rénale) au moyen d’entretiens, de thérapie cognitive et comportementale,
de participation a des activités de relaxation ou de gestion du stress.

L’AHRQ signale qu’au sein de ce cadre défini, les interventions éducatives varient considérablement
d'un programme a l'autre en termes de contenu, de durée, d’intensité et de méthodes. L'efficacité de ces
interventions chez les patients atteints de diabéte de type 1 a été peu évaluée ces dernieres années et
les quelques analyses de la littérature n'ont été pas concluantes. En revanche, pour le diabéte de type 2,
il existe une base de preuves de l'efficacité de ces approches prises globalement, mais on ignore
guelle(s) combinaison(s) des composantes du programme et des modalités de délivrance sont les plus
efficaces. Les résultats détaillés sont présentés ci-dessous.

» Programmes d’ETP développés pour le diabéte de type 1

La revue systématique de la littérature a porté sur 34 études (6 européennes) publiées entre janvier 1993 et
janvier 2015 (84, 85). Parmi elles, 32 ont analysé I'effet de programmes structurés d’autogestion du diabéte
(30 études contrblées, 2 études observationnelles) et 2 ont analysé des programmes de changement du
mode de vie (1 étude contrdlée randomisée et 1 étude observationnelle). La catégorisation des programmes
décrits dans les études a été validée aupres d’experts et a nécessité des discussions et un consensus.
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Deux tiers des études comparaient un programme structuré d’autogestion a des soins usuels et un tiers a une
aide au contréle actif du diabete grace a un renforcement par téléphone ou une information basique. Les deux
programmes d’aide au changement du mode de vie étaient comparés a des soins usuels. Le suivi variait de
6 & 12 mois ou plus. La moyenne d’age des participants était comprise entre 9 et 15 ans pour les jeunes
(certains programmes s’adressaient aux jeunes et a leurs parents) et entre 30 et 49 ans pour les adultes. Les
patients inclus avaient un taux d’Hb1Ac = 8,5 %. La moitié des études seulement précisaient la durée de vie
avec la maladie diabétique qui était généralement (7,5 a 23 ans). Pour les jeunes, la moyenne d’age était
située entre 12 et 15 ans et la durée moyenne de la maladie était de 2,7 a 7,3 ans.

Au total, les interventions proposées aux jeunes et aux adultes ont été combinées dans une méta-analyse
(16 études, n = 1 155) qui ne montre aucune différence significative en pourcentage d’'HbA1c entre les
participants aux programmes structurés d’autogestion et ceux recevant les soins usuels a la fin des
interventions (adultes : réduction de 'Hb1Ac de 0,28 % ; jeunes : 0, 00). En revanche, a 6 mois de suivi, on
constate une réduction de 'HbA1c chez les patients ayant participé a un programme structuré d’autogestion
du diabéte en comparaison avec les soins usuels ou une aide au contrdle actif du diabéte, cette différence
était statistiguement significative mais cliniguement peu importante chez les jeunes patients (0,28 %) et non
significative chez les adultes (0,38 %).

La réduction de 'HbA1C ne semble pas se maintenir & 12 mois de suivi ou plus. Aprés 12 mois de suivi
(7 études, n = 1 333 jeunes), aucune différence entre les groupes n’a été mise en évidence.

L'efficacité des programmes comportementaux par rapport aux aides au contrble actif du diabéte sembilait
meilleure chez les jeunes que chez les adultes aprés un suivi de 12 mois : chez les jeunes, le contrble
glycémique était cliniquement important. Le petit nombre d'études dans la plupart des sous-groupes
fournissait des données insuffisantes pour conclure.

La qualité de vie mesurée avec des outils standards n’était pas statistiquement différente entre les participants
a un programme d’autogestion en comparaison avec ceux qui ont bénéficié de soins usuels.

L’'adhésion a l'autogestion du diabéte mesurée selon divers angles (le plus souvent une auto-mesure du
glucose dans le sang et sa fréquence moyenne par jour) n'était pas statistiquement différente entre les
participants aux programmes structurés d’autogestion du diabéte comparé a ceux recevant les soins usuels
aprés la fin de lintervention (méta-analyse de 4 études, n = 282 jeunes), aprés 6 mois de suivi post-
intervention (5 études, n =252 jeunes et adultes). Les mémes résultats sont constatés lorsque les
programmes structurés sont comparés a une aide au contréle actif du diabéte.

Trés peu d’études ont rapporté des changements dans la composition corporelle, le niveau d’activité physique
ou sportive ou des changements dans I'alimentation et les habitudes alimentaires, et leur faible qualité
méthodologique n'a pas permis aux auteurs de conclure.

L’intensité du programme incluant la durée, le nombre d’heures de contacts et leur fréquence par mois
apparait sans influence sur l'efficacité du programme. Sans significativité statistique, la délivrance des
programmes en individuel apporte un bénéfice en termes de diminution de 'HbA1c en comparaison avec
éducation en groupe (n'ont pas été inclus dans cette analyse les groupes parents-enfants). Les autres
facteurs entrant dans la mise en ceuvre des programmes n’'ont pas fourni de résultats exploitables alors que
ce sont des €léments importants de la qualité du processus : catégorie professionnelle et formation des
soignants, méthodes pédagogiques utilisées, degré de personnalisation du programme, motivation et
engagement des patients.

Des recherches sont a poursuivre pour identifier le format de programme qui permettrait d’aider les patients
sur le long terme.

Selon les auteurs, plusieurs éléments peuvent expliquer les résultats modestes de cette synthése d’études :

e les patients assignés aux soins usuels recevaient tout de méme une forme de soutien de la part des
investigateurs et étaient de ce fait sans doute plus motivés (appels téléphoniques périodiques pour
maintenir le contact et éviter les perdus de vue, encouragement a réaliser les contréles glycémiques
et a adapter les doses d'insuline). Dans nombre d’études, la répartition des patients dans les
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groupes de comparaison, soins usuels ou aide au contréle actif du diabéte, n’était pas réalisée en
aveugle ;

¢ |a mise en évidence des bénéfices des programmes d’autogestion du diabéte nécessitent un suivi
long des patients, en effet le temps requis pour démontrer un changement du marqueur de controle
glycémique est de 2 a 3 mois. Or, la durée des programmes analysés était trés variable, comprise
entre 1,5 et 25 mois ;

e plusieurs des études menées aupres des adolescents avaient davantage pour objectif de prévenir la
détérioration du contréle glycémique que de I'améliorer chez les jeunes entre I'enfance et
'adolescence, période durant laquelle la transition entre les soins pédiatriques et adulte est
complexe, la fréquence des consultations est moins importante, 'engagement parental diminue. Ceci
peut expliquer la diminution importante de I'HbA1c a 6 et 12 mois, le suivi ayant joué un réle
important ;

o |a généralisation des résultats a des patients récemment diagnostiqués n’est sans doute pas
possible du fait de la durée moyenne de vie avec le diabéte des participants qui était supérieure a
lan;

e |es études étaient conduites dans des centres de soins pour le diabéte en dehors de I'hépital, mais
affiliés a des soins de second ou troisiéme recours, les liens entre ces structures n’ont pas fait I'objet
d’'une analyse particuliére.

En synthese, dans lI'ensemble, les programmes structurés qui visent a aider le patient a gérer de maniere
active le diabéte, ont tendance a apporter un certain bénéfice dans le diabéte de type 1 pour réduire 'HbAlc,
lorsque le suivi s'étend au-dela de la période post-intervention immédiate jusqu'a 6 mois en comparaison avec
uniquement une information structurée ou des interventions de soutien. Ces programmes sont interactifs,
durent au moins 4 semaines et utilisent des techniques éducatives qui engagent les patients a changer leur
comportement.

Le fait que de nombreuses personnes ayant un diabéte de type 1 avec un contrdle satisfaisant de leur
glycémie ont d’autres facteurs de risque (surpoids, hyperlipidémie, hypertension) plaide en faveur de I'ajout
d’intervention éducatives visant a modifier le mode de vie en sus du programme d’autogestion du diabéte. La
encore les données manquent pour conclure.

La méta-analyse de ’AHRQ souligne les difficultés a réaliser des études dans le champ de 'ETP, difficultés
retrouvées dans nombre d’autres études et que la HAS a souligné dans ses travaux (1, 6, 11).

» Programmes d’ETP développés pour le diabéte de type 2 pour des patients ayant un diabéte
installé depuis plusieurs années

Deux formats de programmes structurés développés aux Etats-Unis qui aident les patients qui ont un diabéte
de type 2 a gérer de maniére active le diabéte ont été évalués (84, 86).

Ces deux formats structurés peuvent étre proposés indépendamment ou en complémentarité : une éducation
a l'autogestion (diabetes self-management education : DSME) et un programme de modification du style de
vie orienté spécifiqguement sur la diététique et/ou sur de l'exercice ou de l'activité physique adaptés. Ces
programmes peuvent étre enrichis de modules additionnels pour apprendre au patient a se fixer des buts,
résoudre des problémes, soutenir sa motivation, prévenir des complications (examen des pieds, des yeux et
test de la fonction rénale).

La revue de synthese de la littérature a inclus 132 études publiées entre janvier 1993 et janvier 2015 (87). Les
patients agés de 58 ans en moyenne (45-72 ans, 6 études ne rapportent pas I'age) avaient un diabéte de type
2 (HbAlc comprise entre 6,3 et 12,3 %, moyenne de 8 %) depuis 8 ans en moyenne (1 a 18 ans) et le
pourcentage moyen de de patients traités a l'insuline étaient de 19,5 %.

Les interventions proposées pour améliorer le contréle glycémique étaient variées tant dans leur durée
(6 mois en moyenne ; 1 & 96 mois), le nombre de contacts et la durée des contacts (12 heures en moyenne ;
1 a 208 heures) que dans les méthodes de délivrance du programme d’autogestion (en groupe, n = 56
programmes ; en individuel, n = 64 ; mixte, n = 44), avec un seul professionnel, médecin ou infirmier (la moitié
des programmes, n = 83/166) avec ou sans l'association d’un psychologue, les autres programmes étaient
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délivrés en équipe multi-professionnelle. Les méthodes pédagogiques reposaient surtout sur les technologies
de l'information (17 programmes dans 16 études) utilisées seules ou en association avec un contact en face-
a-face (n = 42), et une personnalisation du programme pour répondre aux besoins individuels des patients.

La majorité des études avaient deux bras et ont comparé : 1) un programme d’autogestion du diabéte et des
soins usuels (n = 55) ou une aide au contrdle actif du diabéte (n = 7) ; 2) un programme d’autogestion du

diabete et un soutien formalisé (n = 8) ou avec une aide au contrble actif du diabéte
(n=1); un programme structuré de modification du style de vie avec des soins usuels (n = 18) ou une aide au
contrble actif du diabéte (n = 7); 4) deux programmes d’autogestion du diabéte entre eux

(n = 21). Les criteres de jugement de l'effet des programmes pour le diabéte de type 2 étaient 'Hb1Ac, le
poids, la pression artérielle.

Les patients participant aux programmes d’autogestion avec un volet comportemental ont amélioré leur
contrdle glycémique a la fin du programme mais pas aprés un suivi de 6 mois ni de 12 mois, comparés aux
patients des groupes contrble (réduction de 'Hb1Ac respectivement de - 0,35 %, IC 95 % : - 0,56 a- 0,14, 66
comparaisons, n = 8 715 patients ; - 0,16 %, 1C95 % : - 0,36 a 0,04, 23 comparaisons, n = 4 138 ; - 0,14 %,
ICa95 %: - 0,4 a 0,12, 9 comparaisons, n = 1 494). Ces résultats étaient meilleurs avec, en plus, un
programme de soutien post-intervention (= 11 heures de contact avec des professionnels de santé) mais sans
étre statistiquement significatifs (25 comparaisons, n = 8 715, réduction en moyenne de-0,35, IC a
95 %, 0,56 a- 0, 14).

Les programmes d’autogestion délivrés en groupe semblent apporter un meilleur résultat que les programmes
délivrés en individuel ou en combinant les interventions en groupe et en individuel a
12 mois de suivi (3 études, n = 701, réduction moyenne de I'HbA1c de -0,36, IC a 95 9%,
- 0,63 &-0,08).

Par rapport aux soins habituels mais pas par rapport aux interventions de contréle actif, les programmes
comportementaux (combinant diététique, exercice et stratégie éducative comportementale) ont montré des
avantages en termes de réduction de 'MC (0,2-0,9 kg/m?) & la fin de l'ntervention, & 6 mois jusqu'a 12 mois
de suivi par rapport a une information structurée. Il y a eu une réduction du poids (1,3 a 1,7 kg) et du périmétre
abdominal (3,2 cm) a la fin de l'intervention (par rapport aux soins habituels) et dans l'apport énergétique
guotidien (65 a 150 kcal par jour a 6 mois). Les interventions individuelles par rapport aux formats de groupe,
semblent bénéfiques.

Peu d'études ont rapporté les résultats liés aux changements dans l'activité physique et l'adhésion aux
médicaments, et les résultats ne montraient pas de différence entre les groupes.

Les auteurs de la revue systématique indiguent que les interventions évaluées étaient treés diverses dans leurs
contenus, modes de délivrance, professionnels et lieux de mise en ceuvre, trés peu d’études proposaient des
actions éducatives de soutien une fois le programme initial délivré. Le protocole a tenté d’étre rigoureux en
incluant uniquement les études qui décrivaient un réel programme d’autogestion et des patients qui avaient
déja bénéficié d’'une information de base sur la maladie et les traitements. La diversité des programmes et des
facteurs liés au contexte de mise en ceuvre ainsi que la durée du suivi (seulement 8 études sur les 112 ont
rapporté une durée de suivi supérieure a 6 mois) ont influencé I'analyse des résultats et ont pu sous-estimer
les effets apres la fin de l'intervention.

L’'une des raisons de la différenciation entre les programmes d’autogestion seuls et ceux avec un soutien était
de tenir compte de la variation de lintensité entre ces deux formats pour les comparer. Or, 'enregistrement du
nombre de contacts, de leur répartition, de leur compte rendu étaient trés variable dans les études. Pour cette
raison, on aurait pu prévoir que les effets des programmes d’autogestion (sans phase de soutien) auraient été
plus importants que les autres programmes ayant le méme temps de contact global. Cela ne semble pas étre
le cas, et les résultats suggérent que I'ajout d'une phase de support (offrant souvent des stratégies de soutien
psychosocial ou de soutien pour aider la personne a maintenir ses comportements) était une caractéristique
importante des programmes centrés sur les changements du mode de vie et des programmes d’autogestion
avec soutien au regard de la distribution des contacts.
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La portée des études est néanmoins limitée pour les patients nouvellement diagnostiqués, les patients ayant
un diabéte depuis un an ou moins n’ayant pas été inclus.

Au total, les résultats suggérent que les personnes ayant un bon contrdle glycémique de base
(< 7 % HbAlc), un age = 65 ans avec une expérience de gestion de leur maladie ne peuvent pas tirer un
grand profit des programmes d’autogestion a l'inverse des personnes ayant un contrble glycémique plus
faible. Ce que confirment d’autres études publiées précédemment (88). Les experts consultés par les auteurs
n’ont pas pu définir la valeur de 'Hb1Ac a partir de laquelle un contréle glycémique est dit faible.

En France, pour la plupart des sujets diabétiques, 'hémoglobine glyquée (HbA1c) cible doit étre < 7 %,
cependant la recommandation de la HAS de 2013 propose logiquement une adaptation de celle-ci en fonction
de la situation clinique : personne agée de plus de 75 ans, sujet ayant un antécédent cardiovasculaire, sujet
ayant une insuffisance rénale chronique, femme enceinte ou envisageant de I'étre. Ces taux cibles sont de
plus personnalisés en fonction de I'état de santé générale du sujet diabétique et peuvent évoluer au cours de
sa vie. Ce qui plaide en faveur d’'une stratégie thérapeutique et d’'un programme d’ETP personnalisés (79, 89).

C’est plus lintensité du programme que le mode de délivrance (groupe ou individuel) qui permet d’entrainer
au mieux les patients dans la mise en ceuvre de compétences dans leur vie quotidienne. Si 'on considére le
critére de jugement « hémoglobine glyquée », a la fois 'ETP délivrée en individuel ou en groupe apporte des
résultats positifs sur le contréle de la glycémie. En revanche, le format et le contenu du programme dépendent
fortement des caractéristiques des patients. Les programmes congus pour des patients ayant des difficultés
de compréhension de la langue de référence du pays de résidence ou des difficultés en littératie ou numeératie
qui intégrent des pairs apportent des résultats plus intéressants. Les résultats par sous-groupes montrent que
le programme devrait étre adapté aux besoins spécifiques des personnes trés agées.

» Programme ETP pour les patients ayant un diabéte de type 2 nouvellement diagnostiqué

Le programme DESMOND (Diabetes education and self-management for ongoing and newly diagnosed)
s’adresse a des patients adultes principalement nouvellement diagnostiqués mais aussi aux patients
avec un diabéte installé. Ce programme soutenu par les NHS, est disponible dans plus d’'une centaine
de structures de soins primaires au Royaume-Uni et en Ecosse. Le programme est délivré par des
professionnels formés. Il est élaboré dans le respect des critéres de qualité publiés par le NICE et il est
régulierement évalué pour assurer la cohérence dans sa délivrance. L’éducation est une éducation de
groupe qui dure 6 heures réparties en un jour ou deux demi-journées et animées par deux
professionnels. Ce programme comporte deux formats, I'un s’adresse a des patients dans les
12 semaines apreés le diagnostic et le second a des patients qui ont un diabéte de type 2 installé depuis
plusieurs années.

Le contenu est centré sur les éléments du mode de vie comme le choix des aliments, I'activité physique
et les facteurs de risque cardiovasculaires, la place des médicaments qui doivent rester une option de
traitement. Le programme a pour objectif de mobiliser les patients autour de leurs propres facteurs de
risque et le choix d’'un objectif personnalisé et atteignable de changement d’habitudes de vie. Le cadre
conceptuel sous-jacent est celui de I'appropriation par la personne de sa capacité d’agir malgré ou grace
a sa condition en s’appuyant sur le concept d’auto-efficacité. Les modalités d’intervention sont
participatives et interactives, les auteurs précisent qu’il ne s’agit pas de séances de discussion mais de
séances d’apprentissage.

Ce programme a montré des effets positifs dans une étude contrdlée randomisée menée en 2015,
incluant 824 adultes (&ge moyen 59,5 ans) ayant un diabéte de type 2 nouvellement diagnostiqué. Ce
sont les médecins de ville qui ont été randomisés (105 pour le groupe contrble et 102 pour le groupe
intervention (au total, 13 sites incluant 17 structures pluriprofessionnelles de soins de santé primaires)
(90). Les résultats ont été mesurés a 4,8 et 12 mois. L’analyse statistique était en « intention de traiter ».

L’étude avait également pour objectif de repérer a quel moment les effets de I'éducation diminuent. Sur
ce point, les résultats montraient un maintien des éléments de contréle du diabéte dans le temps. A
12 mois, le taux d’hémoglobine glyquée a diminué de 1,49 % dans le groupe intervention en
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comparaison avec le groupe controle (1,21 %), mais cette différence n’était pas significative 0.05 %, IC a
95 % ; - 0,10% a 0,20 %), La perte de poids était plus importante dans le groupe intervention (- 2,98kg ;
ICa95 % ;- 3,54 a-2,41) versus le groupe contrdle (- 1,86kg ; ICa 95 % ;- 2,44 a- 1,28 ; p = 0,027).
L’arrét du tabac était 3,56 plus élevé dans le groupe intervention que dans le groupe contréle (OR = 1,11
a11,45; p =0,033; IC a 95 %). Le groupe intervention avait une meilleure compréhension du diabéte
constatée au travers de changements dans les croyances vis-a-vis de la maladie et des traitements
(p = 0,001), était moins dépressif (score : difféerence moyenne de - 0,50 ; IC & 95 % : 0,96 a - 0,04 ;
p=0,032) et associe la perception de sa responsabilité personnelle avec la perte de poids (p = 0,008).
Les scores de qualité de vie n’étaient pas différents dans les deux groupes, les auteurs signalant que
I'outil utilisé manquait probablement de sensibilité.

Les auteurs soulignent que le Royaume-Uni posséde un systéme d’enregistrement de variables
biomédicales et de résultats des prises en charge tres performant qui montre que 90 % des patients
diabétiques de type 2 ont un plan de soins qui inclue des objectifs personnalisés d’HbAlc, de cible
tensionnelle et lipidique. Ces objectifs sont revus régulierement et une aide, le plus souvent par un
diététicien ou un infirmier, est proposé aux patients pour les aider a atteindre leur cible glycémique
personnalisée. Le programme éducatif étant proposé tres tét dans les suites immédiates du diagnostic, il
n'‘est pas étonnant que les patients choisissent de s’'impliquer dans ce qui permet de contréler
notamment les facteurs de risque cardiovasculaires comme la perte de poids, le changement de
diététique ou 'augmentation de I'activité physique et I'arrét du tabac.

Mais la plus-value de 'ETP structurée en groupe est difficile a mettre en évidence notamment a long terme.
Elle a néanmoins son utilité pour soutenir les patients au long cours. Et c’est cette hypothése qui a été testée
dans une nouvelle étude visant a mesurer les bénéfices d’actions éducatives de soutien a la suite du
programme DESMOND (91). Les patients inclus (731 des 824 participants au programme éducatif 3 ans
auparavant) ont été recontactés 3 ans apres la fin du programme. lls avaient bénéficié d’'un suivi a 4, 8 et 12
mois, leurs résultats biologiques ont été collectés auprés des médecins, et ils ont rempli un questionnaire
envoyé par la Poste deux semaines avant la fin des 3 années, parmi les patients éligibles (n = 743/824
patients). Les autres patients étaient soit décédés, perdus de vue, avaient déménagé ou étaient trop agés
pour répondre au questionnaire. Les résultats biologiques ont pu étre obtenus pour 83 % des patients (86 %
pour le groupe intervention et 79 pour le groupe controle) et les questionnaires ont été retournés par 73 % des
patients (75 % pour le groupe intervention et 68,5 % pour le groupe contrdle). A trois ans, le niveau d’Hb1Ac a
diminué dans les deux groupes, cette différence n’était pas significative (difference de - 0,002; IC &4 95 % : -
0,22 a 0,17). Aucune différence pour les autres variables cliniques et les changements de mode de vie (I'arrét
du tabac constaté a 12 mois ne s’est pas maintenu a 3 ans, le niveau d’activité n'est pas meilleur pour le
groupe éducation), l'utilisation de médicaments hypoglycémiants, la qualité de vie et le niveau de dépression.
Les résultats statistiqguement significatifs concernaient une meilleure connaissance du diabéte par les patients
du groupe éducation, de sa gravité, de sa durabilité, ainsi que la perception de leur réle pour changer le cours
du diabéte en particulier le retardement des complications.

Les auteurs soulignent la difficulté d’interprétation des résultats, une contamination des groupes controle a pu
avoir lieu au cours du temps du fait de la diffusion de recommandations de bonnes pratiques.

Finalement, trés peu de programmes d’ETP rapportent des effets a long terme pour le diabéte de type 2. Le
programme DESMOND au Royaume-Uni avec un format de programme en groupe pour des patients ayant
un diabéte de type 2 (6 heures délivrées en soins primaires en un jour ou 2 demi-journées, dans les
6 semaines suivant le diagnostic par 2 professionnels de santé formés) n’est pas suffisant pour maintenir les
compétences développées par les patients. Un modeéle d’éducation et de soins en continu semble nécessaire.
Ce type d’interventions a été proposé avec succes en ltalie : une séance d'ETP d'une heure tous les 3 mois.
Les auteurs concluent a la nécessité de proposer une éducation de soutien aprés un programme d’ETP initial,
mais le nombre, la durée des séances et l'intervalle entre elles restent a définir et a tester.
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6.1.3 Analyse de deux rapports centrés sur les interventions d’autogestion

Deux rapports de trés bonne qualité méthodologique portant spécifiqguement sur les effets des
programmes d’apprentissage de l'autogestion, de son renforcement et de son maintien dans le temps
ont été identifiés grace a la recherche documentaire. Ils ont été publiés en 2014 et 2015. Tous deux ont
pour objectif d’évaluer l'efficacité des programmes d’autogestion délivrés a des patients ayant une
maladie chronique (44, 55).

» Rapport publié par le National Institute for Health Research (NIHR)

Le rapport des Health services and delivery research publié en 2014 sous I'égide du National Institute for
Health Research (NIHR) (44).
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Diabéte de type 1

Au total, 4 revues de synthése de la littérature (publiées entre 2006 et 2010) portant sur des stratégies
éducatives permettant aux patients ayant un diabéte de type 1 de s’engager dans la gestion de leur
maladie ont été analysées. En tout, 41 études contrdlées randomisées ont été incluses avec 67 ECR
dont 11 ont été analysées dans plus d’une revue de synthése et 56 sont uniques (publiées entre 1985 et
2008). Seule une des 4 revues systématiques précise les pays ou ont été mises en ceuvre les études
(Etats-Unis et Suéde).

Les composantes du programme éducatif étaient celles retrouvées habituellement dans I'apprentissage
par les patients de I'autogestion de la maladie : développement de capacités de résolution de probleme,
d’auto-surveillance (mesure du glucose dans le sang), de connaissance et de compréhension de sa
situation personnelle, et capacités a s’adapter. Le suivi était au maximum de 18 mois et au minimum
d’environ 11 mois. Diverses interventions psychologiques associées variaient d’'une étude a l'autre.
L’'une des revues systématiques explorait les interventions psychologiques pour améliorer le contréle
glycémique par les patients adultes, adolescents et les enfants; une autre a évalué les bénéfices
d’interventions éducatives centrées sur la famille sur 'amélioration de la santé des enfants ; une autre
revue explorait I'adhésion et son impact sur le controle glycémique ; la derniere a étudié des
interventions complexes composées d’informations, d’interventions psychosociales et des thérapies
familiales. Les modalités de délivrance étaient variées: en groupe, en individuel, en famille, en
établissement de soins ou a domicile.

Les criteres de jugement étaient : le controle de la glycémie et la qualité de vie mesurée a l'aide
d’'instruments de mesure spécifiques au diabéte. Un marqueur de détresse psychologique était rapporté
lorsque la qualité de vie n’était pas mesurée.

Parmi ces 4 revues de synthése de la littérature, une seule était de bonne qualité méthodologique, les 3
autres étaient qualifiées de pauvre et n’ont pas permis de conclure. Seuls les résultats de cette revue de
synthése sont rapportés. Elle a inclus 29 ECR avec 1 709 participants (les études ont été publiées entre
1985 et 2005) (92). La durée moyenne du diabéte de type 1 chez les patients inclus était de 14,1 ans
chez les adultes et de 5,6 ans chez les enfants et adolescents. Pour I'adulte, I'éducation était délivrée
selon des formats de groupe combinés a des formats individuels, et chez les enfants et adolescents
selon un format s’adressant aux familles ou a des groupes de parents. Toutes les ECR ont inclus des
adultes et chez les enfants et adolescents, 7 ont utilisé en plus des stratégies éducatives habituelles,
des thérapies cognitives et comportementales pour permettre aux patients de s’engager et de maintenir
leurs engagements dans I'autogestion de la maladie diabétique, 2 études chez les adultes et 6 chez les
enfants et adolescents ont utilisé des techniques de counseling. Trois études ont analysé les bénéfices
d'une thérapie familiale chez les enfants et adolescents. La durée du suivi était de 7,2 mois chez les
adultes et de 11,4 mois chez les enfants et adolescents.

L’impact des programmes éducatifs incluant des interventions psychologiques améliore modérément le
contrble glycémique (HbAlc) chez les adultes et chez les enfants et adolescents apres le programme
[respectivement, Différence moyenne standardisée = - 0,17 (IC 95 %: - 0,45 a 0,10; p = 0,22,
11 ECR, 516 participants); DMS = - 0,35 (IC 95 %: - 0,66 a - 0,04; p =0,03, 10 ECR,
543 participants). La détresse psychologique était diminuée de maniére significative chez les enfants
(DMS =-0,46 (IC95 % : - 0,83 a-0,10; p = 0,013, 4 ECR) et les adolescents, mais cette différence
n'était pas significative chez les adultes. De méme des résultats modérés suggerent que les
interventions centrées sur la famille peuvent améliorer le contrble glycémique chez les enfants et
adolescents [ DMS =-0,41 (ICa95%:-0,79a-0,03; p =0,03].

Les études qualitatives révelent I'importance d’un accompagnement psychologique et émotionnel chez
les adolescents ayant un diabéte de type 1 pour développer une confiance en soi nécessaire a
'autogestion de la maladie (chapitre 6.2). Les résultats des études quantitatives montrent que des
interventions psychologiques vont dans le sens d’'une amélioration du contrdle glycémique pour cette
population d’adolescents. Les résultats sont moins clairs pour l'effet du soutien familial qui est
néanmoins a explorer aupres des parents, soignants, enseignants, personnes avec qui I'adolescent est
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le plus en contact, pour les aider a réfléchir a la meilleure maniére de le soutenir dans I'autogestion de la
maladie.

Diabéte de type 2

Dix-sept revues de synthése de la littérature ont été inclues dans la méta-revue du NIHR totalisant
322 ECR dont 179 ECR uniques et 78 analysées par plus d'une revue de synthése. Les ECR ont été
réalisées dans 21 pays différents principalement en Europe, aux Etats-Unis, au Canada, en Asie et
publiées entre 2001 et 2012. Parmi les 17 revues de synthése, 9 d’entre elles présentaient des
estimations statistiques des bénéfices des interventions éducatives agrégés.

Les interventions étaient des programmes structurés d’apprentissage de I'autogestion de la maladie ou
des interventions multi-composantes ayant pour objectif 'autogestion. Délivrées en groupe ou en
individuel ou en association, la durée et lintensité des séances étaient variables. Le contenu des
programmes éducatifs était également trés variable comprenant diverses composantes comme des
informations et explications sur les changements dans l'alimentation, des démonstrations pour la
composition des repas et la cuisine, des exercices physiques en groupe, des séances d’échanges en
groupe et de recherche de solutions personnelles, I'apprentissage de la résolution de probléme et de
fixation d’objectifs personnalisés, des ateliers de gestion du stress, des séances impliquant les familles,
des documents de référence et ressources pour améliorer les connaissances de la maladie et de sa
gestion, la fourniture de matériel pour les soins des pieds.

Les programmes impliquent généralement divers professionnels de santé : diététiciens, infirmiers,
médecins, psychologues intervenant en équipe multi-professionnelle ou non. lls sont proposés et mis en
ceuvre en soins primaires ou communautaires, en consultation externe en établissement de santé ou a
domicile.

Onze des 17 revues de synthése étaient de bonne qualité méthodologique. Elles incluaient entre 207 et
7 677 patients. Neuf revues comprenant des effectifs supérieurs a 1 000 patients.

Les critéres de jugement primaires étaient ceux habituellement retrouvés pour la mesure des effets des
programmes structurés : glycémie (HbAlc), qualité de vie mesurée le plus souvent avec des instruments
spécifiques au diabéte ou perception subjective de I'état de santé, les critéres secondaires étaient :
'auto-efficacité ; le bien-étre psychologique (niveau d’anxiété, capacité a faire face et a s’adapter,
fonctionnement psychosocial, échelle de dépression) ; les compétences d’autogestion et les résultats de
'autogestion (auto-soins des pieds, mise en ceuvre des conseils de chaussage, de changements dans
l'alimentation, atteinte des objectifs personnalisés d’autogestion, engagement dans l'arrét du tabac et
arrét, participation effective aux consultations de dépistage des complications au niveau des yeux et des
pieds, aux contréle de la glycémie, etc.) ; les marqueurs biologiques (bilan lipidique) ; poids et IMC, les
complications a court et a long termes, la mortalité. Ont été exclus des criteres comme I'amélioration des
connaissances car les corrélations sont généralement faibles entre un niveau de connaissance et
'adoption de comportements favorables a la santé. De méme les changements au niveau des
croyances et des attitudes ont été exclus de cette méta-analyse car ils ont été mesurés par une variété
d’outils non validés pour beaucoup d’entre eux.

Les effets des programmes éducatifs sur le contrble glycémique sont présentés dans 8 revues systématiques
a court terme (< 12 mois apreés la fin de l'intervention). Mais seulement 4 revues présentent des effets sur le
moyen terme (= 12 mois apres la fin du programme). Pour le court terme et le long terme, les résultats sont
faibles a modérés sauf pour une seule revue publiée en 2012 et qui analyse 21 ECR (n = 2 833 participants)
publiées entre 1988 et 2007 (93). Les patients avaient comme caractéristiques : un age moyen de 60 ans
40 % d’hommes, un BMI moyen de 31,5 kg, une durée du diabéte de type 2 de 8, 1 ans, un taux d’HbA1c de
8,23, un traitement par insuline ou médicaments hypoglycémiants. Le programme était délivré en majorité en
soins primaires avec lintervention de professionnels de santé (le plus souvent médecin traitant, infirmiers
spécialisés, diététiciens, parfois travailleurs sociaux). La durée du programme variait du moins intensif
(3 heures par an pendant 2 ans) au plus intensif (96 heures sur 6 mois) avec des programmes intermédiaires
dans la moitié des études (n = 10/21) : 6 a 20 heures sur une période de 4 semaines a 10 mois.
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Le contréle glycémique était amélioré de maniére statistiquement significative en faveur des interventions
éducatives en groupe (Différence moyenne standardisée : - 0,44 % a court terme et - 0,87 % a long terme). La
glycémie a jeun était significativement meilleure dans les groupes « éducation » (DMS = - 1,26mmol/l) mais
uniguement & moyen terme (= 12 mois). L’auto-efficacité (2 ECR, n=326) ainsi que les compétences
d’autogestion (4 ECR, n = 534) étaient modérément améliorées dans les groupes « éducation ». Les auteurs
soulignent que seules études avaient un risque de biais faible, 12 un risque modéré et 7 un risque éleve de
biais. Les résultats sur le poids ou I'lMC n’étaient pas concluants.

Les résultats de 'ensemble des études de la méta-analyse suggérent une efficacité plus importante des
programmes d’autogestion en présence des éléments suivants : interventions d’infirmiers spécialistes du
diabete et de diététiciens comme seuls intervenants, mise en ceuvre des programmes éducatifs en soins
primaires, durée du programme de 1 & 10 mois, avec entre 6 et 10 séances, 19 a 52 heures d’interventions,
entre 14 et 18 participants par groupe.

En conclusion, aussi bien les données quantitatives que qualitatives (présentées au chapitre 5.2), apportent
des éléments sur le court terme (< 12 mois). Les données qualitatives explorent les suites du diagnostic du
diabéte de type 2 notamment I'ajustement a la maladie et le sens de I'équilibre a trouver pour prendre soin de
sa santé et continuer sa vie avec la maladie. Les études n’apportent pas de réponses aux contenus et
stratégies a adopter pour aider les patients a maintenir leurs capacités d’autogestion ou les renforcer et on voit
gue les bénéfices notamment sur le controle glycémique s’estompent sur le long terme.

Les études ne permettent pas de conclure sur les bénéfices de stratégies éducatives impliquant I'entourage
proche ou la famille des patients par mangque de données.

Les études qualitatives mettent en évidence le besoin de soutien psychologique, mais il n’a pas été possible
de repérer, au sein des interventions multi-composantes, 'effet spécifique de cette intervention.

» Rapport publié par le Health Information and Quality Authority (HIQA)

Ce rapport est fondé sur une actualisation du rapport PRISM (Practical Systematic Review of Self-
management Support for long-term conditions publié en 2014 (44)). Cette actualisation a porté sur la
période 2012 a avril 2015 (55) et s’est intéressée aux interventions qui permettent a une population
d’adultes de plus de 18 ans d’apprendre a gérer leur maladie, a maintenir ou a renforcer cette
autogestion sur le long terme. Ont été exclues les études qui portaient sur I'apprentissage de l'auto-
mesure de la glycémie dans le sang, une revue de la Cochrane Library publiée en 2012 ayant montré
son intérét uniguement chez les patients ayant un diabete de type 2 nouvellement diagnostiqué, mais
pas chez ceux ayant un diabéte depuis un an ou plus (94). Les résultats de cette revue sont présentés
dans le chapitre 6.3.3. Les études qui incluaient les deux populations a la fois : diabéte de type 1 et
diabéte de type 2 ont été exclues a I'exception de celles qui portent sur les plaies de pied diabétique et
les complications rénales car requérant une méme gestion par le patient.

Diabéte de type 1

Le rapport PRISM de 2014 (portant sur la littérature analysée jusqu’en 2012) présente les résultats
d'une seule revue de synthése de la littérature de trés bonne qualité méthodologique. Cette derniére,
publiée en 2006, rapporte les résultats de 11 ECR uniques (n = 516 adultes participants de 18 ans et
plus) publiées entre 1985 et 2005 (92). Les études ont été réalisées principalement aux Etats-Unis, mais
aussi au Canada et en Europe. La qualité de la méta-analyse a été qualifiée de haute. Les interventions
proposées aux patients étaient de nature psychologique et étaient comparées a des soins habituels.
Aucun effet de ces interventions n’a été mis en évidence pour améliorer le contrdle glycémique et
réduire la détresse psychologique chez des adultes ayant un diabéte de type 1.

L’actualisation du rapport PRISM publiée par le HIQA (55) identifie et analyse une revue de la littérature
publiée par le NICE en 2015 (80) portant sur les bénéfices des programmes structurés d’'ETP. Les
données concernant les interventions visant a favoriser et maintenir les pratiques d’autogestion du
diabéte de type 1 par les patients des recommandations du NICE publiées en 2015 ont été également
reprises. Cette revue rapporte les résultats de 15 ECR uniques (n = 1 994 adultes participants de 18 ans
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et plus) publiées entre 1983 et 2013. Les études étaient de faible qualité méthodologique et
I'hétérogénéité des données n’a pas permis de réaliser une méta-analyse. Néanmoins, les résultats des
études analysées individuellement montrent un effet bénéfique des programmes structurés d’'ETP :
amelioration de I'némoglobine glyquée et réduction des hypoglycémies sévéres. Quelques études
montrent une amélioration de la qualité de vie chez les adultes ayant un diabéte de type 1.

Nous avons rapporté ces travaux de maniére détaillée au chapitre 6.1.1.
Diabéte de type 2

Le rapport PRISM de 2014 (44) rapporte les résultats d’'une grande variété d’interventions éducatives comme
des informations structurées et des programmes éducatifs structurés portant sur 'ensemble de I'autogestion
de la maladie, des activités éducatives ciblées sur un objectif, des interventions de télémédecine et diverses
autres activités éducatives. Un total de 17 revues systématiques de la littérature ont été identifiees (2 & 138
ECR ; 207 a 33 124 participants adultes, publiées a partir de 1985).

L’actualisation du rapport PRISM en 2015 (55) a permis de sélectionner 10 revues systématiques de la
littérature qui ont évalué diverses interventions de soutien a l'autogestion de la maladie chez des patients
adultes ayant un diabéte de type 2. Les interventions évaluées étaient les suivantes: les techniques
d’activation du patient, I'entretien motivationnel, la télémédecine (support aux modifications du style de vie,
soins a distance, information par téléphone portable (SMS)), les interventions par des pharmaciens visant a
améliorer 'adhésion et le suivi du traitement, les changements de style de vie, une éducation appropriée aux
caractéristiques culturelles des personnes, divers programmes structurés d’ETP multi-composantes, diverses
interventions éducatives ciblées (par exemple les soins de pieds). Ces interventions étaient comparées a des
soins habituels.

En ce qui concerne les interventions éducatives, le rapport de 2012 indique que 4 des 5 revues de
synthése de la littérature estimées de trés haute qualité montraient des résultats statistiquement significatifs
pour le contréle de la glycémie et pour 3 d’entre elles une amélioration statistiquement significative de la
qualité de vie mesurée selon divers instruments ou questionnaires.

L’actualisation du rapport a permis d’identifier une nouvelle revue de synthése de la littérature récente de trés
bonne qualité méthodologigue publiée en 2014 par la Cochrane Collaboration (30) qui comparait une ETP
adaptée aux caractéristiques culturelles des participants a une ETP habituelle. Des effets a court terme
(< 12 mois) ont été démontrés pour le contrble glycémique, les connaissances sur le diabéte et les
modifications du style de vie. Aucune des études ne proposait un suivi des patients a long terme, on ne peut
savoir si ces bénéfices se sont maintenus au fil du temps. L'hétérogénéité des ECR n’a pas permis d’analyses
en sous-groupes.

Concernant les programmes spécifiqguement dédiés a I'apprentissage de I’'autogestion de la maladie par
les patients, une seule revue de synthése de la littérature avec méta-analyse publiée en 2005 avait été
retenue et analysée dans le rapport de 2012 (26 ECR ; n = 2 579) (95). Le contréle glycémique était amélioré
a court terme (< 12 mois) : résultats statistiquement significatifs en faveur du groupe interventions éducatives
(-0,36,IC a9 %: - 0,52 a-0,21) par rapport au groupe contrble (soins habituels). Les programmes
d’autogestion ayant abouti a ces bénéfices étaient tous adaptés aux besoins éducatifs des patients évalués
au préalable, avaient pour objectifs d’'aider les patients a participer activement a l'auto-mesure des
symptomes ou des paramétres tels que la glycémie, la pression artérielle, le poids, et a la prise de décision en
termes de gestion de la maladie ou de son impact grace aux résultats de I'auto-mesure.

Lors de l'actualisation du rapport en 2015, aucune revue ou étude évaluant les effets d’'un programme
d’autogestion du diabéte de type 2 n'a pu étre identifiée au regard des critéres de sélection et d’analyse de la
littérature.

Concernant d’autres interventions de type comportemental, le rapport PRIMS de 2012 rapportait une
amélioration statistiquement significative de 'HbA1c : Différence moyenne par rapport aux soins habituels : IC
a 9 %: - 096 a - 0,08 (une méta-analyse de qualitt moyenne publiée en 2003 incluant
36 ECR et 2 720 participants) (96).
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L’actualisation du rapport a rapporté les résultats de 2 revues de synthése de la littérature avec méta-analyse
de trés bonne qualité méthodologique. La premiére revue (35 ECR, 33 124 participants, diabéte installé)
évaluait des interventions qui engagent activement les patients pour améliorer les connaissances, la confiance
en soi, ou les capacités d’autogestion du diabéte de type 2. Ces interventions amélioraient modestement
'HbA1c a court terme en comparaison avec des soins habituels (97). La seconde revue (32 ECR, plus de
5145 participants, diabéte installé et nouvellement diagnostiqué) ne montrait aucune différence entre le
groupe intervention et le groupe contrble (soins habituels ou autres interventions éducatives) aprés
10 ans de suivi (98).

6.2 Point de vue des patients sur l'autogestion de la maladie

Les auteurs du rapport des Health services and delivery research publié sous I'égide du National
Institute for Health Research (NIHR) (44) ont tenté d’élaborer une discussion croisée entre données
gquantitatives et qualitatives dans le champ du diabéte en séparant diabéte de type 1 et de type 2.

Une revue de la littérature publiée en 2017 par la Cochrane collaboration est rapportée pour le diabéte
de type 2.

6.2.1 Diabete de type 1

Deux revues de la littérature qualitative publiées entre 2010 et 2012 ont été inclues dans 'analyse du NIHR,
avec au total 22 études communes a ces 2 revues publiées entre 1994 et 2009. Seule 'une des deux revues
était de bonne qualité méthodologique.

Les populations d’adolescents incluses étudiaient particulierement l'influence des pairs sur la gestion de la
maladie. Pour les adultes, aucune étude de bonne qualité n’a été identifiée. Les résultats mettent 'accent sur
limportance du développement des compétences pour faire face aux répercussions psychologiques et
émoationnelles du diabéte sur la vie quotidienne, la relation aux autres, les projets et le développement de la
confiance en soi pour gérer de maniére optimale sa vie avec la maladie. S'occuper du vécu psychologique et
émotionnel semble étre plus une priorité chez les adolescents que chez les adultes. Quatre themes ont
émergé de l'analyse de l'expérience des adolescents : lindépendance et 'autonomie pour la gestion du
diabéte ; la vie quotidienne avec un diabéte de type 1 ; les relations familiales, les soins relatifs au diabéte.

Les résultats révelent un besoin d’aide pour la gestion émotionnelle et psychologique de la maladie comme le
besoin de confiance en soi pour devenir plus indépendant, améliorer ses connaissances expérientielles et les
compétences de résolution de probleme. Les camps de vacances et les voyages scolaires procurent
généralement un environnement sécuritaire pour de telles expériences méme si cela peut étre stressant pour
certains jeunes.

Faire face a la maladie au quotidien passe par I'apprentissage de routines pour la gestion du diabéte comme :
la mesure de la glycémie, 'adaptation du traitement en fonction des fluctuations du glucose sanguin, la
demande d’aide aux parents et les réflexions sur les conséquences d’'une non-adhésion au traitement et aux
changements d’habitude de vie.

Les patients adultes s’impliquent davantage lorsque leurs professionnels de santé les informent, les font
participer aux décisions de gestion de la maladie, élaborent et planifient la prise en charge en commun avec
eux, et pour les adolescents écoutent leurs besoins et essayent de les aider a inclure progressivement les
changements dans leur vie quotidienne.

Un accompagnement psychosocial peut aider les patients a s’adapter aux conséquences du diabete par
exemple prendre des décisions et gérer des conflits, parler du diabéte a son entourage, demander de l'aide.

Les pairs (patients eux-mémes) peuvent contribuer a aplanir certains obstacles et encourager les patients aux
cOtés des soignants : rappel des messages, reconnaissance et surveillance de leurs propres symptomes
d’hyper et hypoglycémie, orientations vers des ressources pour résoudre des problemes et procurer un
soutien émotionnel pour se sentir confortable et en sécurité dans les situations de vie sociale notamment.
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Pour la population d’adolescents qui ont un diabéte de type 1, beaucoup d’études qualitatives traitent des
relations avec les parents/aidants, les adolescents qui ont la méme maladie, les professeurs. Cette littérature
met l'accent sur limportance de toutes les interventions éducatives qui permettent a I'entourage des
adolescents malades de les encourager et de favoriser leurs pratiques d’autogestion de la maladie. En outre,
des interventions centrées sur la famille ont tendance a améliorer le contréle glycémique.

6.2.2 Diabete de type 2

Cing études ont pu étre sélectionnées dans I'analyse du NIHR dont une seule était centrée sur le diabéete de
type 2 chez I'adulte (A4ge non précisé dans toutes les études), les autres études mélant diabéte de type 1 et 2.
Les cadres théoriques pour recueillir et interpréter les données étaient variables (approche ethnographique,
Grouned theory, notamment). L'objectif de ces études était de comprendre le vécu quotidien des adultes
ayant un diabéte de type 2, leur expérience, leurs points de vue sur la maniére d’atteindre un bien-étre et un
contrble de la maladie.

Les études étaient de faible qualité méthodologique, trés hétérogénes dans plus de 10 thématiques
identifiées, avec néanmoins deux thémes prédominants qui résument l'impact que le diagnostic et la vie avec
le diabéte ont sur la vie d'une personne : I'ajustement et I'équilibre.

L’ajustement inclut les themes suivants : le sens de soi, la responsabilité vis-a-vis de sa santé et du controle
de sa vie avec la maladie (diététique, exercice physique, information, conscience des obstacles aux
comportements favorables a sa santé), les connaissances, les croyances et les attitudes vis-a-vis du diabéte,
les interventions du domaine social et émotionnel qui favorisent 'autonomie et la conscience de soi, identité et
acceptation. Il est a noter que cet ajustement ne s’acquiére pas nécessairement en droite ligne et peut
prendre plus ou moins de temps selon les personnes.

L’équilibre est vu ici comme le résultat de l'ajustement, c’est en fait un objectif a atteindre grace aux
interventions éducatives qui favorisent 'autogestion de la maladie. Cet équilibre n’est pas toujours facilité par
I'attitude des professionnels de santé : manque d’'empathie, perception différente du bien-étre et de la santé,
objectifs et priorités de prise en charge médicale différents et non négociés. Alors qu'une attitude de
collaboration peut étre bénéfique si sont reconnues de part et d’autre I'expertise médicale du soignant et
I'expertise du patient concernant son corps, ses sensations et la maniére dont il vit et s'adapte a sa situation.

Tout comme les études quantitatives, les données qualitatives portent sur le court terme (suivi de
12 mois ou moins). La littérature qualitative explore le processus qui suit le diagnostic du diabéte de type 2 et
la construction de I'ajustement pour atteindre une forme d'équilibre. On note un manque criant de données sur
ce qui permet de maintenir et renforcer cet équilibre sur le long terme.

Les résultats de 'analyse des données qualitatives montrent que durant la période d’ajustement a sa situation,
les interventions éducatives améliorent les connaissances et la compréhension par le patient de sa maladie
en insistant sur la personnalisation du contenu et des techniques pédagogiques, en particulier chez les
populations qui maitrisent insuffisamment la langue parlée, ou qui ont des habitudes alimentaires ou de
pratique de l'exercice physique culturellement différentes. Dans ces situations, le recours a un des
intervenants connaissant la culture des participants est préférable.

Des données manquent sur l'impact de la participation de la famille ou des proches a des interventions
éducatives de maniére a encourager et aider les patients a maintenir leurs capacités d’autogestion de la
maladie.

6.2.3 Effets d’interventions psychologiques

Une revue de la Cochrane Library publiée en 2017 a analysé les effets d'interventions psychologiques contre
la détresse liée au diabete chez les adultes (18 ans et plus) ayant un diabete de type 2 qui pourraient
améliorer le bien-étre psychologique, la qualité de vie liée a la santé, la capacité de prendre soin de soi et le
contrble de la maladie, tout en réduisant les symptdmes dépressifs (99).
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Ont été inclus 30 ECR comptant 9 177 patrticipants : 16 essais étaient des ECR paralléles a deux branches et
sept autres des essais paralléles a trois branches. Il y avait également 7 essais randomisés en cluster : deux a
quatre branches et les cinq autres a deux branches. La durée médiane de lintervention était de
6 mois (extrémes dune semaine a 24 mois) et la période de suivi médiane de
12 mois (extrémes de 0 a 12 mois). Les essais incluaient un large éventail d'interventions, individuelles aussi

bien qu’en groupe.

Les comparaisons portaient sur différentes interventions psychologiques et les soins habituels. Les critéres de
jugement principaux étaient la détresse liée au diabete, la qualité de vie liée a la santé (QVLS) et les
événements indésirables. Les criteres de jugement secondaires étaient l'efficacité des soins personnels,
'hémoglobine glyquée (HbA1c), la tension artérielle, les complications liées au diabéte, la mortalité toutes
causes confondues et les effets socio-économiques.

Une méta-analyse de toutes les interventions psychologiques combinées comparées aux soins habituels n’a
montré aucun effet sur la détresse liée au diabéte [(différence moyenne standardisée (DMS) - 0,07 ; IC a
95%: -0,16 4 0,03; p=0,17; 3 315 participants ; 12 essais ; données de faible qualité)], la QVLS (DMS
0,01;ICa9%%: -0,09 a0,11; p=0,87; 1 932 participants ; 5 essais ; données de faible qualité), la
mortalité toutes causes confondues (11 pour 1000 dans les groupes soins usuels et interventions
psychologiques ; RR: 1,01;I1C a95%: 0,17 a 6,03 ; p=0,99; 1 376 participants ; 3 essais ; données de
faible qualité, suivi inférieur a 12 mois) ou les événements indésirables (17 pour 1000 contre 41 pour 1000 ;
RR:40;1Ca95 % :0,78a7,39; p=0,13; 438 participants ; 3 essais ; données de faible qualité).

De petits effets bénéfiques sur l'efficacité des soins personnels et 'HbA1c lors du suivi a moyen terme
(6 a 12 mois) ont été identifiés : sur l'efficacité des soins personnels, la différence moyenne standardisée était
de 0,15 (ICa95%:0,00a0,30; P =0,05; 2 675 participants ; 6 essais ; données de faible qualité) en faveur
des interventions psychologiques ; sur 'HbA1c, il y avait une différence moyenne (DM) de - 0,14 % (IC a
95 %: - 0,27 a 0,00; P = 0,05; 3 165 participants ; 11 essais ; données de faible qualité) en faveur des
interventions psychologiques. Les essais inclus ne rendaient pas compte de complications liées au diabéte ni
des effets socio-économiques.

De nombreux essais étaient de petite taille et présentaient un risque élevé de biais (données de résultat
incomplétes, possibles biais d’exécution et de détection dans les évaluations de paramétres subjectifs au
moyen de questionnaires, et certains semblaient comporter un risque de notification sélective). Il existe quatre
essais en attente de classification supplémentaire. |l s’agit ’ECR en paralléle avec des interventions axées
sur la cognition et le couple émotion-cognition. Il existe 18 autres essais en cours, probablement concentrés
sur la cognition ou le couple émotion-cognition et évaluant des interventions telles que l'aide aux soins
personnels dans le diabéte, la thérapie cognitivo-comportementale par téléphone, la gestion du stress et une
application Web pour la résolution des problemes de suivi du diabéte. La plupart de ces essais se déroulent
en soins de ville et aux Etats-Unis.

6.3 Effets des actions éducatives ciblées sur un objectif

6.3.1 Programmes spécifiques pour eviter hypo et hyper glycémie dans le diabéte de
type 1

Des programmes d’ETP ont été spécifiquement élaborés et mis en ceuvre pour aider le patient a normaliser le
taux de glycémie tout en évitant les fluctuations du glucose dans le sang (hypoglycémies et hyperglycémies).
Les évaluations sur I'utilisation de la pompe a insuline montrent qu’elle est trés majoritairement destinée aux
diabétiques de type 1, avec pour indication principale l'instabilité glycémique chez des patients qui ont des
hypoglycémies imprévisibles sans qu’on en connaisse vraiment les raisons. La qualité de vie de ces patients
peut en étre fortement altérée. Une deuxiéme indication est le déséquilibre glycémique pour des patients,
bénéficiant d’'une bonne éducation thérapeutique mais qui se retrouvent au-dessus de l'objectif glycémique
(hémoglobine glyquée > 8 %).
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Les programmes éducatifs s’appuient sur 'apprentissage et I'utilisation adéquate de dispositifs de délivrance
de linsuline et de mesure de la glycémie. Ces programmes n’abordent pas 'ensemble des composantes d’'un
programme structuré. lls sont ciblés sur quelques objectifs éducatifs précis et sont considérés comme une
premiére étape qui doit étre complétée par I'apprentissage de compétences plus vastes d’autogestion du
diabéte. L'efficacité de ces programmes ciblés ne se mesure pas uniquement grace au taux d’hémoglobine
glyquée mais aussi par la fréquence de survenue des hypoglycémies. Leur intérét a été évalué aux Etats-Unis
puis en Allemagne et en Suisse.

Les études manquaient jusqu’a présent pour distinguer les effets d’'une éducation thérapeutique structurée
associée au traitement par insuline. Une étude contrélée randomisée publiée en 2017, menée au Royaume-
Uni et en Ecosse par le groupe d’étude REPOSE avait pour objectif de comparer I'efficacité d'un traitement
flexible a l'insuline administrée par pompe ou par multi-injections quotidiennes d’insuline chez deux groupes
de patients recevant un programme éducatif structuré équivalent (100).

Les patients inclus (n = 317) n‘avaient pas de préférences pour la pompe ou les multiples injections. L’analyse
était en intention de traiter. Au total, deux groupes (pompe : n =119, en moyenne 18,5 années de diabéte,
16 épisodes d’hypoglycémie 'année précédente ; injections : n = 116, en moyenne 17,5 années de diabéte,
15 épisodes d’hypoglycémie année précédente) ont participé a une éducation visant a apprendre aux
patients a gérer de maniére flexible leur traitement a l'insuline en fonction de leur alimentation (programme
DAFNE). Les 38 heures de contenus multithématiques, y compris la relation glucides-insuline, étaient
délivrées en ambulatoire 5 jours consécutifs a des groupes de 5a 8 patients adultes, avec 3 heures de suivi a
6 et 8 semaines pour renforcer les compétences et revoir les objectifs personnels, avec selon les besoins des
patients des séances complémentaires en face-a-face. Les patients étaient encouragés a remplir un carnet
journalier servant de base a la discussion et aux ajustements. Le suivi était de 2 ans. Les critéres de jugement
étaient les changements des valeurs en pourcentage de 'HbA1c a 2 ans chez les patients qui avaient un taux
de base = 7,5 % (58 mmol/mol) et dont ce taux devenait < 7,5 %. Les criteres de jugement secondaires
étaient le poids, I'lMC, les doses d'insuline, les épisodes d’hypoglycémie modérés et sévéres ; la qualité de vie
ainsi que la satisfaction vis-a-vis du traitement lorsqu’elles étaient rapportées.

Les résultats ont montré que le contréle glycémique s’est amélioré dans les deux groupes : en moyenne les
changements de I'HbA1c étaient de - 0,85 % (9,3 mmol/mol) avec le traitement par pompe et de
-0,42% (4,5 mmol/mol) avec les multiples injections quotidiennes. Aprés ajustement sur I'age, le sexe, le
programme éducatif, le lieu, et les données mangquantes, la différence était de -0,24%
(-2,7 mmol/mol) en faveur des utilisateurs de pompes (IC a4 95 % - 0,53 &4 0,05 ; p = 0,10). Les utilisateurs de
pompe étaient plus satisfaits de leur traitement et dans plusieurs domaines de qualité de vie (liberté
alimentaire et moins de soucis quotidiens) a 12 et a 24 mois.

A 24 mois, le nombre d’hypoglycémie sévére (épisode entrainant un coma, une perte de connaissance, ou un
besoin d’aide d’une personne pour faire cesser I'épisode) s’est réduit dans les deux groupes en comparaison
avec les épisodes de I'année précédente (0,46 ; 0,24 & 0,89, p = 0,02). Le nombre d’hypoglycémie modérée
(épisode pouvant étre traité par la personne elle-méme mais qui a interrompu [lactivité, diminué la
performance ou créé une géne, réveillant la nuit) était un peu plus bas mais les différences n’étaient pas
significatives a 6, 12 et 24 mois (2,6 pour les pompes ; 2,3 pour les multiples injections).

Les auteurs indiquent que trés peu de patients dans les deux groupes (3 %, n = 84/128 pompes et 4/120
multiple injections) atteignent au bout de deux ans [lobjectif glycémique fixé par le NICE
(HbA1c < 6,5 %), deux groupes « pompes » ont fait 'expérience d’une hypoglycémie sévére au cours de la
période de suivi. L'analyse rétrospective ne montrait pas de différence dans la fréquence en moyenne des
controles de la glycémie entre les groupes. Ces contréles traduisent un niveau d’engagement du patient dans
I'autogestion.

Concernant les modalités de suivi, 'analyse rétrospective montre qu’en moyenne les patients inclus dans le
groupe « pompes » ont eu deux fois plus de contact avec un professionnel de santé pour la gestion de leur
diabéte entre le moment de l'inclusion et la fin de la premiére année, a la fois en face-a-face et par téléphone.
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Durant la seconde année, les patients utilisant une pompe ont eu plus de contact en face-a-face et leur durée
était plus longue que dans le groupe « multi injections » (moyenne de 16 versus 13), mais moins de contact
par téléphone (0,7 versus 1,2).

Les auteurs indiquent que les résultats semblent soutenir la voie clinique proposée actuellement par le NICE
dans laquelle les personnes soucieuses d’améliorer le contréle de leur diabéte sont formées a I'utilisation
flexible de linsuline grace a des multi-injections. Les pompes pourraient étre réservées secondairement aux
personnes qui s’engagent activement dans 'autogestion de leur diabéte aprés avoir participé a un programme
structuré qui aborde I'ensemble des domaines habituels de I'autogestion. Mais aussi a celles qui en dépit de
leurs efforts n’obtiennent pas un contréle correct de leur glycémie avec les injections multiples ou pour
remédier a des épisodes d’hypoglycémies problématiques. De toute évidence certains patients ont amélioré
plus que d’autres leur taux d’HbA1c et réduit leurs hypoglycémies. Les auteurs posent également la question
de savoir pourquoi I'éducation thérapeutique est proposée si tardivement aux patients ayant un diabéte.

En conclusion, les programmes d’ETP centrés sur les traitements flexibles a linsuline ont montré leur
efficacité sur le contrdle du diabéte : abaissement de 'HbA1c et diminution des épisodes d’hypoglycémie. Or,
l'atteinte d'un contrble optimal du diabéte pour éviter les complications reste difficile pour les patients soit
parce qu’ils n'ont pas eu accés a une ETP, ou qu’ils y ont eu accés et n'ont pu atteindre I'objectif glycémique
négocié avec le médecin ou y sont parvenus mais n'ont pu le maintenir dans le temps. Il y a un besoin : 1) de
développer et de tester davantage la maniere d’engager les patients qui ont un diabéte dans un programme
éducatif personnalisé ; 2) d'améliorer le processus méme de délivrance d’'une ETP pour augmenter le nombre
de patients qui atteignent I'objectif glycémique et ont un contréle optimal de leur diabéte ; 3) d’améliorer le
soutien aux patients afin qu’ils maintiennent un controle satisfaisant de leur diabéte au fil du temps et que soit
obtenue une diminution des complications a long terme; 4) de définir pour les patients nouvellement
diagnostiqués le moment idéal et la méthode la plus pertinente pour délivrer une éducation structurée
personnalisée en termes d’efficacité clinique et d’efficience.

6.3.2 Interventions éducatives ciblées pour le diabéte de type 2

La question posée dans les travaux du NICE concernant le diabéte de type 2 était de savoir comment
délivrer concrétement une éducation du patient lui permettant de développer une autogestion du diabéte
visible a court terme par un contrdle glycémique satisfaisant, la perception d'un mode de vie plus
flexible, une meilleure qualité de vie, la réduction de complications a long terme. Pour y répondre, les
recommandations du NICE s’appuient sur le rapport de Loveman et al. de 2008 (83). Ce rapport du
Health Technology Assessment (HTA) actualise un précédent rapport publié en 2003. Une partie de ce
rapport analyse les effets des interventions éducatives ciblées (diététique ou l'activité physique ou les
deux associées) chez des patients ayant un diabéte de type 2.

» Diététique et exercice physique

Loveman et al. ont identifié 13 revues systématiques de la littérature incluant les études retenues dans
le rapport de 2003 (11 études contrdlées randomisées et 2 études contrdlées qui randomisent les
activités ou modalités éducatives). Pour les études centrées sur un ou deux objectifs éducatifs ciblés :
diététique et exercice physique ou diététique seule ou exercice seul, la qualité des études était jugée
pauvre par les auteurs selon les standards méthodologiques actuels. Huit études (7 ERC et une étude
contrélée) ont été retenues incluant des effectifs peu importants (de 20 a 104 patients), la durée du
diabéte depuis le diagnostic n’était pas toujours précisée (patients nouvellement diagnostiqués allant
jusqu'a 13 ans de diabéte). L'éducation était dispensée en soins primaires. La durée du suivi était
variable (12, 18 ou 24 mois).

Les interventions éducatives « diététique et exercice physique » étaient proposées a partir d’'un
programme individualisé dans 4 études, I'exercice physique seul dans 3 études (avec précision de
lintensité et de la fréquence dans une étude) et toutes étaient réalisées en groupe. Les intervenants
étaient généralement des infirmiers, diététiciens ou nutritionnistes et des médecins formés aux
méthodes éducatives. Seules 2 études précisaient que les professionnels intervenaient le plus souvent
en binbme ou en équipe. La durée et lintensité de I'éducation variaient d’'une étude a l'autre :
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2 séances avec 9 heures de contact (2 études); 6 séances mensuelles (1 étude); 6 séances
bimensuelles (1 étude) ; 20 heures de contact (10 x 2h00 sur 10 semaines : 1 étude) ; 12 contacts d’'une
heure sur 10 mois en groupe et 4 heures d’intervention individuelle sur la méme période (1 étude). Dans
les études qui avaient un groupe contrdle (6/8), les participants avaient une prise en charge habituelle.

Une seule étude précisait le cadre conceptuel utilisé (modéle proceed-precede) qui permettait de centrer
les séances de groupe sur les freins a I'exercice physique, la perception du lien entre diabéte et
exercice, I'estime de soi, la maniére de se fixer des buts et de s’y tenir, etc.

Les résultats des études, combinant diététique et exercice, dont le but est de changer deux éléments du
mode de vie, ont montré une tendance a un meilleur contréle du diabéte (réduction non significative de
I’'hémoglobine glyquée en comparaison avec un groupe contréle qui recevait une information structurée).
Les interventions « diététique et exercice associés » étaient les plus intensives (20 heures de contact
sur 10 semaines). Bien que les effets montrés soient généralement faibles, ceux qui étaient mis en
évidence semblent étre relativement durables (18 mois).

L’intervention ciblée uniquement sur I'exercice physique ne montrait aucune différence sur le taux
d’Hb1Ac en comparaison avec le groupe contrble, toutefois le taux d’Hb1Ac chez les patients du groupe
intervention qui avaient un traitement antidiabétique oral ou une éducation diététique, a significativement
moins augmenté que dans le groupe contrdle.

Une éducation ciblée sur la diététique ou I'exercice physique ne permettent pas de développer une
autogestion du diabéte visible a court terme par un contréle glycémique satisfaisant, la perception d’'un
mode de vie plus flexible, une meilleure qualité de vie, la réduction de complications a long terme.

Au total, la plupart des interventions éducatives visant le diabéte de type 2 étaient des interventions de
groupe. La qualité méthodologique des études ne permet pas de conclure fermement sur les avantages
de I'éducation dispensée en groupe versus en individuel. Cependant, les études qui ont rapporté des
résultats positifs utilisent I'éducation en groupe. La dynamique de groupe a I'avantage de fournir aux
patients un soutien par les pairs et peut former une sorte de milieu de modification du comportement
méme si l'intervention éducative elle-méme n'est pas formellement orientée vers la maodification du
comportement.

Les interventions, qui étaient plus fréquentes et qui s’étendaient sur une période de suivi longue, avec
un renforcement des compétences des patients lors de contacts organisés qui s’ajoutent au suivi
médical, ont tendance a apporter de meilleurs résultats que celles qui étaient moins fréquentes et de
plus courte durée.

Les études qui ont montré des résultats intéressants ne sont malheureusement pas reproductibles, elles
ne fournissent pas suffisamment de détails sur le contenu des séances éducatives.

En conclusion, le NICE adopte une position pragmatique a partir de la revue de la littérature du HTA.
L’éducation thérapeutique est aujourd’hui un élément de fait de la prise en charge du diabéte et il n’y a
aucune raison clinique de revenir en arriére dans la mesure ou elle ne génére pas d’effet négatif, a
I'exclusion d’une anxiété possible chez certains patients. Cependant, les études ne permettent pas de
savoir comment les programmes d’éducation thérapeutique doivent étre définis pour maximiser leur
efficacite.

Les recommandations du NICE proposent d’offrir une éducation structurée multi-composantes aux
adultes atteints de diabete de type 2 ou aux membres de leur famille ou aux soignants qui prennent soin
des personnes en situation de dépendance permanente (le cas échéant) dés I'étape du diagnostic de la
maladie ou dans ses suites immédiates, avec un renforcement annuel et une évaluation réguliére des
effets. Les professionnels de santé doivent expliquer aux patients et a leurs soignants que I'‘éducation
structurée fait partie intégrante des soins du diabéte.

Les éléments clés de tout programme d'éducation structuré destiné aux adultes atteints de diabéte de
type 2 proposés par le HTA y sont rappelés :
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e le programme est fondé sur des preuves et répond aux besoins de la personne ;

¢ il a des objectifs spécifiques d'apprentissage et de renforcement de la personne, des membres de sa
famille et des soignants dans le développement d'attitudes, de croyances, de connaissances et de
compétences pour une autogestion du diabete ;

e e programme est guidé par des théories, s’appuie sur des données probantes, a les moyens de
fonctionner, mobilise des ressources éducatives qui soutiennent les apprentissages, et est écrit ;

o il est dispensé par des éducateurs formés qui ont une compréhension des théories pédagogiques
adaptées a I'age et aux besoins de la personne, connaissent la maladie et ses traitements, et qui
sont donc formés et compétents pour délivrer selon des principes établis le contenu du programme ;

e |a qualité est assurée et évaluée par des évaluateurs formés, compétents et indépendants qui
utilisent des critéres qui garantissent la cohérence du programme ;

e les résultats sont vérifiés réguliérement.

» Apprentissage de I’auto-mesure de la glycémie dans le sang

Le taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c) reste I'élément central permettant d’apprécier I'équilibre glycémique
chez la personne ayant un diabéte de type 2.

L’auto-surveillance glycémique (ASG) ne remplace pas la mesure de 'HbA1c, mais peut la compléter. Selon
la HAS (fiche de bon usage des technologies de santé, 2011), TASG ne doit étre employée que si elle est
susceptible d’entrainer une modification de la thérapeutique chez certains diabétes de type 2 (insulinothérapie
en cours ou envisagée, objectif thérapeutique non atteint, traitement par insulino-sécréteurs lorsque des
hypoglycémies sont soupgonnées). De plus, 'ASG doit s'accompagner d'une alimentation et d’'une activité
physique réguliére et adaptée. L’ASG doit s’inscrire dans une démarche d’éducation du patient (101).

Une revue de la Cochrane Library publiée en 2012 portant sur I'apprentissage de l'auto-mesure de la
glycémie dans le sang a montré que l'intérét de 'IASG comme outil d’autogestion des niveaux de glycémie
pour adapter I'alimentation et le niveau d’exercice physique a un effet limité sur 'amélioration du contréle de la
glycémie a 6 mois et disparait aprés un suivi de 12 mois chez les patients ayant un diabéte depuis un an ou
plus (94). Cette actualisation d’'une revue plus ancienne a inclus 6 nouveaux ECR (2 324 patients diabétiques
suivis pendant 6 mois et 493 suivis pendant 12 mois). Les critéres de jugement principaux étaient 'lHbA1c, la
gualité de vie liée a la santé, le bien-étre et la satisfaction du patient. Les critéres secondaires étaient le niveau
de glycémie plasmatique a jeun, les épisodes d'hypoglycémie, la morbidité, les effets indésirables et les codts.
Douze ECR étaient inclues et évaluaient ces criteres aupres de 3 259 patients. La durée de lintervention
variait de 6 mois (26 semaines) a 12 mois (52 semaines). Neuf essais comparaient 'ASG a des soins
habituels sans surveillance, une étude comparait IASG a I'ASG urinaire, une étude correspondait a un essai
composé de trois bras comparant IASG et 'ASGU a des soins habituels et une étude correspondait a un
essai comprenant trois bras comparant une ASG moins intensive et une ASG plus intensive a un groupe
témoin. Sept études sur onze présentaient de faibles risques de biais pour la majorité des critéres. Une méta-
analyse des études incluant des patients atteints de diabéte depuis au moins un an révélait une baisse induite
par I'ASG statistiquement significative de I'HbAlc au bout de six mois de suivi (- 0,3;1Ca95 % :-04a-0,1;
2 324 participants, 9 ECR). Mais, cette difféerence d’HbA1c n’était plus significative a 12 mois de suivi
(-0,1;1Ca95%:-0,3a0,04;n=493,2 ECR). Des analyses qualitatives portant sur les effets de 'ASG n'ont
révélées aucun effet sur le bien-étre et la qualité de vie, la satisfaction du patient. Aucune de ces études ne
disposaient de données sur la morbidité. Cependant, des épisodes d’hypoglycémie étaient plus souvent
rapportés chez les patients qui auto-surveillent leur glycémie car ils peuvent confirmer et faire la différence
entre les épisodes d’hypoglycémie asymptomatiques et symptomatiques, ce qui est conforme aux attentes de
ASG.

6.3.3 Interventions éducatives ciblées sur la prévention des lésions du pied

Des programmes éducatifs ciblés sur la prévention des lésions du pied, une des complications du diabéte ont
été évalués dans une revue de synthése de la littérature publiée par la Cochrane Library en 2015 (102). Neuf
études contrblées randomisées ont été incluses. La description du type de diabéte n'était pas
systématiquement précisée. Quatre études comparaient les effets d’interventions éducatives intensives

HAS/Service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours/juin 2018
72



) Actualisation de 'analyse de la littérature
Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

(éducation en groupe) centrées sur les soins des pieds a une éducation breve ; 2 d’entre elles rapportaient
l'incidence des amputations, des ulcérations et/ou des infections. Une étude incluant des patients a haut
risque rapportait une diminution de l'incidence des ulcérations (OR : 0,28 ; IC & 95 % : 0,13 a 0,59) et du taux
d’amputation (OR: 0,32 ; IC a 95 %: 0,14 a 0,71) aprés un an avec aucun effet sur l'incidence de l'infection.
Une autre étude ne rapportait aucun bénéfice a 7 ans de suivi. Les connaissances des participants étaient
significativement améliorées avec I'éducation dans 2 études. Dans une étude, les connaissances sur les soins
de pied étaient significativement améliorées dans le groupe contrdle, par rapport au groupe intervention.

Une autre étude n'a pas montré que I'éducation aux soins de pied, en tant que partie d'un programme éducatif
plus large sur le diabéte, réduisait les ulcérations du pied en comparaison avec une prise en charge habituelle.

L’éducation du patient en tant qu’intervention d’'une stratégie complexe centrée a la fois sur les patients
(éducation de groupe animeée par des infirmiers : 1 & 4 patients, rappel téléphonique a 2 semaines, rappel par
courrier postal a 1 et a 3 mois et par des médecins (facteurs de risque et recommandations sur 'examen et
les soins de pied), diminuait les plaies graves du pied a un an (OR: 0,41; IC 95 a %: 0,16 a 1,00) et
ameéliorait les comportements de soins de pied (une étude contrblée randomisée).

Les résultats des 3 études contrblées randomisées qui comparaient une éducation du patient « sur mesure »
adaptée aux besoins (soins du pied: un des thémes abordés dans le programme ou programme centré
uniquement sur les soins de pied), délivrée en individuel ou en groupe, étaient contradictoires (stratégies
éducatives variées dans la forme et le contenu).
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7. Maladies cardiovasculaires

7.1 Hypertension artérielle

L’hypertension artérielle (HTA) est la premiére maladie chronique dans le monde et un des principaux
facteurs de risque vasculaire. Les bénéfices de la baisse de la pression artérielle (PA) chez le patient
hypertendu sont démontrés et reposent en premier lieu sur les modifications a apporter au mode de vie
(103) :

e celle réduit le risque d’accidents vasculaires cérébraux, de démence, d’insuffisance cardiaque,
d’infarctus du myocarde et de décés d’origine cardio-vasculaire ;
o clle retarde l'insuffisance rénale chronique terminale.

Le dépistage précoce et la prise en charge de 'HTA contribuent a l'allongement de l'espérance de vie.
Cependant, des progrés doivent encore étre réalisés : en France, environ 20 % des patients hypertendus ne
sont pas traités et 50 % des patients hypertendus traités n’atteignent pas les objectifs de PA controlée.
Environ un million de nouveaux patients sont traités pour une HTA en France chaque année, ce qui
correspond a une moyenne de 15 a 20 nouveaux patients pour un médecin généraliste. En France, en 2012
plus de 11 millions de patients étaient traités pour une HTA (Etude FLASH 2012 : French League Against
Hypertension Survey).

En cas de haut risque cardiovasculaire ou d’'un diabéte ou d’'une maladie rénale associés, une prescription de
médicaments devenant nécessaire, les objectifs éducatifs seront centrés en plus sur la prise réguliére des
médicaments.

L’ETP est proposée pour aider les patients a s'impliquer dans la stratégie thérapeutique pour atteindre
une cible tensionnelle personnalisée et négociée avec chaque patient et diminuer le risque de
développer une maladie cardiovasculaire. L'ETP facilite : la compréhension de la maladie et des
bénéfices du contrble de la pression artérielle et des changements a apporter au mode de vie pour
atteindre une cible tensionnelle personnalisée et négociée avec le patient; l'apprentissage de
'automesure de la pression artérielle et prise de conscience par le patient des valeurs de la pression
artérielle, de ses variations et des effets des traitements ; la mise en oceuvre d’'une alimentation variée et
équilibrée correspondant aux besoins nutritionnels avec une normalisation de l'apport sodé, la
suppression ou la réduction de la consommation d’alcool ; 'adhésion et la pratique réguliere d’'une
activité physique quotidienne ; la reconnaissance de la dépendance tabagique, la compréhension de
lintérét du sevrage tabagique et I'acceptation des aides pour abandonner le tabac ; 'adhésion et la
prise réguliére du traitement médicamenteux en cas de haut risque cardio-vasculaire.

7.1.1 Analyse du Health Information and Quality Authority (HIQA)

L’HIQA rapporte les résultats du rapport PRISM publié en 2014 (44) et ceux de son actualisation en
2015 (55).

Divers programmes d’autogestion (self-management support) dans I'hypertension artérielle ont été
évalués dans 240 études contrélées randomisées chez une population d’adultes &gés de 18 a 65 ans
(publiées de 2009 a 2015) (55).

Le rapport PRISM publié en 2014 (44) a sélectionné et analysé 10 revues systématiques de la littérature
avec un total de 233 ECR incluses, dont 151 étaient uniques ; les autres études apparaissaient dans
plus d’une revue de synthése de la littérature. Elles ont été publiées entre 1998 et 2011 et ont incluses,
selon les revues, de 4 a 51 ECR publiées entre 1973 et 2010 et réalisées dans un grand nombre de
pays, le nombre de participants allait de 382 a 87 000. Six des dix revues rapportaient des données
permettant de les agréger.

La moitié des revues retenues évaluaient des stratégies éducatives pour I'autogestion de I'hypertension
par les patients (n = 4), ou des programmes proposés pour diverses maladies chroniques comme le
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diabéte, la polyarthrite rhumatoide, aussi bien que I'hypertension, fondés sur les mémes principes :
personnalisés et adaptés aux besoins des patients, proposés en séances de groupe, recherche du
feedback du patient et de celui des médecins traitants, attention portée aux aspects psychologiques, et
proposaient une variété de composantes (n = 1).

Les 4 autres revues systématiques sont spécifiques de I'hypertension et les programmes évalués ont
différentes composantes (information, séances d’ETP, livrets, séquences vidéo, appel téléphonique de
soutien, dispositifs de rappels pour les prises de médicaments et les visites médicales, etc.) et portent
sur diverses combinaisons de contenus (diététique, exercice physique, relaxation, soutien
psychologique, auto-mesure de la pression artérielle, etc.). Les programmes sont proposés dans des
formats variés et selon diverses méthodes, en groupe, en individuel, a distance ou méthodes
combinées. lIs sont délivrés par divers professionnels de santé ou des patients ressources.

La derniére revue systématique évaluait différentes interventions éducatives délivrées en groupe, mais
sans détail sur la forme prise par les interventions éducatives.

Dans les études randomisées, les critéres de jugement étaient principalement I'adhésion des patients au
traitement, la mesure de la pression artérielle, I'utilisation du systéme de santé était rarement rapportée.
Les criteres permettant de juger de l'effet des stratégies d’apprentissage de la gestion de la maladie
incluaient I'auto-efficacité, les compétences d’auto-soins et les connaissances des patients.

Il existe peu de données concernant la maniére dont les soins destinés aux patients hypertendus doivent
étre organisés et délivrés en soins primaires afin d'améliorer le contrdle de la pression artérielle.

Les auteurs du rapport HIQA indiguent que les études qui évaluent des programmes multi-composantes
délivrées par des professionnels de santé, médecins, paramédicaux, patients ressources, ne permettent
pas de conclure en raison de I'hétérogénéité des interventions proposées et de l'impossibilité a réaliser
une méta-analyse (pour 5 revues systématiques). Néanmoins, les études prises isolément montrent que
les interventions multiples délivrées par divers professionnels de santé (médecin, infirmier, pharmacien)
peuvent améliorer 'adhésion aux traitements de I'hypertension et améliorer la pression artérielle surtout
si ces interventions incluent une auto-mesure de la pression artérielle.

Il faut souligner que les études contrblées randomisées incluses dans les revues systématiques de la
littérature sont de qualité variable, de faible a modérée, et impliquent de petits effectifs. Il est possible
gue les auteurs des revues systématiques catégorisent les interventions éducatives de maniere
différente et ne réussissent pas a agréger les données en raison de leur hétérogénéité ce qui ne facilite
pas I'analyse et la rédaction de conclusions claires.

L’actualisation du rapport PRISM en 2015 (55) a identifié 6 revues de synthése de la littérature publiées
entre 2012 et 2015 qui évaluaient diverses stratégies d’apprentissage a l'autogestion de la maladie :
auto-mesure de la pression artérielle avec ou sans télémédecine ou renforcement par divers moyens
(téléphone, visite a domicile, etc.), interventions de pharmaciens, interventions d’éducation a la santé
pour la modification du style de vie. Selon les revues de synthése, le nombre d’ECR était de 12 a 52
avec un nombre de participants allant de 2 475 a 5 400. Les ECR ont été publiées entre 1973 et 2014 et
ont été réalisées principalement en Europe et en Amérique du Nord.

Les interventions ont été regroupées en deux catégories : programmes d’autogestion de I'hypertension
et autres interventions. Les résultats sont présentés ci-dessous.

» Programmes structurés d’éducation a I'autogestion de la maladie fondés sur I’auto-mesure de
la pression artérielle

L’auto-mesure ou l'auto-surveillance de la pression artérielle (PA) se définit comme la mesure manuelle
ou automatique de la PA par le patient chez lui avec un enregistrement des chiffres ou une transmission

électronique a un professionnel de santé (télésurveillance). L’auto-mesure est considérée dans la
majorité des recommandations de bonne pratique comme un élément essentiel de prise de conscience
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par le patient des valeurs de la PA et de ses variations et des effets des traitements non médicamenteux
et médicamenteux.

Le rapport HIQA qui rend compte de l'actualisation du rapport PRISM (55) rapporte les résultats de
3 revues systématiques de trés bonne qualité méthodologique et conclut a de bons résultats de l'auto-
mesure de la PA ou de lauto-surveillance seule ou combinée a d’autres interventions comme la
télésurveillance sur I'abaissement de la PA systolique et diastolique a 6 mois, ces effets diminuent a
12 mois en I'absence de renforcement spécifique.

Une premiere revue de la littérature publiée en 2015 (28 ECR, n = 7 021) (104) a analysé les effets de
divers programmes éducatifs : un apprentissage de I'auto-mesure de la PA avec prise de décision avec
un suivi de 6 mois (11 ECR, n = 1 798), des interventions éducatives visant 'adhésion au traitement
médicamenteux antihypertenseurs (mesuré selon divers moyens comme le pilulier électronique, I'auto-
enregistrement par le patient, un formulaire partagé avec le pharmacien), et la modification du mode de
vie avec un suivi de 2 a 12 semaines, 6 mois en moyenne (26 ECR qui n’ont pas pu faire I'objet d’'une
méta-analyse). Les résultats montraient des bénéfices statistiquement significatifs entre les groupes,
seulement pour l'auto-mesure de la pression artérielle (pression systolique et diastolique) utilisée seule
ou combinée avec une variété d’interventions éducatives de renforcement incluant des rencontres en
face-a-face, des pratiques de télésurveillance (différence de moyenne: - 2,02 ; IC & 95 %: - 2,93
a - 1,11). Le maintien dans le temps des comportements du patient (régularit¢é des auto-mesures,
enregistrement, prise de décision) reste incertaine en I'absence d’interventions de renforcement, qui
lorsqu’elles sont proposées ont un effet statistiquement significatifs sur la cible tensionnelle mais restent
modestes. |l n'y avait pas suffisamment de données pour analyser les modifications du mode de vie
(changement dans la diététique, consommation de fruits et de légumes, activité physique).

La deuxiéme revue publiée en 2014 (105) comprenant 23 ECR (n = 7 037 participants) a évalué les
effets de la télésurveillance seule ou combinée a des interventions éducatives avec un suivi régulier par
un infirmier, un pharmacien ou un médecin pendant en moyenne 24 semaines (de 8 a 240 semaines
selon les études). Les résultats statistiquement significatifs étaient rapportés pour les interventions
éducatives qui incluaient la télésurveillance de la pression artérielle pour la pression artérielle systolique
et diastoligue mesurée en consultation (respectivement : Différence de moyenne : - 4,71 ; IC & 95 % :
- 6,18 a - 3,24 ; Différence de moyenne : - 2,45; IC a4 95 %: - 3,33 a - 1, 57), a domicile (pression
systolique : - 3,48 mm Hg; IC a 95 % : - 5,31 a 1,64 ; Pression diastolique : - 1,43 mm Hg; IC a
95 % : 2,86 a + 0,00) et pour la normalisation de la PA (RR :1,16 ICa95%: 1,04 a4 1,29 ; p < 0,01).

La troisieme revue publiée en 2013 (52 ECR dont 5 incluent télésurveillance ou télé-conseil ;
n =5 400 participants) (106) a évalué les effets d’'un programme d’ETP fondé sur I'apprentissage de
'auto-mesure de la PA seul ou combiné a d’autres interventions de renforcement des compétences du
patient (par exemple télémédecine, information, conseils) en comparaison avec des soins usuels.
L’autogestion de I'hypertension par les patients grace a I'auto-mesure de la PA était associée a des
bénéfices statistiguement significatifs a 6 mois, I'effet diminuait a 12 mois et les bénéfices cliniques a
long terme étaient incertains. Néanmoins, les effets sur la PA étaient plus durables lorsque
I'auto-mesure était renforcée par d’autres interventions éducatives.

7.1.2 Evaluation des interventions éducatives ciblées

» Analyse de revue de la Cochrane Library

Une revue de la Cochrane Library, publiée en 2010 (107), a évalué l'efficacité des interventions dont
I'objectif était d'améliorer le suivi et le contrdle de la pression artérielle chez des patients suivant un
traitement pour diminuer leur pression artérielle. Les patients inclus étaient des adultes souffrant
d'hypertension essentielle suivis en soins primaires. Les interventions incluaient toutes celles destinées
a améliorer le contrdle de la pression artérielle. L’efficacité était jugée sur les valeurs moyennes de la
pression artérielle (systolique et diastolique), le contrdle de la pression artérielle et la proportion de
patients suivis en consultation.
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Soixante-douze essais contrblés randomisés répondaient aux criteres d'inclusion. Les diverses
interventions non combinées entre elles incluaient [1] un apprentissage de l'auto-surveillance, [2] des
interventions éducatives destinées au patient, [3] des interventions éducatives destinées aux
professionnels de santé, [4] des soins délivrées par des professionnels de santé (infirmier ou
pharmacien), [5] des interventions organisationnelles visant & améliorer la délivrance des soins, [6] des
systemes de rappel de rendez-vous.

La qualité méthodologique des études était variable. Un suivi régulier du patient associé a un traitement
antihypertenseur intensif a montré une réduction de la pression artérielle et de la mortalité toutes causes
confondues dans une ECR unique de grande taille (I'étude concernaient le repérage de I'hypertension et
le suivi). D'autres interventions avaient des effets variables. Une analyse pondérée des données
montrait que l'auto-surveillance était liée a des diminutions modérées de la pression artérielle systolique
(différence moyenne pondérée - 2,5 mm Hg, IC 495 % : - 3,7 & - 1,3 mm Hg) et de la pression artérielle
diastolique (différence moyenne pondérée - 1,8 mm Hg, ICa95%: - 2,4 a- 1,2 mm Hg).

Les essais concernant des informations destinées aux patients ou aux professionnels de santé étaient
hétérogénes, mais avaient peu de chances d'étre associés a des diminutions importantes de la pression
artérielle par eux-mémes.

Des soins administrés par une infirmiére ou un pharmacien peuvent se révéler intéressants pour
améliorer le suivi de patients souffrant d'hypertension, avec une majorité d'ECR associés a un contréle
amélioré de la pression artérielle, une pression artérielle systolique améliorée et, plus modestement, une
pression artérielle diastolique améliorée. Les systémes de rappel de rendez-vous augmentaient la
proportion de personnes se rendant aux visites de suivi (différence absolue de 16 %, mais ces résultats
doivent étre considérés avec prudence en raison de résultats hétérogénes) et deux études de petite
taille signalaient un contr6le amélioré de la pression artérielle et des rapports des cotes a 0,54 (IC a
95 % 0,41 a 0,73) en faveur de l'intervention.

Les auteurs concluent a l'intérét sur le contrdle de la pression artérielle d’'un apprentissage par le patient
de l'auto-mesure tensionnelle associé a un systéeme de rappel des rendez-vous. Lorsque ces
interventions sont ajoutées a un suivi régulier des patients hypertendus en soins primaires et a une
révision de I'objectif thérapeutique pour contrdler la pression artérielle en particulier chez les patients qui
n’atteignent pas la cible tensionnelle, les résultats ont tendance a étre meilleurs. L'information seule,
destinée aux professionnels de santé ou aux patients, ne semble pas étre associée a des diminutions
importantes de la pression artérielle.

Dans une autre revue de la littérature publiée en 2004 par la Cochrane Collaboration (108), 4 catégories
d’interventions indépendantes les unes des autres visant a améliorer 'adhésion et la prise réguliére du
traitement médicamenteux hypotenseur, chez des patients avec une pression artérielle élevée, ont été
évaluées : une simplification de la prise de médicaments (9 études); une éducation du patient:
information structurée et 'apprentissage de I'auto-mesure (6 études) ; un renforcement de la motivation
du patient (visites fréquentes a domicile, counseling, apprentissage de I'auto-détermination), un soutien
(support social) et un systéme de rappel ou d’enregistrement (24 études) ; des interventions multiples de
nature organisationnelle, combinées entre elles comme les visites & domicile, la simplification des prises
de médicaments, une information structurée et I'apprentissage de l'auto-mesure, visites médicales
planifiées, etc. (19 études).

Trente-huit études contr6lées randomisées ont été sélectionnées testant 58 interventions a propos de
15 519 patients (nouvellement diagnostiqués, ou déja sous traitement, avec ou non une hypertension
contrblée, avec ou non des difficultés d’adhésion) recrutés dans 9 pays entre 1975 et 2000. La durée de
suivi variait de 2 a 60 mois. Une méta-analyse sur 'ensemble des données n’a pu étre réalisée en raison
de I'hétérogénéité des études.

L’efficacité des interventions était jugée par rapport a 'adhésion au traitement (inclusion de toutes les
définitions de I'adhésion en spécifiant son mode), changement dans les chiffres de pression artérielle en
accord avec les critéres proposés dans chaque étude.
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Simplifier la prise des médicaments en réduisant le nombre de prises améliore I'adhésion (7/9 études)
avec une relative amélioration de l'adhésion de 8 a 19,6 % selon les études. Les stratégies
motivationnelles (en particulier le rappel quotidien de la prise de médicaments au moyen d’une
planification, I'engagement dans un processus d’auto-détermination, les rappels associés a un
conditionnement des médicaments, les appels téléphoniques par des infirmiers, le soutien d’'un membre
de la famille) améliorent faiblement 'adhésion au traitement allant jusqu'a une amélioration de 23 %
(10/24 études). Les interventions complexes incluant plus d’'une technique améliorent I'adhésion
(8/18 études) de 5 % a un maximum de 41 %.

Les interventions fondées seulement sur une information du patient n’étaient pas efficaces, a I'exception
d’'une seule étude de faible effectif (n = 110) qui mettait en évidence une amélioration significative de
'adhésion (93 contre 69 %, p < 0,002) sans rapporter d’effets sur la pression artérielle.

Les auteurs soulignent que 15 des 38 études incluses ne rapportent pas de résultats sur les chiffres
tensionnels et que la mesure et le calcul de I'adhésion au traitement est trés variable d’'une étude a
'autre et que I'absence d’'une définition de référence (gold standard) limite la portée des résultats. La
simplification des prises de médicaments améliore 'adhésion chez les patients ayant une hypertension
diagnostiquée, mais les effets sur la réduction de la pression artérielle n’est pas bien établie, et peut étre
cliniquement peu importante. Les résultats des interventions de nature motivationnelle et des
interventions complexes peuvent sembler prometteuses mais nécessitent des études complémentaires.
L’information du patient seule est inefficace, son association avec d’autres composantes doit étre testée.

» Rapport du Health Information and Quality Authority (HIQA)

Ce rapport dont la méthode est décrite précédemment (55) indique que des interventions ciblées ont un
intérét tres limité pour aider le patient a s’engager et s'impliquer dans la gestion de la maladie
hypertensive si elles ne sont pas inclues dans un programme structuré multi-composantes délivrées par
une équipe de professionnels de santé.

L’information orale, en face-a-face ou en groupe, accompagnée d’'un support écrit n’a pas d’effet sur
'amélioration de l'adhésion du patient au traitement de I'hypertension et sur la pression artérielle
(3 revues de synthése).

Il semble qu’une simplification du traitement médicamenteux ait un effet sur 'adhésion du patient, alors
gu’un dispositif de rappel de prise des médicaments n’a aucun effet sur 'adhésion et le contréle de la
maladie, ni des interventions de type motivationnel (3 revues systématiques). L'utilisation de systéme de
rappel des rendez-vous réguliers avec le médecin n’apporte pas de résultats francs sur la pression
artérielle, mais semble avoir un effet positif sur le suivi médical de la maladie et son contréle. L’auto-
mesure tensionnelle est prometteuse, mais lorsqu’elle fait partie d’'un programme d’autogestion
multi-composante. Aucune intervention isolée n’est meilleure qu’une autre, mais des interventions
combinées entre elles visant des changements de style de vie semblent étre bénéfiques mais les
résultats cliniques sont faibles. Il s’agit d'une combinaison d’interventions ciblées sur les changements
de style de vie : améliorer la diététique, réduire la consommation de sel et d’alcool, augmenter I'exercice
physigue, mais on ne connait pas la forme et les modalités de mise en ceuvre de ces interventions
éducatives.

7.1.3 Point de vue des patients sur I'autogestion de la maladie

Les auteurs du rapport des Health services and delivery research publié sous I'égide du National Institute for
Health Research (NIHR) (44) ont tenté d’élaborer une discussion croisée entre données quantitatives et
qualitatives concernant les interventions favorisant 'autogestion de la maladie par les patients ayant une
hypertension artérielle.

Deux revues de la littérature qualitative correspondait aux criteres d'inclusion. Elles ont été publiées en 2007
et 2012 et ont rapportées 64 études qualitatives publiées entre 1980 et 2011, 7 d’entre elles étaient incluses
dans les deux revues de synthése de la littérature, donc au total 57 études unigues ont été analysées. Seule
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la revue de synthese de 2012 était de trés bonne gualité méthodologique et incluait des travaux publiées sans
restriction de langue (16 pays de plusieurs continents), la revue publi€ée en 2009 était restreinte aux études
américaines et sa qualité méthodologique était faible.

L’étude de 2012 S’est intéressée a la compréhension que les patients ont des causes de I'hypertension et de
ce qui peut étre espéré du traitement (perspectives des patients). L'impact des caractéristiques culturelles et
ethniques sur les perspectives des patients a été étudié.

Les résultats indiquent qu’il existe chez les patients une grande variété de croyances sur les causes de
'hypertension et sur les facteurs d’influence de la compréhension de l'intérét du traitement, de la prise
réguliere des médicaments et sur le choix d'un style de vie plus sain (alimentation et exercice physique). Une
large proportion de patients pense que I'hypertension est liée au stress, ou est héréditaire, ou liée a la
consommation de certains aliments.

Quels que soient les pays et l'origine des patients, ceux-ci jugent de I'existence ou de la gravité de la maladie
en se bhasant sur leur expérience des symptdmes ressentis. Les conséquences potentielles de 'HTA
entrainent une certaine peur par rapport a ce qui peut advenir dans le futur. La prise des médicaments est
motivée par le ressenti des symptébmes (maux de téte, vertiges, essoufflement) ou dans des périodes de
grand stress plutdt que sur la perception d’avoir une maladie chronique nécessitant une prise réguliére de
médicaments. Des patients acceptent complétement leur traitement et le prennent régulierement tandis que
d’autres sont trés sensibles aux effets indésirables et 'abandonnent.

Un besoin d’information sur les causes de I'HTA et ses complications est exprimé par les patients. Un
malentendu a été identifié dans les études, il concerne le statut de I'hypertension: maladie pour les
professionnels de santé, et pour les patients le cbté asymptomatique de la maladie ne fait pas percevoir lHTA
comme une maladie.

Les patients qui déclarent prendre régulierement leurs médicaments décrivent leur médecin traitant comme
une personne attentive qui écoute et avec laquelle il est possible de développer une relation de partenariat
avec une négociation des objectifs individuels (thérapeutiques et changements a apporter au mode de vie) en
réponse a leurs besoins. Sans ce partenariat, les patients pensent qu'il est plus facile pour les médecins de
prescrire des médicaments que de conseiller et d'aider les patients a changer leurs habitudes de vie. Les
obstacles identifiés aux modifications a apporter a I'alimentation sont plus importants chez les personnes a qui
l'on demande de changer leurs habitudes alimentaires sans respecter leur culture.

7.2 Maladie coronarienne

La maladie coronarienne (MC) implique des douleurs thoraciques, des crises cardiaques et le recours a la
chirurgie cardiaque, et elle est une cause majeure de déces prématuré et dinvalidité. L'éducation est un
élément courant du traitement pour les personnes atteintes de MC, visant a diminuer la mortalité et la
morbidité ainsi qu'a améliorer la qualité de vie.

Une revue de la littérature de la Cochrane Library (109) montre gu'il n'y a pas suffisamment de données
disponibles pour comprendre pleinement l'impact des interventions éducatives sur la mortalité, la morbidité et
la qualité de vie liée a la santé des patients atteints de maladie coronarienne. Néanmoins, les résultats
soutiennent largement les directives actuelles demandant que les personnes souffrant de MC bénéficient
d'une réadaptation compléte incluant une éducation thérapeutique. Des recherches supplémentaires sont
nécessaires pour évaluer les moyens d'éduquer les patients sur la maladie coronarienne de la maniére la plus
efficace cliniquement et la plus rentable.

7.3 Insuffisance cardiaque

Selon Santé publique France, linsuffisance cardiaque est fréquente et de mauvais pronostic. Sa prévalence,
estimée par la Société européenne de cardiologie entre 1 et 2 % dans les pays développés, augmente
fortement avec I'age a partir de 75 ans. Elle tend a augmenter du fait du vieilissement de la population. La
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fréquence de cette maladie est sous-estimée du fait de la validité des bases de données (PMSI, certificats de
déces) qui exploitent I'IC en tant que cause initiale de décés ou diagnostic principal d’hospitalisation.

Le repérage et le traitement de I'hypertension artérielle permettent de diminuer la survenue d’'un accident
vasculaire cérébral (AVC).

Les traitements de I'IC elle-méme et de ses causes permettent une survie plus longue des patients avec
une meilleure qualité de vie. lls réduisent les symptdomes, améliorent leur tolérance a I'effort, évitent les
hospitalisations pour décompensation aigue. lls comprennent des médicaments, ainsi que des
changements a apporter au mode de vie, une réadaptation cardiaque a adapter selon le type d'IC
(systolique ou a fraction d’éjection préservée) tant que la situation est instable et le traitement des

facteurs de risque cardiovasculaires associés.

Les thérapeutiqgues disponibles pour linsuffisance cardiague comprennent un large éventail de
médicaments qui ne sont pas sans effets secondaires ou inconvénients (diurétiques par exemple), ainsi
que des changements a apporter a son mode de vie (manger équilibré, réduire la consommation de sel,
faire de I'exercice physique sur un mode régulier, arréter le tabac et réduire la consommation d’alcool).
C’est I'une des nombreuses raisons pour lesquelles les décisions sur la gestion de linsuffisance
cardiaque doivent prendre en compte les préférences des patients. Mais ces préférences changent avec
le temps sous l'effet des perspectives variées que les patients peuvent avoir sur leur état de santé et
leur vie. Il est nécessaire d’en tenir compte et de rechercher la meilleure maniére d’impliquer le patient
dans les décisions de traitement. Le partage de la décision avec en préalable les informations délivrées
font partie intégrante des soins aux patients et conditionne la réadaptation cardiaque.

L’apprentissage de I'autogestion de la maladie doit rechercher la meilleure maniére d’'impliquer le patient
dans les décisions de traitement en tenant compte du retentissement de la maladie sur les activités de la
vie quotidienne et d’'une anxiété voire d’'une dépression souvent présentes chez les patients ayant une
IC. Les travaux internationaux promeuvent 'ETP dans la stratégie de prise en charge de linsuffisance
cardiagque. Cette stratégie a pour but d’'améliorer :

¢ |a morbidité en réduisant les symptdmes chez les patients, en améliorant leur tolérance a I'effort, en
réduisant la fréquence des hospitalisations et en améliorant leur qualité de vie ;
e le pronostic au travers de la diminution de toute cause de mortalité.

L’ETP est essentielle a la compréhension de la maladie, des traitements médicamenteux, des
changements a apporter a son mode de vie ; la mise en ceuvre d'une auto-mesure de la pression
artérielle, de la fréquence cardiaque, d’'une auto-surveillance du poids et de l'apparition d’cedémes ;
'adhésion et la prise réguliere des traitements médicamenteux, et la gestion des inconvénients des
médicaments (notamment diurétiques) ; 'apprentissage de la gestion de I'essoufflement, de la fatigue et
la modulation des activités de la vie quotidienne en fonction des symptdmes ; la reconnaissance précoce
des symptébmes qui doivent alerter (hypotension, bradycardie, arythmie, prise de poids, apparition
d’cedémes) et I'application d’'une conduite a tenir selon un plan d’action personnalisé en cas de
décompensation avec début d’auto-traitement ; la compréhension de l'intérét du sevrage tabagique et
'acceptation des aides pour abandonner le tabac ; 'adhésion et la pratique réguliere d’'une activité
physique quotidienne adaptée pour augmenter la tolérance a [leffort; la mise en ceuvre d'une
alimentation variée et équilibrée correspondant aux besoins nutritionnels, d’'une diminution de la
consommation d’alcool et selon la situation d'une restriction plus ou moins importante de la
consommation de sel et des apports liquidiens.

7.3.1 Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

En 2014, le NICE a actualisé ses recommandations concernant linsuffisance cardiaque (110). La
stratégie de prise en charge inclut une information sur la maladie et les traitements, des conseils et
recommandations d’hygiéne de vie (arrét du tabac, abstinence ou limitation de la consommation d’alcool
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en fonction de la situation clinique, vaccinations conseillées, exercice physique, diététique), une
optimisation des thérapeutiques avec analyse des bénéfices/risques, une réadaptation cardiaque ainsi
gque des interventions éducatives permettant au patient de mieux se connaitre et d’'apprendre a gérer lui-
méme sa vie avec la maladie et ses conséquences sur la vie quotidienne (gérer la fatigue et la dyspnée,
augmenter la tolérance a I'effort, mettre en ceuvre les conseils d’hygiéne de vie en tenant compte d’'une
anxiété voir d’'une dépression souvent présentes avec I'lC, favoriser 'adhésion et la prise réguliére des
traitements, mettre en ceuvre une auto-mesure de la pression artérielle, une auto-surveillance du poids
et de I'apparition d’cedémes et appliquer une conduite a tenir selon un plan de traitement).

Le NICE a pris en compte plusieurs études, mais qui ne viennent pas changer les recommandations de
2003 concernant la nécessité d’aider les patients a gérer leur maladie.

Une revue systématique de 19 études contrdlées randomisées (n = 4000 patients) publiée en 2010 a
comparé l'effet de l'autogestion avec des soins standards sur la mortalité, la réadmission a I'hnépital
toutes causes confondues, le taux d'hospitalisation et la qualité de vie mesurée avec un instrument
validé. En raison de I'hétérogénéité clinique et méthodologique considérable entre les études incluses,
aucune conclusion définitive sur I'efficacité de I'autogestion sur les résultats étudiés n'a pu étre apportée
(111).

Une étude contrélée randomisée également publiée en 2010 incluant 317 patients (Age moyen = 67 ans)
a comparé l'effet d'un programme d'autogestion modérément intensif (6 semaines) délivré par une
infirmiére spécialiste et un patient ressource a des soins habituels consistant en des bilans de santé
réguliers en ville (112). Le programme, mis en ceuvre dans 6 hdpitaux aux Pays-Bas, permettait de
développer des compétences d’auto-soins et d’adaptation aux conséquences psychosociales de la
maladie. Les auteurs ont constaté que, malgré des améliorations significatives immédiatement apres le
programme pour la connaissance de la gestion des symptémes, le comportement réel d'autogestion et la
qualité de vie (instrument spécifigue a la maladie cardiaque), aucun effet durable n'a été observé pour
ces résultats a 6 et 12 mois de suivi. On ne sait pas si le programme d’autogestion relativement intensif
(6 séances de groupe hebdomadaires de 2,5 heures) pourrait étre efficace pour I'ensemble des patients
ayant une insuffisance cardiaque ou si 'absence de suivi au long cours explique les résultats.

Par ailleurs, deux articles plus récents fournissent des guides pour faciliter la mise en ceuvre des
programmes d’autogestion (113, 114) au Royaume-Uni. Les recommandations de la Société
européenne de cardiologie (ESC) situent d’emblée I'information et I'éducation du patient dans les
pratiques d’équipes multi-professionnelles (115) et les recommandent. Les principaux thémes et les
compétences a développer par chaque patient sont listés dans ces recommandations et doivent étre
inclus dans I'éducation des patients et les comportements professionnels pour optimiser I'apprentissage
et faciliter la prise de décision partagée. Mais rien n'indique que ceux-ci, a eux seuls, améliorent la
mortalité, la morbidité ou la qualité de vie. Pour cette raison, les recommandations sur ces interventions
éducatives ne sont pas assorties d’un niveau de preuve.

De méme, il y a peu de données probantes sur I'impact de conseils spécifiques sur le mode de vie,
I'amélioration de la qualité de vie ou le pronostic. Cependant, la délivrance de ces conseils est devenue
un élément clé de la gestion de la maladie par le patient en particulier pour ajuster son mode de vie en
faveur de sa santé. Les patients devraient recevoir suffisamment d'informations pour prendre des
décisions sur l'ajustement du mode de vie et l'autogestion de leurs symptémes. Idéalement, pour les
patients admis a I'hopital, les conseils de style de vie devraient étre délivrés avant la sortie de I'hdpital.
L'information doit étre adaptée individuellement aux besoins et tenir compte des comorbidités ou les
difficultés individuelles qui peuvent influencer la bonne réception de I'information et la mise en ceuvre
des conseils (comme les déficiences cognitives et la dépression).

7.3.2 Autres analyses

En se fondant sur les recommandations européennes de cardiologie, la Société francaise de cardiologie
a publié en 2011 des recommandations spécifiques a I'éducation thérapeutique du patient ayant une
insuffisance cardiaque chronique (116). Y sont définis les objectifs éducatifs d’'un tel programme, ses
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étapes de planification (évaluation des besoins éducatifs, alternance de séances individuelles et de
groupe, évaluation individuelle et réajustement), son contenu, les méthodes éducatives et des exemples
d’outils éducatifs, la place d’'une équipe multidisciplinaire, la continuité de I'éducation grace au dossier
éducatif. Ces recommandations se fondent sur les expériences de mise en ceuvre locale du programme
I-Care dans plus de 200 centres hospitaliers en France, en Belgique et au Luxembourg. Un nombre de
séances éducatives est proposée aux patients pour développer et mettre en ceuvre dans leur vie
quotidienne les compétences suivantes : connaitre les signes d’alerte et réagir de maniére adaptée ;
prendre régulierement son traitement; adapter son activité physique ; adapter son alimentation,
organiser son suivi médical et sa prise en charge. A cela, s’ajoutent 'apprentissage de compétences, qui
permettent au patient d’agir en sachant combiner et mobiliser des ressources pertinentes, a d’autres qui
se référent a la motivation de la personne et a un contexte plus ou moins incitatif, d’autres encore qui
renvoient a I'existence d’un contexte, d’'une organisation de vie.

Une équipe francaise a publié en 2016 une ECR en cluster avec une stratification de quatre zones de la
région Auvergne, dont I'objectif était d’'améliorer la qualité de vie de patients ayant une ICC stable grace
a un programme éducatif délivré par les médecins généralistes formés (2 jours de séminaire) (117, 118).
Les médecins du groupe contréle participaient a une séance d’information de 3 heures et les patients
inclus avaient le méme nombre de visites médicales mais sans intervention éducative spécifique. Le
programme éducatif était standardisé avec le 1°" mois un diagnostic éducatif puis 4 séances thématiques
tous les 3 mois a 4, 7, 10 et 13 mois avec un suivi a 6 mois et au 19° mois. Les thématiques abordées
étaient les connaissances sur la maladie, le ressenti, le vécu de la maladie, les signes d’alarme, I'activité
physique, la diététique, les loisirs, les ressources mises a disposition du patient dans I'environnement.

La moyenne d’age des patients des groupes intervention et controle était de 74 ans (+ 10 ans) avec
62 % d’hommes. Le nombre de patients inclus dans les deux groupes était de 115 dans le groupe
intervention et 126 dans le groupe contrdle. Il n’y avait pas de différences entre les groupes pour le
traitement et 'adhésion au traitement et pour le niveau de qualité de vie.

Les résultats a 19 mois de suivi ne montrent pas d’amélioration significative de la qualité de vie entre les
deux groupes, une analyse en sous-groupe basé sur les classes d’age et le niveau symptomatique (Il et
Il de la classification NYHA) ou asymptomatique (stade |I) ne montrait pas de différence dans les scores
de qualité de vie (SF 36 mental health score et SF 36 physical health score). La mortalité n’était pas
significativement différente entre les groupes (15 décés dans le groupe controle et 10 dans le groupe
intervention ; p = 0,41), le nombre d’épisodes aigus d’IC non plus (93/545 visites dans le groupe contrble
et 65/470 visites; p = 0,16 dans le groupe intervention). Le nombre de patients, toute population
confondue ayant eu un épisode aigu d’IC hospitalisés était de 25,3% (40/158). Le nombre de patients,
toute population confondue ayant eu un épisode aigu d’'IC hospitalisés était de 25,3 % (40/158). Le
nombre de jours d’hospitalisation toutes causes confondues était de 1 037 jours cumulés et en moyenne
de 8 jours (4 a 28 jours) dans le groupe intervention et de 867 jours cumulés et huit jours également
(3 & 25 jours) pour le groupe contrdle (p = 0,58).

7.3.1 Analyse du Health Information and Quality Authority (HIQA)

Contrairement aux autres maladies chroniques étudiées dans nos travaux, le rapport PRISM publié
en 2014 n’a pas abordé linsuffisance cardiaque. De méme, le rapport des Health services and delivery
research publié sous I'égide du National Institute for Health Research (NIHR) en 2014 (44) n’a pas
analysé les données quantitatives et qualitatives concernant les interventions éducatives favorisant
'autogestion de la maladie par les patients ayant une insuffisance cardiaque chronique.

Le rapport de I'HIQA publié en 2015 présente une revue compléte de la littérature quantitative
concernant une variété d’'interventions ayant différentes composantes. Ces interventions ou programmes
sont proposés dans des formats variés et selon diverses méthodes, en groupe, en individuel, a distance
ou méthodes combinées. lIs sont délivrés par des professionnels de santé ou des patients ressources
(55).
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» Programmes structurés d’éducation a I’autogestion de la maladie

Le rapport de 'HIQA a identifié 20 revues systématiques de la littérature publiées entre 2009 a 2015 qui
ont évalué divers programmes d’autogestion délivrés a une population d’adultes (self-management
support) dans l'insuffisance cardiaque (55).

Parmi les 5 revues de littérature qui ont évalué des programmes d’ETP, 4 étaient estimés de moyenne
gualité méthodologique et une de trés bonne qualité méthodologique. Cette revue est une méta-analyse
publiée en 2010 (19 ECR publiées entre 1996 et 2009, 4 162 patients) (111). Les programmes
d’apprentissage de l'autogestion ou une composante éducative de la prise en charge ont abouti a un
effet positif mais pas toujours significatif sur la réduction du hombre de réhospitalisations toutes causes
confondues mais dues a I'lC chronique, la diminution de la mortalité et une amélioration de la qualité de
vie. Les auteurs ont conclu a une difficulté d’analyse de lefficacité de l'autogestion en raison
d’'importantes limites méthodologiques des études incluses.

La seconde revue de la littérature de qualité méthodologique modérée (en raison d’'un nombre faible de
patients inclus < 1 000 ; 47 ECR publiées entre 1990 et 2013) a évalué les effets d’'une ETP délivrée au
patient ou a un proche durant et apres la sortie de I'hdpital (119). Les auteurs ont montré une diminution
des réhospitalisations toutes causes confondues (résultats non statistiquement significatifs) a 30 jours
aprés la sortie pour un programme intensif de visite a domicile, et a 3 et 6 mois pour un programme
intensif de visite a domicile combiné a des interventions éducatives variées délivrées par une équipe
multidisciplinaire spécialisée dans I'IC exercant dans une structure de soins ambulatoires. Des
entretiens téléphoniques structurés réduisent les réadmissions pour IC mais pas les réadmissions toutes
causes confondues (résultats non statistiguement significatifs). Toutes ces interventions ont un effet sur
la mortalité. En revanche, des programmes éducatifs associés a des visites a domicile ont montré une
diminution des réhospitalisations spécifiquement liées a I'lC (RR : 0,53 ; IC a 95 % : 0,31 a 0,90).

Les auteurs signalent que les professionnels de santé et le systéme de santé sont favorables a la mise
en ceuvre de soins de transition entre I'hépital et le domicile pour les personnes ayant une insuffisance
cardiaque. En revanche, ni la télésurveillance, ni des interventions visant a améliorer les connaissances
du patient ne suffisent a elles-seules pour réduire les taux de réadmissions a I'hépital et de mortalité.

Une troisieme revue de la littérature de qualité méthodologique modérée (35 ECR, n = 7 413 publiées
entre 1995 et 2008) a évalué les bénéfices des programmes structurés d’ETP chez une population des
patients ayant une IC. Les effets de 'ETP comparée a des soins habituels étaient modérés sur la
mortalité, les réadmissions, la qualité de vie mesurée avec des instruments génériques ou spécifiques
de I'lC (suivi de 204 jours en moyenne). Les composantes de 'ETP les plus souvent associées aux
effets positifs étaient la personnalisation de I'éducation, la reconnaissance des symptdmes et la conduite
a tenir, 'auto-enregistrement du poids, de la pression artérielle, des cedémes, des signes respiratoires,
les connaissances des médicaments et des interventions visant a améliorer 'adhésion et la prise
réguliere des médicaments. Mais, les programmes, leurs contenus et les modalités de mise en ceuvre
étaient insuffisamment détaillés pour étre reproductibles.

Les deux autres revues analysées étaient narratives, aucune méta-analyse n’ayant été possible, elles
n’ont pas permis d’établir la stratégie éducative la plus efficace car les interventions, leurs modalités de
délivrance, leur durée variaient d’'une étude a I'autre.

» Interventions psychosociales ou comportementales

Deux revues de la littérature estimées de qualité méthodologique modérée rapportent les résultats
d’interventions psychosociales et comportementales chez des patients ayant une IC. Aucune d’entre
elles ne rapporte de bénéfices sur la diminution de la mortalité et le recours aux soins. Une des 2 revues
(16 ECR publiées entre 1995 et 2010, n = 2 180) rapporte une amélioration de la qualité de vie dans les
groupes intervention par rapport aux groupes contréle (difféerence de moyenne standardisée : 0,46, IC a
95 %: 0,19 a 0,72, p < 0,001), notamment lorsque les interventions sont délivrées en face-a-face en
comparaison avec des entretiens par téléphone. Les interventions en équipe multi-professionnelle
étaient plus efficaces que les interventions délivrées par des professionnels seuls.
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7.3.2 Point de vue des patients sur I'autogestion de la maladie

Les changements de comportements peuvent affecter les modes de vie des patients et de leurs
proches. Leur perception de I'impact de la participation & un programme d’ETP sur les changements
d’habitudes de vie a été évaluée (120). Une enquéte par questionnaire auto-administré a été menée en
2013 auprés de 2 153 patients insuffisants cardiaques enregistrés dans le registre de I'Observatoire
national de linsuffisance cardiaque (ODIN), et a 244 proches ayant suivi le programme éducatif, les
patients étaient chargés de transmettre le questionnaire a un proche de leur choix. Environ 75 proches,
majoritairement des femmes agées en moyenne de 59 ans (3,5 %) et 257 patients aux trois quart des
hommes &gés de 67 ans en moyenne (11 %) ont répondu. Selon les déclarations des patients et des
proches, les motivations du patient pour participer aux séances éducatives étaient d’obtenir des conseils
pour mieux vivre avec la maladie (73 % pour les proches et 75 % pour les patients), la possibilité
d’apprendre attitudes et gestes pratiques (49 % pour les proches et 67 % pour les patients), la possibilité
d’avoir un moment d’échange privilégié avec différents professionnels de santé (49 % pour les proches
et 60 % pour les patients). Par rapport & un simple traitement médicamenteux, les répondants pensaient
que 'ETP avait apporté plus de connaissances sur I'lCC et les traitements (28 % pour les proches et
25 % pour les patients).

Les résultats sur le ressenti quant a I'impact de I'ETP sur le mode de vie montrent que patients et
proches confondus constatent une évolution dans la vie du patient (71 % pour les proches et 92,7 %
pour les patients) et disent vivre mieux la maladie (72 % pour les proches et 70 % pour les patients) en
termes de confiance dans la gestion de la maladie (33 % pour les proches et 26 % pour les patients) en
particulier en situation d’'urgence (16 % pour les proches et 53 % pour les patients), de sentiment d’étre
plus entouré (9,3 % pour les proches et 4 % pour les patients). La moitié des patients constataient une
plus grande proximité avec leur médecin (24 %), une plus grande confiance réciproque (5 % et 33 %
pour les proches) et se sentaient plus actifs dans la relation de soin (7 % et 13 % pour les proches).

Les proches ont changé leur mode de vie aprés participation aux séances éducatives (68 % pour les
proches et pour les patients) nhotamment concernant les habitudes alimentaires (61 % pour les proches
et 55 % pour les patients) et la pratique d’une activité physique (23 % pour les proches et 13 % pour les
patients). Les répondants pensaient globalement que le proche était plus attentif a I'’hygiéne de vie
(12 % pour les proches et 8,5 % pour les patients).

7.4 Facteurs de risque cardio-vasculaire chez les personnes en surpoids
ou obéses

Les effets d'interventions éducatives visant a limiter les facteurs de risque cardio-vasculaire chez les
personnes en surpoids ou obéses ont été évalués dans la littérature. Une revue systématique de la littérature
conduite par I'U.S. Preventive Services Task Force (USPSTF) a analysé l'impact d’interventions éducatives
visant a modifier le comportement individuel en termes d’alimentation et d'activité physique, sur l'incidence du
diabéte, 'amélioration de parameétres biologiques, la morbidité cardio-vasculaire et la mortalité (121). Sur la
période allant de 2001 a 2013, 74 études contrdlées randomisées incluant 32 000 patients ont été analysées
(28 réalisées aux Etats-Unis et 33 en Europe), 11 d’entre elles étaient d’'une bonne qualité méthodologique.
Les études ont été regroupées selon le type d’intervention éducative : diététique seule (n = 18), activité
physique seule (n = 10), ou les deux ensemble (n = 46), et selon la population de patients (dyslipidémie,
hypertension, hyperglycémie & jeun, intolérance au glucose, ou combinaison de plusieurs facteurs de risque).

Les interventions délivrées le plus souvent en soins primaires (ou on retrouve la variété de professionnels
nécessaires) comportaient une information de base sur la nutrition, I'activité physique et la maniére de gérer
soi-méme son probléme de santé, un plan de soins personnalisé, 'aide a I'acquisition de compétences de
résolution de problémes et de stratégies pour manger sainement au restaurant, faire face au stress et aux
rechutes, une évaluation avec feed-back. Plusieurs séances éducatives étaient délivrées en co-animation
(aide a larrét du tabac, plan de traitement avec adaptation de doses de médicaments, recherche et mise en
place d'une activité physique sans frais dans I'environnement proche). Les séances éducatives étaient
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délivrées par des diététiciens, nutritionnistes, kinésithérapeutes, moniteurs d’activité physique, infirmiers, ou
psychologues formés. Les critéres de jugement étaient la pression artérielle, le bilan lipidique, I'incidence du
diabéte, le poids ou le BMI et des critéres qualitatifs d’appréciation du changement de comportement (une
composition différente de l'alimentation, un niveau d’activité physique déclarée), la qualité de vie et les
éventuels effets négatifs de I'éducation. Les résultats ont été stratifiés selon la durée du suivi (court terme >
12 mois, moyen terme entre 12 et 24 mois et long terme > 24 mois) et selon lintensité des séances
(en nombre).

La moyenne d’age des patients était large (de 40,5 a 71 ans), les personnes étaient en surpoids ou obeses
dans la quasi-totalité des études (en moyenne : 29,8 kg/m? : 28,4 & 31,2 kg/m?).

Aucun effet négatif n’a été rapporté a I'exception de I'apparition de douleurs musculo-squelettiques, d’'une
fatigue apres une activité physique plus intense (6/74 études analysées), beaucoup d’études ne mentionnent
pas ce type de résultats.

A 12 mois et & 24 mois, seule 'éducation diététique associée a 'exercice physique, délivrée selon un mode
intensif [moyenne de 16 contacts (de 9 a 31 contacts) sur une durée moyenne de 12 mois] montrait des
résultats positifs quoique modestes pour I'ensemble des critéres de jugement (par exemple une diminution du
cholestérol de 0,08 a 0,21 mml/l, une réduction de la pression artérielle systolique et diastolique de 1 & 3 mm
Hg, du poids de 2 & 3 Kg, une diminution de l'incidence du diabete de 42 %. Pour les études qui rapportaient
des résultats au-dela de 3 ans, une augmentation du temps consacré a l'activité physique par semaine a été
constatée. Mémes modestes, les modifications du mode de vie (diététique et activité physique) étaient
cohérentes avec les résultats biologiques et cliniques. Le maintien des changements dans les comportements
semblent se maintenir au-dela de 24 mois (mais seules 11 études en rendaient compte).

Pour les formats centrés uniquement sur la diététique, seules les interventions éducatives intensives
(13 heures en moyenne) proposeées lors de multiples contacts individuels accompagnés le plus souvent de
contacts téléphoniques, 5 a 16 selon les personnes (8 en moyenne) sur une durée d’environ 9 a 12 mois
avaient un impact sur la réduction du cholestérol chez les patients ayant une dyslipidémie. Les données
étaient moins riches dans les études proposant I'exercice physique seul. Mais peu d’informations sont
disponibles concernant le maintien des effets positifs au long cours et les actions qui permettent ce maintien.

Sur la base de ce rapport, des interventions éducatives ont par la suite été recommandées (Diabetes
Prevention Program) et endossées par la Preventive Services Task Force (USPSTF) aux Etats-Unis. Ces
recommandations proposent des interventions éducatives aux patients adultes de 18 ans et plus, en surpoids
ou obéses, et qui ont en plus des facteurs de risques cardio-vasculaire connus (hypertension, dyslipidémie, ou
un syndrome métabolique et qui consomment du tabac) (122). Le programme est modulaire en fonction des
facteurs de risque du patient. Du matériel pédagogique est mis a la disposition des intervenants, et des
participants : https://dppos.bsc.gwu.edu/web/dppos/during-core.

Au total, les interventions efficaces sont celles qui sont intensives et poursuivies dans le temps et qui
comportent une information de base sur la nutrition, I'activité physique et la maniére de gérer soi-méme son
probléme de santé, un plan de soins personnalisé, l'aide a l'acquisition de compétences de résolution de
problémes et de stratégies pour manger sainement dans divers contextes (restaurant, etc.), faire face au
stress et aux rechutes, une évaluation avec feed-back, la mise en ceuvre d’'une réelle activité physique et
d’une alimentation saine dans la vie quotidienne. Patients et intervenants se rencontrent pour une séance tous
les 2 mois et ont un entretien par téléphone entre les séances.
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8. Bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO)

La BPCO, maladie respiratoire chronique, est attribuable au tabagisme dans plus de 80 % des cas. Les autres
facteurs de risque comprennent les expositions professionnelles, la pollution atmosphérique, 'exposition
passive a la fumée de cigarette et des facteurs génétiques. La BPCO est la principale cause d’insuffisance
respiratoire chronique.

L'oxygénothérapie de longue durée (OLD) est une oxygénotheérapie prescrite pour une durée de plus de trois
mois. A cbté du traitement étiologique, elle est le principal traitement de l'insuffisance respiratoire chronique
sévere.

Les exacerbations de BPCO sont un facteur de mauvais pronostic sur I'évolution de la maladie. Les plus
séveres nécessitent une hospitalisation. Une partie de ces hospitalisations pourraient étre évitées grace a une
prise en charge optimale dés le début des signes d’aggravation. Cette prise en charge comporte une
éducation thérapeutique.

Les objectifs de la prise en charge sont les suivants (123) :

e prévenir la progression de la maladie (arrét du tabac ou de I'exposition aux autres facteurs de
risque). Soulager les symptdmes (toux, expectoration, dyspnée, etc.) ;

e améliorer la tolérance a I'effort et I'état de santé (qualité de vie) ;

e prévenir et traiter les complications et les exacerbations (surinfection, décompensation respiratoire,
etc.).

Le traitement de la BPCO comprend 2 composants complémentaires : la réduction ou l'arrét des facteurs de
risque (au 1* rang desquels le tabagisme) ; le traitement symptomatique : traitement pharmacologique auquel
s’ajoutent, selon le stade de la maladie, la réhabilitation respiratoire et, au stade d’'IRC, 'oxygénothérapie de
longue durée (OLD) et la ventilation non invasive (VNI). L'éducation thérapeutique, partie intégrante de la
réhabilitation respiratoire est essentielle a tous les stades de la maladie.

Les objectifs éducatifs du patient sont définis a partir d’'une évaluation de ses besoins et de ses attentes, de
expression de son projet de vie et de la stratégie thérapeutique :

e comprendre sa maladie et son traitement, notamment l'intérét des traitements de fond et des
traitements de crise ;

e reconnaitre que la dépendance tabagique est une maladie chronique ; la rechute aprés l'arrét du
tabac est fréquente ; comprendre le traitement du sevrage tabagique ;

e reconnaitre précocement les symptémes annongant une exacerbation (augmentation de la dyspnée,
de I'expectoration ou de la toux, expectoration qui devient verdatre) et a y faire face a partir d’'un plan
d’action personnalisé : adaptation du traitement, recours au médecin traitant, au pneumologue et
criteres justifiant un recours aux urgences (dyspnée de repos, cyanose, cedéemes des membres
inférieurs, troubles de la conscience) ;

e acquérir les techniques d'utilisation des dispositifs d’inhalation et les techniques de
désencombrement bronchique ;

e mettre en place des activités physiques quotidiennes adaptées et des changements de son
alimentation pour 'adapter a ses besoins nutritionnels ;

e comprendre I'intérét et savoir utiliser 'oxygénothérapie et la ventilation non invasive.
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8.1 Programmes structurés d’apprentissage de I'autogestion de la
maladie

» Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

Le NICE a publié en 2010 des recommandations concernant la prise en charge de la BPCO (124). En 2012,
date de la derniére actualisation de certaines parties des recommandations dont [linformation et
'apprentissage de I'autogestion de la maladie (125), le NICE s’appuyait sur une revue de la Cochrane Library,
publiée en 2010 et actualisée en 2016. Elle est présentée dans le chapitre consacré a I'évaluation d’un plan
d’action en cas d'exacerbation de BPCO combinée a des séances éducatives ciblées (126). Le NICE
s’appuyait également sur une étude controlée randomisée multicentrique qui évaluait I'intérét d’interventions
éducatives multi-composantes chez 743 patients (dge moyen : 70 ans) atteints de BPCO sévere (127). Le
programme était intensif sur le plan du renforcement éducatif : les patients du groupe intervention ont regu une
seule séance éducative d'une heure et demi associé a un plan d'action pour l'auto-traitement des
exacerbations et des appels de suivi mensuels par un gestionnaire de cas. Au bout d'un an, la fréquence
cumulée moyenne des hospitalisations et des séjours aux services des urgences était de 0,48 par patient
contre 0,82 en soins usuels (différence de 0,34, IC a 95 % de 0,15 a 0,52, p < 0,001). L'essai concernait
presque exclusivement des patients masculins et a risque relativement élevé, et était basé aux Etats-Unis.
Ces bons résultats pourraient faire envisager lintégration de la gestion de cas et des plans d'actions
structurés, en particulier pour les patients a risque élevé, dans les futures recommandations du NICE.
D'autres recherches pourraient étre nécessaires pour étudier des programmes éducatifs multidimensionnels
et plus intensifs associés a des plans d'action, en examinant les effets sur de plus larges groupes de patients
sur les résultats a long terme tels que les exacerbations et le recours aux soins.

» Analyses de la Cochrane Library

Plusieurs revues de la Cochrane Library évaluant diverses interventions éducatives permettant aux patients
d’autogérer la BPCO ont été identifiées.

La plus ancienne est celle de Monninkhof et al. (128), une synthése de la littérature, publiée en 2003, qui avait
comme objectif d’évaluer I'efficacité de programmes éducatifs structurés visant a développer une autogestion
des différentes composantes du traitement de la BPCO par le patient. L'efficacité était évaluée sur la qualité
de la vie, les symptémes (score), le nombre et la sévérité des exacerbations, consommation d’antibiotiques et
de corticoides, utilisation de médicaments d’urgence, taux d’'admission a I'hdpital, séjour au service d’'urgence,
utilisation du systéme de santé, absentéisme, fonction respiratoire et capacité pulmonaire. Une méta-analyse
des résultats a été partiellement possible en raison de 'hétérogénéité des études.

Au total, 12 études controlées dont 8 randomisées (n = 1 295 patients) et une étude contr6lée. Dans
8 études, le groupe « intervention » bénéficiait d'un programme éducatif structuré d’autogestion avec un
groupe « contréle » recevant des soins habituels.

Huit études comparaient un programme structuré d’autogestion a des soins habituels ; une étude comparait
un programme de réhabilitation sans exercice physique. Dans 4 études, I'éducation était délivrée en groupe,
dans 4 autres en individuel, et 1 étude utilisait uniquement des documents écrits. Une intervention comportait
un plan d’action écrit pour 'autogestion des exacerbations. La durée de suivi était de 12 mois dans 4 études,
10 mois dans une étude, 6 mois dans 3 études et 2 mois dans une étude.

Aucune étude ne montrait d’effet de I'autogestion sur le taux d’admission a 'hépital, le nombre de séjours au
service d’urgence, 'absentéisme professionnel et sur la fonction respiratoire. En revanche, le programme
d’autogestion réduisait le besoin de recours aux médicaments, et en cas de symptdmes respiratoires tendait a
améliorer [l'utilisation de corticostéroides oraux (méta-analyse de 3 études: RR: 1,39; IC a 95 %:
1,02 a1,91) et a augmenter la prise d’antibiotiques (une étude : prescription de 79 % dans le Gl contre 52 %
dans le GC; et 1 autre étude: nombre de jours avec antibiotiques recensés dans le carnet d’auto-
surveillance : 10 % dans le Gl contre 4 % dans le GC). Les 2 études qui mesuraient de la qualité de vie au
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moyen du St. George’s Respiratory Questionnaire montraient de meilleurs résultats (mais non significatifs)
dans le groupe « éducation a l'autogestion ».

Les auteurs concluent que I'autogestion permet la prévention des exacerbations chez les patients qui ont une
BPCO par une adaptation du style de vie et des consignes claires pour traiter les exacerbations au stade
précoce. Mais les résultats ne permettent pas de dégager d’autres bénéfices en raison de l'insuffisance de
gualité des études (effectifs faibles, durée insuffisante du suivi, nombre trop important de criteres de
jugement).

Le débat continuant sur le contenu et les modalités de délivrance d’'une ETP, une nouvelle méta-analyse a été
publiée en 2014 par la Cochrane Library qui actualise une revue publiée en 2007 (129). Les auteurs ont
évalué les effets de programmes d'autogestion dont le contenu et la durée étaient variables ainsi que les
modalités de délivrance (groupe, en individuel en face-a-face, suivi par téléphone, etc.). Les patients dans ces
études ont été suivis pendant 2 & 24 mois. Sur les 29 ECR incluses, 23 avaient un groupe témoin recevant les
soins habituels. Six ECR avaient plusieurs groupes de comparaison de différentes composantes d’'un
programme d’autogestion de la BPCO mais sur la base d’entretiens en face-a-face. Un total de 3 189 patients
participait a ces études. Dans six études (n = 499), différentes composantes d’'un programme d’autogestion
ont été comparées sur une base d’intervention en face-a-face.

Les interventions d'autogestion chez les patients ayant une BPCO sont associées a une meilleure qualité de
vie liée a la santé mesurée par le questionnaire SGRQ (différence moyenne : - 3,51, IC a 95 %: - 5,37
a - 1,65, 10 études, 1 413 participants, preuves de qualité modérée), a une plus faible probabilité
d'hospitalisation pour cause respiratoire (rapport des cotes (RC): 0,57, IC a 95 % : 0,43 a 0,75, 9 études, 1
749 participants, preuves de qualité modérée) et d'hospitalisation pour toutes causes (RC: 0,60; IC a 95 %
0,40 a 0,89, 6 études, 1 365 participants, preuves de qualité modérée). Aucune différence statistiquement
significative n'a été observée dans les autres résultats : la mortalité (preuves de faible qualité), la dyspnée
mesurée sur |'échelle (modifiée) du Medical Research Council (MRC) a été réduite chez les personnes ayant
participé au programme d’autogestion (DM : - 0,83, IC a 95 % : - 1,36 a - 0,30, 3 études, 119 participants,
preuves de faible qualité). La différence dans la capacité d'exercice mesurée par le test de marche de six
minutes n'était pas statistiguement significative (DM de 33,69 m, IC a 95 %: - 9,12 a 76,50, 6 études,
570 participants, preuves de tres faible qualité). Cependant, I'hétérogénéité des interventions, des populations,
des durées de suivi et des mesures des résultats rend difficile la formulation de conclusions claires concernant
les formats et les contenus les plus efficaces de I'autogestion dans la BPCO.

En 2017, la Cochrane Library a publié une nouvelle méta-analyse (130) visant a évaluer ['efficacité d’'un
programme d’autogestion associé a un plan d’action pour les exacerbations de BPCO en le comparant a des
soins usuels. Les criteres de jugement étaient la qualité de vie, les admissions a I'hdpital pour probléme
respiratoire.

Vingt-deux études randomisées ont été incluses (3 854 patients). La durée du suivi variait de 12 a 24 mois.
Les composantes des programmes d’autogestion étaient diverses mais comportaient plusieurs éléments
(utilisation d'un plan d’action, exercice physique a la maison, adhésion médicamenteuse, techniques
respiratoires et d’expectoration, gestion du stress et de I'anxiété, relaxation, arrét du tabac, activités de la vie
guotidienne, sociale et les voyages, etc.). Le programme était délivré en individuel & domicile ou en groupe ou
en combinaison, les séances varient en nombre et en durée (de 2 a 7 séances initiales de 40 minutes,
1 heure ou 3 heures) avec 7 a 18 séances de renforcement par téléphone (hebdomadaire puis mensuelle
pendant 6 a 8 semaines).

A 12 mois, la qualité de vie était significativement meilleure dans les groupes avec une éducation du patient et
un plan d’action en cas d’exacerbation (mesurée avec un questionnaire validé, le St. George’s Respiratory
Questionnaire).

La différence moyenne par rapport aux soins habituels était de - 2,69 points (IC a 95 %: - 4,49 a - 0,90,
1 582 participants, 10 études, données probantes de haute qualité). Les participants a lintervention
présentaient un risque statistijuement plus faible pour au moins une hospitalisation liée aux voies
respiratoires que les participants recevant des soins habituels (OR 0,69, IC & 95%, 0,51 a 0,94,
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3 157 participants, 14 études, données probantes de qualité moyenne). Le nombre de sujets a traiter pour
prévenir une hospitalisation respiratoire sur une année était de 12 (IC a 95 % : 7 a 69) chez les participants
présentant un risque de base élevé et de 17 (IC a 95 % de 11 a 93) pour les participants présentant un faible
risque de base (résultats fondés sur les sept études avec le risque de base le plus élevé et le plus bas,
respectivement).

Il n'y avait pas de différence statistiquement significative dans la probabilité d'au moins une hospitalisation
toutes causes confondues dans le groupe d’autogestion par rapport au groupe de soins habituels (OR 0,74,
IC a 95% 0,54 a 1,03, 2 467 participants, 14 études; preuves de qualité moyenne). De plus, aucune
différence statistiquement significative n’a été observée entre les deux groupes pour le nombre de jours
d'hospitalisation toutes causes confondues, les visites aux urgences, les visites chez les médecins
généralistes et les scores de dyspnée mesurés par le questionnaire modifi€ du Medical Research Council.
Aucun effet statistiguement significatif n'a été observé sur le nombre d'exacerbations et aucune différence n'a
été observée dans la mortalité toutes causes confondues (différence de risque: 0,0019, IC a 95 % de 0,0225 a
0,0263, 3 296 participants, 16 études, données probantes de qualité moyenne). L'analyse exploratoire a
montré un trés faible, mais significativement plus élevé, taux de mortalité respiratoire dans le groupe
d'autogestion par rapport au groupe de soins habituels (différence de risque : 0,028, IC a 95 % 0,0049 a
0,0511, 1 219 participants, 7 études, preuves de trés faible qualité).

Les analyses en sous-groupes ont montré des améliorations significatives pour la qualité de vie pour les
interventions d'autogestion avec un programme de sevrage tabagique (MD : -4,98,1ICa95%:-7,17 a- 2,78)
par rapport aux études sans programme de sevrage tabagique (MD - 1,33, IC & 95 % - 2,94 a 0,27, test des
différences de sous-groupes : Chiz = 6,89, df = 1, p = 0,009, 12 = 85,5 %). L'ensemble des techniques de
changement de comportement intégrées dans lintervention d'autogestion, la durée de lintervention et
l'adaptation des médicaments de fond dans le cadre du plan d'action n'‘ont pas affecté la qualité de vie. Les
analyses en sous-groupes n'ont pas détecté de variables potentielles pour expliquer les différences dans les
admissions hospitaliéres liées aux voies respiratoires parmi les études.

Au total, bien que les contenus des interventions d’autogestion soient différents d’'une étude a l'autre, ces
programmes éducatifs associés a un plan d’action en cas d’exacerbation et a un programme d’abandon du
tabac améliorent significativement la qualité de vie des patients en comparaison avec des soins habituels et
tendent a faire diminuer le nombre d’hospitalisation pour probléme respiratoire.

Deux rapports de trés bonne qualité méthodologique centrés sur les interventions d’autogestion ont été
identifiés grace a la recherche documentaire. lls ont été publiés en 2014 et 2015. Tous deux ont pour objectif
d’évaluer l'efficacité des programmes d’autogestion délivrés a des patients ayant une maladie chronique (44,
55).

» Rapport publié par le National Institute for Health Research (NIHR)

Le rapport des Health services and delivery research, publié en 2014 sous I'égide du National Institute
for Health Research (NIHR) (44), est fondé sur une actualisation du rapport PRISM initialement publié
en 2014 (Practical Systematic Review of Self-management Support for long-term conditions) (55).

Au total, 5 revues de synthese de la littérature (publiées entre 2005 et 2012) portant sur des stratégies
éducatives permettant aux patients ayant une BPCO de s’engager dans la gestion de leur maladie ont
été analysées. En tout, 41 études contrdlées randomisées ont été incluses, avec 28 études uniques
(publiées entre 1987 et 2011), les autres étant communes aux revues de synthése. Ces études ont été
menées dans divers pays européens, au Canada et Etats-Unis, en Australie et & Hong-Kong. Une revue
évaluait les interventions d’apprentissage a l'autogestion de la maladie par les patients, 2 sur
l'information, une revue sur un plan d’action et une sur des soins & domicile par des infirmiéres. Les
critéeres de jugement étaient la qualité de vie (n = 5 revues de synthése), mesurée principalement grace
au St George’s Respiratory Questionnaire (SG-RQ), les admissions a I’hopital (n = 4). Les comparaisons
s’effectuaient toujours par rapport a des soins habituels.
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Les programmes d’apprentissage a l'autogestion de la maladie étaient délivrés en groupe et en
individuel, comportaient des informations structurées sur la maladie et les traitements, des exercices
physiques, des discussions de groupe voire des thérapies de groupe, un plan d’action personnalisé en
cas d’exacerbation, des documents écrits comportant des questions-réponses pour faire face aux
éventuels problémes rencontrés. Les modalités de délivrance étaient variables d’'une étude a l'autre, par
exemple :

e séances d’une heure par semaine pendant 7 a 8 semaines et un suivi a 4 et 12 mois ;

e séances de 5 x 2 heures d’éducation sur une durée non précisée, et 1 heure d’entrainement
physigue par semaine pendant 2 ans encadrée par un kinésithérapeute, un suivia 6 mois et 1 an ;

e interventions d’auto-soins fondées sur des entretiens motivationnels au cours de 5 visites d’'une
heure dans une structure de soins dédiée a la BPCO ;

e programme de 4 semaines comportant par semaine des séances de 2 heures d’informations, de
discussion et 30 a 45 minutes d’exercice physique, 1 an de suivi.

Concernant la qualité de vie mesurée par des instruments globaux ou spécifiques a la BPCO, la revue
des méta-analyses ne montrait pas de différences significatives entre les groupes « éducation » et les
groupes « contrble ».

Chez les patients ayant participé a un programme d’apprentissage a l'autogestion de la maladie, les
admissions a I'hépital étaient significativement diminuées dans deux méta-analyses de bonne qualité
méthodologique par rapport aux groupes de patients qui recevaient des soins habituels : ['une de 7
ECR:OR =0,64 (0,47 2 0,89) ; p = 0,007 et 'autre de 4 ECR : OR = 0,55 (0,43 a 0,71) ; p = < 0,00001].
Peu d’études ont analysé [l'utilisation par les patients d’'un plan d’action seul pour faire face aux
exacerbations. Les résultats ne montraient pas d’effets sur la diminution de la consommation de soins
ou sur une amélioration de la qualité de vie. Les auteurs concluent a l'intérét de ne pas utiliser un plan
d’action seul, mais de le proposer au sein d’'un programme d’autogestion plus large de la maladie qui
permet aux patients ayant une BPCO d’avoir des connaissances pour mieux comprendre leur maladie,
gérer les symptémes et les médicaments pour diminuer les hospitalisations.

» Rapport publié par le Health Information and Quality Authority (HIQA)

Le rapport de I'HIQA rapporte les résultats d’'une actualisation en 2015 du rapport PRISM publié en 2014
et décrit au chapitre précédent. Au total, 11 revues de synthése de la littérature ont été identifiées,
publiées entre 2005 et 2015. Elles ont évalué diverses stratégies d’apprentissage a 'autogestion de la
maladie par les patients. Le nombre d’ECR incluses dans les revues variait de 4 a 65 (publiées entre
1977 et 2013) avec un nombre de participants compris entre 529 et 3 941 (55).

Concernant les interventions éducatives composites (dites complexes), le rapport rapporte les résultats
de la revue publiée par la Cochrane Library en 2014 (129) que nous avons analysée précédemment au
chapitre 8.1.

Il analyse également les travaux de Jordan et al. publiés en 2015 par le Health Technology Assessment
(131) qui ont évalué les effets d’'un programme multi-composante délivré dans les 6 semaines suivant la
sortie du patient de I'hopital (aprés admission en lien avec une exacerbation aigué de la BPCO) sur la
qualité de vie mesurée grace au SGRQ ou CRG et la diminution des admissions a I'hopital pour une
cause respiratoire. La littérature qualitative a également été analysée sur les aspects de satisfaction des
patients, de I'acceptation des interventions qui favorisent I'autogestion de la BPCO et des freins.

Trois analyses ont été produites et une analyse économique rapportée dans le chapitre 13 sur
I'efficience de I'ETP.

1. Programme d’autogestion précoce apreés la sortie de I’hépital

Douze revues de synthése de la littérature ont été incluses dans I'analyse rapportant 10 ECR uniques
dont une en cluster (études publiées entre 2000 et 2012 avec un nombre de participants allant de 3 373
a 46 463 agés de 66 a 74 ans). Les patients étaient recrutés a I'hopital ou a leur sortie. L’éducation a
'autogestion était délivrée dans les 6 semaines suivant la sortie de I'hdpital, le plus souvent a domicile,
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par des infirmiers, les patients hébergés en maison de retraite étaient plus agés (80 ans), sous la forme
de visites fréquentes couplées dans plusieurs études a un suivi par téléphone. Le contenu de I'éducation
portait sur plusieurs composantes, avec principalement une information et des explications sur la
maladie, un apprentissage de la gestion des médicaments et du plan d’action en cas d’exacerbation, des
conseils pour l'arrét du tabac, le développement de compétences de planification d’objectifs personnels
par exemple pour l'exercice physique, un apprentissage de la reconnaissance des symptémes
respiratoires, des techniques de gestion du souffle et de I'essoufflement, 'apprentissage de techniques
d’expectorations, un entrainement des muscles respiratoires, la mise en ceuvre d’'un exercice physique
sur un mode régulier, un apprentissage des techniques d’inhalation, des conseils nutritionnels, de
gestion du stress, de relaxation, une mise en contact avec des groupes de patients pour un soutien
mutuel. Les patients des groupes contrdle étaient suivis par leur médecin généraliste. Les critéres de
jugement principaux étaient la mortalité (6 études), les admissions a [I'hopital (10 études), la
consommation de soins (6 études). Les critéres de jugement secondaires étaient la qualité de vie
mesurée principalement avec le SGRQ (7 études), les exacerbations (une étude), l'auto-efficacité
(2 études), l'anxiété et la dépression (5 études), les capacités d’exercice physique et la dyspnée (2
études), la fonction pulmonaire (4 études).

Les études étaient hétérogenes sur le plan des contenus abordés dans les programmes d’autogestion
de la BPCO, de lintensité des séances, de la durée du programme et du lieu de délivrance du
programme. La méta-analyse des données ne montrait pas d’effet significatif sur la mortalité toutes
causes confondues (Hazard ratio : 1,07, ICa 95 % :0,74a 1,54 ; ’=0%:6ECR,n=1 179), ni sur les
admissions, par insuffisance d’informations sur les calculs (Hazard ratio ou effet du traitement/groupes
soins usuels : 0,78, IC 495 % : 0,52 & 1,17 ; hétérogénéité des études 1°= 70,9 %), ni sur les visites aux
urgences, ni sur la fonction pulmonaire, ni sur les épisodes d’exacerbations.

Une amélioration modeste de la qualité de vie a été mise en évidence avec une différence proche des
4 points minimaux pour identifier sur différence en utilisant I'instrument SGRQ (Différence de moyenne :
amélioration de 3,84 points, IC a 95 % : 1,29 a 6,40, p = 0,003, 6 ECR, n = 845). Mais les effectifs
étaient de petite taille et le suivi court (3 mois). Une seule étude intégrant un composant « exercice
physique » dans le programme éducatif a montré une relative diminution du taux de premiére
réadmission a I'hépital (HR : 0,17, IC a 95 % : 0,05 a 0,66), mais les effectifs étaient faibles et le nombre
de perdus de vue importants. Néanmoins, les auteurs concluent a lintérét de cette démarche en
assurant un suivi efficace auprés des patients pour éviter les perdus de vue.

2. Expérience des patients vis-a-vis du programme d’autogestion apreés la sortie de I’hopital

La satisfaction des patients vis-a-vis du programme d’autogestion délivré au domicile par des infirmiers
aprés la sortie était rapportée dans 5 études dont une seule étude australienne de bonne gualité avec
quelques items qualitatifs inclus dans I'analyse. Les patients (n = 18 patients interviewés dans chaque
bras de I'étude) étaient trés satisfaits des soins délivrés a I'hdpital, et ceux ayant participé au programme
d’autogestion de la BPCO aprés I'hospitalisation exprimaient avoir une meilleure communication avec
les professionnels de santé ainsi qu’'un meilleur accés aux ressources dans leur environnement. Mais
I'étude comportait de nombreuses imprécisions méthodologiques.

3. Bénéfices de divers modéles et composantes des programmes d’autogestion de la BPCO

Au total, 194 articles rapportant 174 ECR ont évalué les bénéfices de divers modéles et composantes
pour aider les patients ayant une BPCO a gérer leur maladie sur au moins un des critéres de jugement
suivant : qualité de vie (n = 163 études, 96,6 %), admission a I'hdpital pour un probléme respiratoire
(n = 42, 24,1 %), épisodes d’exacerbations au cours de 'étude (n = 20, 11,5 %). Dans les groupes
intervention, les composantes du programme éducatif était 'exercice physique (76,6 %), les techniques
de respiration et de gestion de la dyspnée (64,2 %), un apport de connaissances et des explications sur
la BPCO et la gestion au quotidien de tous les aspects du traitement et des répercussions sur la vie
guotidienne. Les programmes éducatifs étaient délivrées en groupe (36,2 % des 114 études) ou en
individuel (36,2 %) ou mixte en groupe et en individuel (13,8 %), par Internet ou telemonitoring (2,3 %),
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et le mode n’était pas précisé dans 11,5 % des études. Pour les 174 études, 200 bras intervention ont
été identifiés : 115 comprenaient 6 ou 7 des composantes éducatives décrites ci-dessus ; 39 avaient
deux composantes et 46 une seule composante, et il s’agissait en grande majorité d’'un exercice
physique proposé selon diverses modalités. La durée des interventions éducatives était < 3 mois pour
58,8 % des études (n = 114), de plus d’un an pour 9 études, et 5 études ne rapportaient pas la durée ou
avaient des durées variables.

Les patients inclus avaient une BPCO modérée a sévére traitée en soins secondaires, avec un age
moyen situé entre 60 et 69 ans (52-80). Les effectifs étaient souvent faibles (< 50 pour 47 % des études)
et la durée du suivi courte (jusqu’a 3 mois pour 45 % des études). Plus de 60 % des études n’ont pas
réalisé de suivi au-dela de la durée prévue au protocole. Il est a souligner que les données étaient
hétérogénes, et des biais ont été relevés notamment pour la mesure de la qualité de vie du fait de
'absence de randomisation en aveugle dans certaines études. Les criteres de jugement principaux
étaient les admissions ou réadmissions a I'’hépital pour exacerbations, la qualité de vie. Les critéres de
jugement secondaires étaient la mortalité, I'anxiété, la dépression, les capacités d’exercice physique, la
fonction pulmonaire, I'utilisation des services de soins, les visites médicales pour dyspnée.

Afin d’explorer l'efficacité de différentes composantes seules ou en combinaisons de diverses
composantes d’un programme d’autogestion de la BPCO, les auteurs ont réalisé 18 analyses en prenant
lavis d’'un groupe d’experts sur la pertinence clinique des interventions. Les groupes de comparaison
recevaient des soins habituels délivrés par le médecin sans intervention éducative active.

Au dernier point de suivi, on constate que 11 des 56 comparaisons (19,6 %) ont entrainé une réduction
statistiguement significative des hospitalisations, et 4 sur 28 (14,3 %) une réduction des exacerbations.
Au total, 22 des 87 comparaisons (25,3 %) ont montré une amélioration statistiquement significative du
score SGRQ total, soit 16 sur 41 (39,0 %) dans le total des CRQ, 10 sur 24 (41,7 %) dans les
composantes physiques du questionnaire abrégé SF-36, mais seulement 2 comparaisons sur 21 (9,5 %)
sur la composante mentale du SF-36. Les composantes « dyspnée » et « maitrise » du questionnaire de
qualité de vie CRQ prises individuellement avaient les proportions les plus élevées d'améliorations
significatives rapportées (26,4 % et 25,8 %, respectivement).

Certaines composantes des programmes structurés ont montré des effets positifs a court terme sur la
qualité de vie, la pratique de I'exercice physique supervisée aussi bien en groupe qu’en individuel au
domicile, en comparaison avec des soins habituels (SGRQ a 3 mois de suivi : 4,87, 1IC a2 95 % : 3,96 a
5,79 :1°=0 %).

Les programmes éducatifs multi-composantes (au moins 3 thématiques et plus choisies en fonction
d’'une évaluation individuelle des besoins éducatifs) apportaient des bénéfices en comparaison avec les
soins habituels en termes d’amélioration importante de la qualité de vie a plus de 3 mois de
suivi (SGRQ : score de 6,50 points, IC & 95 % : 3,62 & 9,32 ; 1°= 82,4 %). Entre 3 et 6 mois de suivi, le
bénéfice sur la qualité de vie diminuait, le score moyen mesuré avec le SGRQ était de 4,04 points (IC a
95 %: 1,93 & 7,02; 1> = 79,6 %), et, & plus de 6 mois, il était de 2,40, IC & 95%: 0,75 & 4,04 ;
1= 57,9 %), mais étaient toujours en faveur des groupes intervention.

Concernant les admissions a I'hdpital, 18 études ont analysé I'effet des programmes multi-composantes
a trois périodes de suivi. Les admissions étaient réduites dans les groupes interventions a trois moments
du suivi: £ 3 mois (8 études, Hazard ratio = 0,94, IC a 95 %: 0,73 a 1,20; 1> = 0), entre 3 et
6 mois (n=4, HR = 0,56, IC 2495 % : 0,224 1,42;1°=778%)et=1an(n=8, HR =0,79, IC 2495 % :
0,60a1,05:1°=62,6 %). Mais on constate une hétérogénéité qui rend les résultats incertains.

Les interventions éducatives n’avaient aucun effet significatif en termes de diminution des épisodes
d’exacerbations.

Les programmes multi-composantes dans lesquels les professionnels sont activement impliqués et qui
proposent un meilleur niveau de prise en charge globale semblent réduire les admissions a I'hdpital a
moyen terme (& 6 mois, Hazard ratio : 0,78, IC & 95 % : 0,62 & 0,99 ; I°= 55,1 %) et améliorer la qualité
de vie (SGRQ a 6 mois de suivi: 4,05, IC & 95 % : 2,23 & 45,87 ; I = 8,4 %). Les données n’ont pas
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permis de déterminer quelles combinaisons d’interventions ou quelles interventions étaient les plus
efficientes aprés la sortie de I'hépital pour les patients ayant une BPCO en dehors d'un exercice
physique structuré accompagné d’interventions de renforcement. Néanmoins, le risque de réadmission
est si élevé que les expérimentations doivent étre poursuivies en personnalisant davantage le
programme éducatif.

Concernant les interventions éducatives fondées sur une seule composante, il n’a pas été démontré de
bénéfices concernant I'apprentissage et la mise en ceuvre d’'un plan d’action personnalisé. En revanche,
les interventions fondées sur I'exercice physique seul ont un impact sur la qualité de vie dans le court
terme, mais pas d’effet sur les admissions a I'hépital, ni sur les exacerbations.

4. Bénéfices d’interventions de renforcement des compétences du patient fondées sur un
programme multi-composante a domicile

Les auteurs du rapport ont analysé l'impact d’'un renforcement des compétences d’auto-soins des
patients ayant une BPCO sur la qualité de vie mesurée au moyen du SGRQ ou CRQ. Les interventions
portaient sur cing a sept des domaines abordés habituellement dans un programme d’autogestion pour
la BPCO. Les interventions éducatives étaient délivrées par des infirmiers ou des kinésithérapeutes
selon les modalités suivantes :

e des entretiens par téléphone qui consistaient a réitérer des informations structurées, a encourager
les patients, ou a utiliser des techniques pour aider les patients a modifier leurs comportements ;

e des visites planifiées a domicile pour évaluer la situation avec le patient et renforcer les compétences
du patient ou I'encourager.

Une méta-analyse a pu étre produite a partir des données de 14 ECR. Un effet positif sur la qualité de
vie, en particulier sur le suivi a moyen terme (différence de 3,09 points mesurée avec le SGRQ entre
3 et 6 mois) et long terme (différence de 4,05 points mesurée avec le SGRQ a plus de 6 mois jusqu’'a
12 mois) (3 études) a été mis en évidence en comparaison avec des soins habituels (suivi par le
médecin a une fréquence définie), I'effet était faible a 3 mois (différence de 1,27 point mesurée avec le
SGRQ). Il semble y avoir une réduction des hospitalisations avec un suivi a plus long terme (Hazard
Ratio : 0,78, IC 495 % : 0,62 4 0,99 ; I>= 55,1 % & 1 an), mais il existe une grande hétérogénéité des
données. Il n'y a pas suffisamment de preuves pour établir un effet sur les exacerbations.

8.2 Programmes éducatifs restreints centrés sur la gestion des
exacerbations

Un des problemes majeurs de la BPCO est la survenue des exacerbations ou des périodes
d’aggravation des symptémes et de I'état respiratoire. Ces exacerbations entrainent une utilisation
accrue du recours aux soins et diminuent la qualité de vie (et probablement la durée de vie) des
patients.

Les plans d’action qui expliquent et aident les patients ayant une BPCO a se comporter en cas
d’aggravation des symptomes de la BPCO ont une place centrale dans la prise en charge de cette
maladie. lls sont souvent inclus dans les programmes éducations d’autogestion de la BPCO. Or,
I'efficacité de l'apprentissage d’'un plan d’action seul non associé & une composante éducative est
insuffisamment établie.

8.2.1 Analyses de la Cochrane Library

Une méta-analyse publiée en 2005 par la Cochrane Library a évalué le bénéfice d’'une éducation du
patient ciblée sur la gestion des exacerbations au moyen d’un plan d’action écrit individualisé (132).
L’efficacité était jugée sur les critéres suivants : admissions a I'hopital, utilisation du systéme de santé
(consultations programmeées ou non, soins dans un service d’'urgence, consommation de médicaments
(nombre de jours de traitement antibiotique, ou corticoide)). Les criteres secondaires étaient le nombre
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d’exacerbations aigués, la durée des exacerbations, la mesure de la qualité de vie, la fonction
respiratoire, les symptémes, la mortalité et les jours d’absentéisme.

Trois études contrélées randomisées ont été incluses dans cette méta-analyse (2 études publiées en
2004 et une étude en 1997). Les patients étaient recrutés par les médecins généralistes et, pour une
des études, a partir de fichiers de prescriptions de bronchodilatateurs et de corticoides inhalés. Il y avait
davantage d’hommes, et le pourcentage de fumeurs variait de 24 a 53 % dans les groupes
« intervention » et de 23 a 33 % dans les groupes « contréle ». Dans les 3 études, les patients des deux
groupes étaient comparables sur le plan respiratoire.

Dans chaque étude, étai(en)t délivrée(s) une ou plusieurs des interventions suivantes :

e laremise et une explication d’'un plan d’action écrit personnalisé élaboré avec le médecin et expliqué
en consultation (encourage les interventions précoces, décrit comment reconnaitre les symptomes
d’exacerbations, quand et comment modifier la thérapeutique, quand aller consulter et ou) ;

e un livret d’information en appui du plan d’action écrit [dans toutes les études : I'arrét du tabac, le
contréle du souffle, la nutrition, I'exercice, expectorer efficacement, médicaments, contacts au sein
de l'offre de soin locale, et, selon les études : facilitation des activités de la vie quotidienne, sommeil,
oxygénothérapie, projet d’avenir (2 études), information de base sur la physiopathologie de la BPCO,
immunisations, gestion du stress, utilisation correcte des inhalateurs (une étude)] ;

e une séance d’éducation individuelle avec un infirmier dans la prise en charge des maladies
respiratoires en coordination avec le médecin traitant (1 étude).

Les patients du groupe « contrGle » n’avaient pas de plan d’action écrit. lls bénéficiaient d’un livret écrit
et d’'une séance d’information structurée avec un infirmier (une étude), d’'une éducation non structurée
comme en pratique habituelle (une étude), aucune intervention éducative (une étude).

Un total de 367 patients ont été inclus (320 ont complété I'étude, le pourcentage de perdus de vue variait
de 4,4 % a 18,8 %). Les résultats étaient mesurés a 3, 6, 9 et 12 mois (une étude), a 6 et 12 mois
(2 études).

Les résultats d’'une action éducative ciblée sur I'utilisation d’'un plan d’action écrit individualisé ont montré
un effet positif sur les capacités d’autogestion d’'une exacerbation de BPCO par le patient avec :

e une meilleure reconnaissance des symptdbmes d’'une exacerbation sévere dans les groupes de
patients qui ont été formés a I'utilisation d’un plan d’action écrit individualisé (différence de moyenne
significative : 2,5;1Ca 95 % : 1,04 a 3,96) ;

e une prise de décision appropriée et conforme au plan d’action écrit dans les exacerbations séveres
(difféerence de moyenne significative : 1,5 ;1C a 95 % : 0,62 a 2,38) ;

e une utilisation appropriée des antibiotiques (différence de moyenne significative : 6,00 ; IC a 95 % :
2,68 a9,32) ;

e une initiation appropriée du traitement antibiotique (OR: 10,16 ; IC a 95 % : 2,02 a 51,09) et/ou
corticoide (OR : 6,58 ; IC a 95 % : 1,29 a 33,62) par le patient lui-méme en fonction du plan d’action
écrit individualisé.

Ces résultats indiquent une meilleure connaissance de I'importance des interventions précoces a initier

et de l'utilisation appropriée d’un traitement en cas d’exacerbation si ces actions sont proposées dans un

plan d’action écrit individualisé.

Aucun effet significatif de I'intervention sur l'utilisation du systéme de santé, la qualité de vie, la fonction
respiratoire, la capacité pulmonaire, les symptdmes, la mortalité, la dépression, I'anxiété. Aucune étude
ne rapportait le nombre d’exacerbations, leur durée, les jours d’absentéisme.

Finalement, un plan d’action écrit individualisé, utilisé seul ou dans le cadre d’'un programme éducatif
plus large, aide les patients ayant une BPCO a gérer les exacerbations en améliorant leur auto-efficacité
et l'utilisation précoce et appropriée des traitements antibiotiques et corticoides, méme si, ni une
diminution de l'utilisation du systéme de santé, ni une amélioration des résultats cliniques n’ont pu étre
mises en évidence dans cette méta-analyse. Les auteurs indiquent qu’un plan d’action écrit individualisé

HAS/Service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours/juin 2018
94



) Actualisation de 'analyse de la littérature
Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

devrait étre utilisé dans le cadre d’un programme éducatif plus large. Cette hypothése a été testée dans
une méta-analyse publiée par la Cochrane Library en 2017 (130) (Cf. chapitre 8.1).

Une autre revue de la Cochrane Library publiée en 2016 (126) a évalué les effets d’un plan d’actions
pour la gestion des exacerbations de la BPCO expliqué au cours d’'une unique et bréve séance
eéducative sur la maladie et sans programme d’autogestion complet associé en comparaison avec des
soins habituels. Le but de cette séance éducative unique délivrée en dehors d’'une hospitalisation était
d’apprendre aux patients en consultation a reconnaitre une exacerbation et initier un traitement précoce
afin de réduire son impact sur la santé et la qualité de vie. Les criteres de jugement principaux étaient
l'utilisation des services de santé, la mortalité et I'utilisation de médicaments. Les critéres de jugement
secondaires étaient la qualité de vie liée a la santé, la morbidité psychologique (anxiété et dépression),
la fonction pulmonaire et le rapport colt-efficacité.

Cette revue publiée en 2016 est une actualisation de la revue de Turnok et al. (132) détaillée ci-dessus
qui a inclus au total 7 ECR avec 1 550 participants (66 % d’hommes), d’age moyen 68 ans similaire
entre les études. La BPCO était modérément sévere (3 études) et sévére (4 études). La moyenne du
volume expiratoire maximum en une seconde (VEMS) aprés utilisation d’un bronchodilatateur était de
54 % de la valeur prédite et 27 % des patients continuaient & fumer. Dans toutes les études, les patients
ont recu un enseignement bref sur la BPCO associé a d’autres interventions légérement différentes
selon les études: remise d’'un plan d’action écrit personnalisé (4 études), sous forme standard
(2 études), explication par oral sans support écrit (une étude), mise a disposition d’interventions de
renforcement pour améliorer l'utilisation du plan d’action (2 études). Le suivi était de 12 mois dans
4 études et de 6 mois dans 3 études.

Les résultats ont montré que, par rapport aux soins habituels (pas de plan d’action, ou remise d’un livret
d’'informations, ou éducation non structurée, ou informations générales sur la maladie et les traitements),
un plan d'action personnalisé accompagné d’'un apprentissage, avec un suivi par appel téléphonique,
réduisait significativement les taux combinés d'hospitalisations et de visites aux urgences pour la BPCO
sur une période de 12 mois dans une étude avec 743 participants (RR: 0,59, ICa95%: 0,44 a 0,79 ;
preuves de qualité élevée), mais le taux d'hospitalisations dans cette étude n'était pas statistiquement
significatif (RR :0,69, IC a 95 % 0,47 a 1,01 ; preuves de qualité moyenne). Sur un suivi de 12 mois, les
plans d'action personnalisés réduisaient significativement la probabilité d'étre hospitalisé (rapport des
cotes (RC) : 0,69, IC a 95% 0,49 a 0,97 ; n = 897 ; 2 ECR ; preuves de qualité modérée ; nombre de
sujets a traiter pour obtenir un résultat bénéfique supplémentaire (NSTb) de 19 [11 a 201)) et la
probabilité d'une visite aux urgences (RC 0,55, IC a 95% 0,38 a 0,78 ; n = 897 ; 2 ECR ; preuves de
qualité modérée ; NSTh sur 12 mois de 12 [9 & 26]) par rapport aux soins habituels.

Les résultats n'ont montré aucune différence significative quant a la mortalité toutes causes confondues
sur 12 mois (RC: 0,88, IC 4 95% 0,59 a 1,31; n = 1134 ; 4 ECR ; preuves de gqualité modérée en
raison d’un intervalle de confiance large).

Au-dela de 12 mois, l'utilisation des corticoides par voie orale était plus élevée chez les participants
ayant recu un plan d'action personnalisé par rapport aux soins habituels (difféerence moyenne (DM)
0,74 cure, ICa95%: 0,12 a 1,35; n =200 ; 2 ECR ; preuves de qualité moyenne) et la dose cumulée
de corticoides était significativement plus élevée (DM de 779,0 mg, IC a 95 % : 533,2 a 10 248;
n = 743 ; une ECR ; preuves de qualité élevée). Les antibiotiques étaient plus utilisés dans le groupe
intervention que dans le groupe des soins habituels (appel téléphonique de suivi) sur une période de
12 mois (DM 2,3 cures, ICa95%:1,8a 2,7 ; n =943 ; 3 ECR ; preuves de qualité moyenne).

L'analyse en sous-groupes de patients ayant bénéficié d’'un renforcement continu offert pour améliorer
I'utilisation des plans d'action était limitée, aucune différence entre les sous-groupes n’a été mise en
évidence quant a la probabilité d'étre hospitalisé ou d'aller aux urgences ou la mortalité toutes causes
confondues sur 12 mois. L'utilisation d'antibiotiques sur 12 mois a montré une différence significative
entre les sous-groupes dans les études avec et sans renforcement continu.

Dans l'ensemble, le score de qualité de vie du questionnaire respiratoire du St George's Hospital
(SGRQ) a montré une petite amélioration en faveur des groupes avec plans d'action personnalisé par
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rapport aux soins habituels sur 12 mois (DM: -2,8, IC a4 95%:-08 a-48;n=1009; 3 ECR;
preuves de qualité moyenne). Il n'a pas démontré de bénéfice quant a la morbidité psychologique,
mesurée par I'Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (preuves de faible qualité).

En conclusion, I'utilisation de plans d'actions personnalisés pour les exacerbations de la BPCO associée
a une unique et bréve intervention éducative, ainsi qu'a un renforcement continu destiné a améliorer
l'utilisation du plan d'action, mais sans programme d'autogestion exhaustif, réduit ['utilisation des
services de santé hospitaliers, améliore la compréhension du besoin d’initier un traitement et d’utiliser a
bon escient les médicaments pour les exacerbations, et augmente la prise d'un traitement a base de
corticostéroides ou d'antibiotiques pour les exacerbations de la BPCO.

Il est peu probable que l'utilisation de plans d'action pour la BPCO, dans ce contexte, augmente ou
diminue la mortalité. Mais il n'est pas possible, a partir des résultats de cette revue, de déterminer si un
bénéfice supplémentaire pourrait émerger lorsqu'un renforcement continu et destiné a favoriser
l'utilisation des plans d'action est offert.

8.2.2 Rapport publié par le National Institute for Health Research (NIHR)

La méta-revue des revues de littérature du rapport des Health services and delivery research publié en
2014 sous I'égide du National Institute for Health Research (NIHR) (44) a identifié 2 revues de synthése
de la littérature qui montrent que les stratégies d’apprentissage a l'autogestion fondées sur un plan
d’action en cas d’exacerbation diminuent significativement la fréquence des admissions a I'hépital a
12 mois pour une des revues et a la fin des interventions pour l'autre (entre 2 et 12 mois, 24 mois dans
une étude), en comparaison avec les soins habituels.

8.2.3 Rapport publié par le Health Information and Quality Authority (HIQA)

Le rapport s’appuie sur une méta-analyse réalisée par Turnock et al. (132) publiée par la Cochrane
Library, qui a évalué le bénéfice d’'une éducation du patient ciblée sur la gestion des exacerbations au
moyen d’un plan d’action écrit individualisé. L’analyse de cette étude et son actualisation sont
présentées plus haut.

8.3 Point de vue des patients sur 'autogestion de la maladie

Les auteurs du rapport des Health services and delivery research publié sous I'égide du National
Institute for Health Research (NIHR) (44) ont tenté d’élaborer une discussion croisée entre données
quantitatives et qualitatives concernant les interventions favorisant I'autogestion de la maladie par les
patients ayant une BPCO.

Trois revues de la littérature correspondaient aux critéres d’inclusion (BPCO, autogestion). Elles ont été
publiées entre 2007 et 2009 et ont rapporté 25 études qualitatives (publiées entre 1990 et 2006), dont
une seule portait exclusivement sur la BPCO. Toutes ces études étaient de qualité méthodologique
qualifiée de faible.

Les résultats donnent néanmoins quelques indications sur la perception de la BPCO par les patients
dont les interventions éducatives doivent tenir compte pour adapter la stratégie a chaque personne :
beaucoup de sentiments négatifs concernant la BPCO et l'essoufflement incluant [lisolement,
lincertitude, la vulnérabilité, un sentiment de perte et de frustration, des regrets récurrents, une
culpabilité et une peur en lien avec la consommation de tabac qui a causé la maladie. La nature de la
maladie et sa progression entrainent souvent une peur de mourir et est responsable d’un cercle vicieux
d’anxiété et de dyspnée. Une tension permanente existe entre le besoin constant d’évaluer ou de faire
face aux symptdomes pour garder le contréle sur la maladie et une crainte de dépendance au traitement
médical : par exemple, entre 'oxygénothérapie et les objectifs d’amélioration de la mobilité et d'un
exercice physique adapté, la non-adhésion au traitement de peur de la dépendance et de I'addiction a
'oxygéne.
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La relation avec les médecins traitants, comme dans d’autres maladies chroniques, est vue comme un
facteur qui potentiellement facilite 'adhésion au traitement, promeut les comportements préventifs et les
changements a mettre en ceuvre dans les comportements favorables a la santé. Les infirmiers de
pratique avancée sont percus comme facilitant les liens entre soins primaires et les structures
hospitaliéres.

Les données qualitatives mettent en évidence I'importance des interventions éducatives en tant que
composante essentielle de I'apprentissage de I'autogestion par le patient ayant une BPCO, en patrticulier
pour éviter la dyspnée grace a une adhésion et une prise réguliére du traitement.

Un soutien psychologique visant a discuter et a explorer les sentiments du patient (incertitude, frustration
et perte de I'emploi) facilite I'ajustement du patient face aux symptdomes physiques et aux conséquences
psychologiques de la maladie. L'importance de la qualité des relations entre le professionnel de santé et
le patient semble étre un facteur contributif, car il affecte les changements de comportement du patient,
promeut I'adhésion au traitement et peut réduire les admissions a I'hopital. Ces données sont d’autant
plus importantes que les études quantitatives montrent combien il est difficile de montrer une
amélioration de la qualité de vie chez les personnes ayant une BPCO.

Les patients sont plus enclins a prendre en charge leur santé si les professionnels de santé discutent
avec eux de leur expérience subjective et de leurs préférences en termes d’interventions de maintien ou
de renforcement de 'autogestion de la maladie.
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9. Polyarthrite rhumatoide

La polyarthrite rhumatoide est une maladie chronique qui se caractérise par une évolution incertaine et
par des épisodes impreévisibles d’exacerbations et de rémissions. Le but des programmes éducatifs est
d’aider les patients a développer des compétences d’adaptation des activités de la vie quotidienne, en
fonction des symptébmes au jour le jour, mais également d’adapter les habitudes gestuelles, son
environnement (social ou professionnel), et de gérer le plan de traitement médicamenteux. Plus
précisément, 'ETP facilite : la compréhension des mécanismes de la polyarthrite et les bénéfices des
traitements médicamenteux et non-médicamenteux ; I'apprentissage de la gestion des symptdomes au
quotidien : douleur, enraidissement, fatigue ; 'apprentissage des gestes de protection et d’économie des
articulations, de l'usage des aides techniques; l'adhésion et la prise réguliere du traitement
médicamenteux ; 'adhésion, la pratique réguliére et le maintien dans le temps d’une activité physique ou
des exercices d’auto-rééducation ; le choix et I'adaptation des activités quotidiennes et de loisirs en
fonction des symptémes ; la recherche de la maniére de faire face aux répercussions de la maladie sur
la vie quotidienne, professionnelle, sociale et de loisirs.

Dans cette maladie, les expériences, les perceptions et les croyances des patients exercent des effets
positifs ou, a I'inverse, ont un impact négatif sur les symptomes, le statut fonctionnel, la qualité de vie. I
est important que les équipes de soins évaluent ces éléments pour identifier les priorités du patient dans
la prise en charge de la maladie, priorités qui peuvent étre différentes de celles des soignants et pour
encourager et renforcer les comportements d’autogestion de la maladie par les patients.

La littérature concernant I'éducation des patients ayant une polyarthrite rhumatoide est quantitativement
importante. Nous avons analysé en priorité les méta-analyses.

Une revue systématique de la littérature publiée par la Cochrane Library en 2003 (133) avait pour
objectif d’évaluer diverses interventions éducatives structurées ou non pour des patients ayant une
polyarthrite rhumatoide, nouvellement diagnostiqués et avec une expérience de la maladie de plusieurs
années. L'efficacité était jugée, au cours de la premiere consultation de suivi aprés le programme
d’éducation thérapeutique et lors de la derniére consultation de suivi, sur I'état de santé (douleur
articulaire, dérouillage, handicap fonctionnel et bien-étre psychologique : évaluation de I'anxiété et de la
dépression) a partir d’'instruments multidimensionnels d’évaluation validés et recommandés par 'OMS et
I'International League for Associations for Rheumatology (ILAR). Il s’agit des instruments suivants :
Stanford Health Assessment: Questionnaire pour le retentissement sur les activités de la vie
guotidienne ; Ritchie Articular Index ou critéres de I'American Rheumatism : Association pour le
comptage du nombre d’articulations douloureuses ou inflammatoires ; Arthritis Impact Measurement
scale ou simple question générale pour la perception globale de I'état de santé ; Hospital Anxiety and
Depression Scale ou le Center for Epidemiological Studies-Depression Scale ou le Zung self-Rating
Depression Scale pour le bien-étre psychologique, l'anxiété et la dépression; Echelle visuelle
analogique pour la douleur. Les marqueurs de I'évolution de la maladie étaient également mesurés en
particulier I'inflammation (C-réactive protéine : CRP et vitesse de sédimentation).

Trente et une études contrélées randomisées ont été incluses dans I'analyse. Une analyse spécifique a
été réalisée a partir des 17 études de haut niveau de preuve (selon les critéres de la Cochrane Library)
et dont les données compléetes ont pu étre obtenues auprés des auteurs. Les programmes éducatifs
comportaient tous une composante éducative a laquelle pouvaient étre associés de I'exercice, un
biofeedback, un soutien psychologique et social. Les modalités de mise en ceuvre variaient d’'une étude
a lautre en termes de durée, d’intervenants.

Les programmes d’éducation thérapeutique ont fait I'objet d’'une comparaison spécifique. Les
interventions ont été séparées en 3 groupes d’intervention :

e information seule : échange d’informations (communication persuasive ou remise de brochures),
sans composante comportementale ni forme de soutien ;

e counseling : interventions fondées sur un soutien social et sur le fait de donner 'occasion au patient
de discuter de ses problemes ;
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e programme structuré incluant des techniques éducatives susceptibles de modifier les
comportements comme des conseils associés a des exercices ou un entrainement avec biofeedback
(Behavioral Treatment).
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9.1 Effets limités de I'information seule méme de qualité sur I’état de santé

La revue de la littérature de la Cochrane Library (133) décrite ci-dessus a montré qu'a court terme,
l'information seule méme de qualité (9 études contrblées randomisées) améliorait faiblement les scores
de perception subjective de la douleur et du bien-étre psychologique dans le groupe « information
seule », mais a long terme aucune amélioration n’a été mise en évidence avec linformation seule
[douleur : SMD= - 0,15 (0,32 a - 0,02); Zz=1,71; p=0,09; n=524; bien-étre psychologique :
SMD=-0,24(-0,48a-0,01);Z2=1,88; p=0,06; n=257], mais les effectifs étaient faibles.

9.2 Effets des programmes d’autogestion

9.2.1 Evaluation des effets a court terme des programmes structurés d’ETP

Dans la méta-analyse de Riemsma, les programmes éducatifs ont été également comparés. Les
31 études ont inclus 76 bras (31 avec un groupe contrdle et 45 interventions). Pour l'analyse, les
45 interventions ont été séparées en 3 groupes d’intervention :

e information seule (9 bras): échange d’informations (communication persuasive ou remise de
brochures), sans composante comportementale ni forme de soutien ;

e counseling (5 bras) : interventions fondées sur un soutien social et sur le fait de donner 'occasion au
patient de discuter de ses problémes ;

e programme structuré incluant des techniques éducatives susceptibles de modifier les
comportements ou Behavioral Treatment (31 bras)

Seuls sont rapportés ici les résultats d’un sous-groupe d’études contrdlées randomisées de haut niveau
de preuve (n = 17 études sur 31). Une premiére mesure effectuée entre 3 et 9 semaines montrait une
amélioration statistiguement significative pour les variables suivantes : retentissement fonctionnel
(activités de la vie quotidienne) [Différence moyenne standardisée = - 0,20(- 0,35 a - 0,05) ; Z=2,55;
p=0,01; n=1586]; évaluation globale de I'état de santé [DMS = - 0,32 (- 0,60 a - 0,03); Z2=2,15;
p=0,03; n=190]; bien-étre psychologique [DMS= - 0,18 (-0,31 a - 0,04); Z=254; p=0,01;
n = 831] ; dépression [DMS = - 0,21 (- 0,32 a - 0,09); Z=3,38; p=0,0007 ; n=1105]. Le niveau
d’anxiété et la douleur avaient tendance a diminuer, mais sans effet significatif.

Une seconde mesure, effectuée lors de la seconde et derniére consultation de suivi réalisée entre
3 semaines et 14 mois, ne montrait aucun effet significatif.

Les programmes éducatifs structurés dans les études de haut niveau de preuve s’étalent souvent sur
4 a 6 semaines, incluent I'entourage proche du patient et proposent des activités variées (tableau). Les
programmes ont pu étre détaillés car les informations étaient disponibles.

Les principes sous-jacents a ces programmes sont l'interactivité dans les échanges, le transfert des
connaissances et des compétences d’auto-soins jusqu'a la mise en pratique par le patient, le
développement personnel : résolution de problemes, recherche de solutions, maniere de faire face aux
difficultés psychologiques.

Tableau. Description du contenu des programmes éducatifs structurés (n =17/31 études de haut niveau de
preuve) adaptée de la méta-analyse de Riemsma et al. , publiée par la Cochrane Library en 2003 (133)

Auteur Interventions : type de séances, durée, Contenu du programme éducatif
Année participants, intervenant, méthodes
Barlow Séance collective de 2h00, 1 fois par semaine | Contenu : information sur la maladie,
2000 pendant 6 semaines, animée par des patients | principes de [l'autogestion, exercice,
formés. reconnaissance des symptdbmes et

soulagement par des techniques de
distraction, d’imagerie mentale guidée,
maniére de faire face a la dépression,
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Actualisation de I'analyse de la littérature

Auteur Interventions : type de séances, durée, Contenu du programme éducatif

Année participants, intervenant, méthodes
Programme interactif avec introduction de | Nutrition, communication avec I'entourage
chague séance avec un contenu court, des |familial et les professionnels de santé et
discussions de groupe, des méthodes de |Mmaniére de négocier avec eux, _elgboratlon
résolution de problémes, des jeux de réle et |d'un plan d"?bJeCt'f.S personnalisé chaque
des partages d'expérience. Remise d'un |Semaine et eva_luayon avec le groupe de
support écrit pour accompagner les séances. | 'atteinte des objectifs.

Bell ; 3 _ |Contenu: gestion de Ila maladie,
1998 4 séances (3h00) avec un meédecin| mggicaments, nutriton et  exercice,
rééducateur, étalées sur 6 semaines, incluant | ressources utiles localement.

une évaluation de l'activité de la maladie et du
niveau fonctionnel.
Remise de 5 brochures correspondant au
contenu.
Brus 4 séances collectives de 2h00 le 1% mois |Adhésion et prise réguliere des
1998 avec des séances de renforcement a 4 et|médicaments anti-inflammatoires,
8 mois. exercices physiques, activités
Invitation des proches aux séances. d’endurance, conseils sur I'économie de
Un animateur (HB). gestes et la protection des articulations.
Discussions de groupe sur les problémes et | Informations sur la maladie articulaire, les
les solutions. éventuels problémes et les traitements de
Entrainement physique, utilisation d’outil de | base.
planification du traitement.
Utilisation de  matériel de feedback
(contraction, relachement).
Hammond |4 séances collectives (4 a 8 patients) de | Programme fondé sur la théorie du modéle
1999 2h00 par semaine pendant 1 mois, avec une |des croyances de santé (Health belief
visite optionnelle a domicile | model) et celle de lauto-efficacité (self-
2 semaines apreés la fin du programme. efficacy).
Séances réalisées par un ergothérapeute | Contenu orienté vers la protection des
expérimenté formé et ayant & disposition un | articulations (identification des obstacles a
manuel qui standardise le contenu et les |l'adhésion aux mesures de protection,
modalités de mise en ceuvre du programme. |recherche d’'un modéle a suivre dans le
Invitation des proches aux séances. groupe, discussions) ; la perception de
Remise d’un livre et de brochures élaborées | l'efficacité = de la  protection des
par un organisme reconnu. articulations ; mémorisation des gestes de
Utilisation de vidéos comme support de |protection (simplification, planning,
discussion. conseils spécifiques et répétés).
Helewa Programme d’ergothérapie sur 6 semaines. Evaluation du stade de la maladie, et du
1991 niveau fonctionnel, examen clinique et
évaluation fonctionnelle lors des activités
de la vie quotidienne.
Formulation d’'une liste de problémes et
d’un plan de traitement.
Evaluation détaillée des mains et des
pieds si nécessaire.
Utilisation d’un instrument de mesure des
activités de la vie quotidienne (ADL) dans
le but d’obtenir une aide, d’adapter le
domicile, de prescrire un fauteuil roulant.
Education, programme de protection des
articulations et d’économie des gestes.
Si besoin, soutien psychologique et social
Hewlett Education de groupe : 5 séances de 2h30 Protection des articulations, relaxation,
1999 réalisées par des infirmiéres, | gestion de la douleur, faire face au stress

ergothérapeutes,
psychologues.

kinésithérapeutes

et

et a la mauvaise humeur
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Auteur Interventions : type de séances, durée, Contenu du programme éducatif
Année participants, intervenant, méthodes
Leibing Education de groupe (5 a 7 patients): |Information et éducation sur : gestion de la
1999 12 séances de 90 min par semaine. douleur, cercle vicieux de la douleur,
Utilisation d'un manuel pour guider les |tension musculaire, démoralisation, actions
séances. des traitements médicamenteux, relaxation
2 intervenants expérimentés (expérience |et techniques de distraction (imagerie
psychothérapeutique > 5 ans). mentale), accompagnement des

changements de comportement et des
stratégies de gestion de la douleur,
planification d’activités personnelles

plaisantes.
Lindroth 8 séances collectives de 2h30 par semaine |1 séance : informations introductives au
1997 animées par une équipe multi-professionnelle | programme (maladie, priorités et
(médecin, infirmiére, ergothérapeute, | problémes habituels).
kinésithérapeute, travailleur social, | Autres séances : résolution de probléme,
diététicien). objectifs diététiques, gestion de la douleur,
1 an plus tard : réunion informelle portant sur | repos, exercice et relaxation, soulagement
les problemes des pieds. de la douleur, exercices a domicile, aides

techniques pour les mains, problemes
sociaux, problémes de la vie quotidienne
et outils, discussion avec amis et famille.

Parker Visites a domicile 1 fois par semaine pendant | Programme incluant relaxation,
1995 10 semaines (1h30 chacune) avec en plus, | entrainement et apport de connaissances
tous les 3 mois durant 15 mois, une période | sur les stratégies de gestion des différents
de maintien. facteurs de stress associés a la maladie.
Riemsma | Education de groupe (6 a 8 patients avec leur | Autogestion et résolution de problémes,
1999 entourage), 2h00 par semaine pendant |techniques de contraction avec feedback
5 semaines. et fixation d’objectifs, informations sur la
Animation par des professionnels de santé | maladie et les traitements, gestion de la
(sans précision). douleur et relaxation, exercices physiques,

aptitudes a communiquer, faire face a la
dépression.

Séances de renforcement a 3, 6 et 9 mois
apres la fin du programme (répétitions du
contenu des séances).

Savelkoul |10 séances : 8 séances de 2h00, 1 fois par | Apprentissage centré sur les stratégies
2001 semaine (10 a 12 patients), 9™ séance 2 |permettant de faire face aux difficultés et a
semaines plus tard, 10™ séance 3 semaines |la recherche d'un soutien social, les
apres. techniques de résolution de problémes et
Animation par un thérapeute spécialiste des | d’exercices a domicile.

thérapies comportementales et une infirmiére
ou un travailleur social.

Scholten Programme de 9 séances de groupe (aprés- | Informations sur la physiopathologie de la
1999 midi sur 2 semaines) pour 8 patients|maladie, bénéfices et Ilimites des
accompagnés de leur entourage et amis. traitements médicamenteux, impact de la
Animation par un groupe multidisciplinaire | rééducation physique, exercice physique
travaillant en coopération (orthopédiste, |dans un cadre de gymnastique, utilisation
rhumatologue, éducateur sportif, travailleur |des conseils de  protection des
social, psychologue). articulations, perspective des traitements
Intégration de la théorie dans la pratique : | orthopédiques, soutien psychologique et
encouragement des patients a mettre en|social, diététique, information sur les
pratique le contenu de I'éducation. traitements et les cures dont I'effet n’est
Discussion interactive, résolution de | pas prouvé, aide sociale.

problémes, fixation d’objectifs individuels,
utilisation d'un journal pour améliorer
'adhésion aux soins.

Remise au patient d’'un manuel couvrant les
différents themes abordés.
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Auteur Interventions : type de séances, durée, Contenu du programme éducatif
Année participants, intervenant, méthodes
Sharpe Séances individuelles (1hO0 par semaine | Composante éducationnelle associée a
2001 pendant 8 semaines). l'apprentissage de [lautogestion de la
2 psychologues. relaxation, techniques de diversion, fixation

Apport de connaissances et développement | d’'objectifs, marche a pas mesurés,
de comportements de gestion de la douleur | résolution de problémes, communication et
fondés sur une approche classique. techniques d’assertion, gestion des
Utilisation de matériel d’aide par soi-méme | situations limites ou a risque.

développé pour les patients arthritiques.

9.2.2 Evaluation des effets a long terme des programmes structurés d’ETP

La revue de littérature rapportée précédemment rendait compte de résultats a court terme
(4 a 6 semaines) de programmes structurés d’autogestion. Une autre revue de la littérature publiée en
2014 par la Cochrane Library (134) a évalué les effets a long terme (12 mois) de programmes de
formation a l'autogestion pour des personnes qui ont une polyarthrite.

Ces programmes comportent des interventions multiples spécifiguement destinées a I'éducation du
patient et a la modification comportementale. Ils sont concus pour encourager les patients atteints de
maladie chronique a jouer un rdle actif dans leur prise en charge pour compléter les soins médicaux et
améliorer les résultats. Le contenu des programmes éducatifs concernait I'affection et des explications
sur la maniéere dont les patients peuvent optimiser la prise en charge de leurs symptémes et variait entre
les programmes.

En plus des méthodes d’analyse habituelle, les auteurs ont analysé les composantes des interventions a
l'autogestion en utilisant les huit sous-domaines du Health Education Impact Questionnaire (heiQ :
Questionnaire sur I'lmpact de I'éducation pour la santé, développé et validé en langue anglaise), ainsi
que les caractéristigues contextuelles et les données personnelles des participants. Les critéres de
jugement incluaient l'autogestion de la maladie, I'engagement actif et positif du patient dans la vie
quotidienne, la douleur, le score global des symptémes, l'auto-évaluation fonctionnelle, la qualité de vie
et les arréts prématurés du programme (incluant les abandons et les sujets perdus de vue durant le
suivi).

Vingt-neuf études (6 753 participants) ont été incluses dans I'analyse, comparant 34 programmes de
formation a l'autogestion par rapport au contréle de I'attention qui se référe a la capacité de choisir un
sujet sur lequel on souhaite se concentrer et un sujet que I'on veut ignorer (comme la douleur, la fatigue)
(5 études), aux soins habituels (17 études), a l'information seule (4 études) ou a une autre intervention
(7 études). Bien qu'hétérogenes, la plupart des interventions étaient proposées en groupe
(22 programmes), en individuel (n = 8), en combinaison de séances de groupe ou en individuel (n = 4).

La plupart des interventions étaient réalisées en face-a-face (25 programmes), les autres modalités
étaient le téléphone (n = 2), I'internet (n = 1), une combinaison de face-a-face et de téléphone (n = 6). La
durée totale des programmes éducatifs variait de 4 semaines a 12 mois, la plupart des programmes
duraient 6 semaines. La fréquence des séances variait de une a 4 par semaine a 1 par mois, et
beaucoup de programmes étaient délivrés sur la base d’'une semaine compléte. Les programmes
abordaient plusieurs des thématiques suivantes: changements dans le mode de vie
(29/34 programmes), engagement positif ou négatif dans la vie (motivation, engagement ou
réengagement dans [l'autogestion : 9/34), bien-étre émotionnel (anxiété, stress, peur, dépression :
13/34), autogestion (capacité d’auto-surveillance, d’autoévaluation, de résolution de problémes : 27/34),
apprentissage de techniques pour limiter la douleur, faire de I'exercice (32/34), impact de la maladie sur
la vie (27/34), inclusion sociale (lutte contre lisolement, capacité de communication : 4/34). Les
difficultés d’acces et de compréhension, d’utilisation des informations en santé sont marginales dans les
études. La plupart des études ne fournissaient pas suffisamment d'informations pour évaluer les
caractéristiques démographiques et sociales des patients, qui auraient été utiles pour croiser les
résultats avec le niveau d’études, le niveau de littératie et numératie, 'emploi, etc.

De nombreux biais méthodologiques ont été rapportés par les auteurs, et seule la comparaison avec les
groupes contrble dits « groupes d’attention » qui recevaient le méme nombre d’heures de contact avec
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les professionnels qui délivrent le programme, mais dont le contenu ne concernait pas 'autogestion de
la maladie, a été estimée la plus appropriée et donc conservée comme le principal comparateur. Par
rapport aux groupes contréle, les programmes d'autogestion pourraient ne pas entrainer d'effets
bénéfiques significatifs au bout de 12 mois. On constate, dans les groupes intervention, des
compétences d’autogestion supérieures de 0,4 point (0,4 point a 1,2 point au mieux) sur une échelle de
1 a 10 (le score plus élevé signifie une meilleure autogestion), des compétences d’auto-prise en charge
de 6,2 points sur une échelle de 1 a 10.

Des preuves de faible qualité (une étude, 344 participants) indiquent que les compétences d'autogestion
étaient similaires dans les groupes témoins et dans les groupes intervention: 5,8 points sur une échelle
de 10 points pour l'auto-efficacité dans le groupe témoin et la différence moyenne (DM) entre les
groupes était de 0,4 point (IC & 95 % : - 0,39 a 1,19). Des preuves de faible qualité issues de quatre
études (575 participants) indiquaient que les programmes d'autogestion pouvaient entrainer une petite
réduction de la douleur, mais cliniquement non statistique : la différence moyenne standardisée (DMS)
entre les groupes était de - 0,26 (IC a 95 % : - 0,44 a - 0,09); la douleur était de 6 points sur une échelle
visuelle analogique (EVA) de 0 a 10 dans le groupe témoin, le traitement entrainait une réduction
moyenne de 0,8 point (IC a 95 % - 0,14 a - 0,3) sur une échelle de 10 points, avec un nombre de sujets
a traiter pour obtenir un résultat bénéfique supplémentaire de 8 (IC a 95 % : 5 a 23). Des preuves de
faible qualité (une étude, 251 participants) indiquaient que la moyenne du score global de symptémes
d'arthrose était de 4,2 sur une échelle de 0 a 10 points (le plus bas étant le meilleur) dans le groupe
témoin, et le traitement réduisait les symptdomes de 0,14 point en moyenne (IC & 95 % : - 0,54 a 0,26).
Ce résultat n'exclut pas la possibilité d'un bénéfice cliniquement important chez certaines personnes
(réduction de 0,5 point inclus dans I'lC a 95 %). Des preuves de faible qualité issues de trois études (574
patients) n'ont montré aucune différence significative en termes de fonction entre les groupes
(DMS :-0,19,ICa95 % :-0,5a0,11) ; le statut fonctionnel moyen était de 1,29 point sur une échelle
de 0 a 3 points dans le groupe témoin, et le traitement avait entrainé une amélioration moyenne de
0,04 point avec l'autogestion (IC 4 95 % : - 0,10 a 0,02).

Des preuves de faible qualité (une étude, 165 patients) n‘'ont montré aucune différence entre les groupes
sur la qualité de vie (DM : - 0,01, IC a 95 % : - 0,03 a 0,01) provenant de la moyenne d'un groupe témoin
qui était de 0,57 unité sur une échelle du bien-étre de 0 a 1. Des preuves de qualité moyenne issues de
5 études (937 personnes) montraient des taux d'abandon similaires entre l'autogestion (13 %) et les
groupes témoins (12 %) : RR: 1,11 (IC a 95 % : 0,78 a 1,57). L'engagement positif et actif dans la vie
n'était pas mesuré.

Au total, par rapport aux soins habituels, des preuves de qualité moyenne (11 études jusqu'a
1 706 participants) indiquaient que les programmes de formation a l'autogestion engendrent peu ou pas
de bénéfices chez les personnes souffrant de polyarthrite depuis longtemps, mais sont peu susceptibles
d'entrainer des effets nocifs. lls peuvent améliorer Iégérement les connaissances, l'autogestion de la
douleur, le statut fonctionnel et les symptémes, bien que ces bénéfices soient peu pertinents sur le plan
clinique. Les études étaient de courte durée, les mesures étaient effectuées, pour certaines, longtemps
apres la fin du programme.

Par rapport aux groupes contréle dits « groupes d’attention » (qui recevaient le méme nombre d’heures
de contact avec les professionnels qui délivrent le programme, mais le contenu ne concernait pas
I'autogestion de la maladie), les programmes éducatifs n'améliorent probablement pas les compétences
a l'autogestion, la douleur, les symptémes, le statut fonctionnel ou la qualité de vie, et ont des effets
inconnus sur l'implication active et positive dans la vie.

9.2.3 Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

Dans ses recommandations publiées en 2009 et partiellement actualisées en 2015 (nouvelle
actualisation planifiée en 2018) (135), le NICE a construit une approche fondée sur les priorités des
patients ayant une polyarthrite rhumatoide a partir de I'analyse de la littérature qualitative et des études
observationnelles (Cf. chapitre 9.3).
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Concernant I'éducation du patient, le NICE souligne que, dans cette maladie, comme dans beaucoup
d’autres maladies chroniques, I'approche éducative doit apporter des connaissances aux patients,
travailler avec eux sur les comportements bénéfiques a la santé et les émotions que suscite I'impact de
la maladie. Divers formats éducatifs peuvent étre utilisés et mis en ceuvre en groupe ou a domicile pour
les patients les plus dépendants. Le NICE a analysé lintérét de programmes d’autogestion de la
maladie.

Le NICE a repris la méta-analyse de Riemsma publiée en 2003 par la Cochrane Library (133) pour
séparer les résultats concernant les patients nouvellement diagnostiqués des patients ayant une
expérience de la maladie, pour juger de l'efficacité des programmes d’ETP.

Pour les patients nouvellement diagnostiqués, 4 études contrdlées randomisées ont été retenues,
avec toutefois des limites méthodologiques : randomisation en simple aveugle, effectifs variables (de 64
a 326 patients), durée de I'étude variable (de 3 mois a 4 ans post-intervention), le contenu du
programme différait d’'une étude a l'autre et les comparateurs également.

Une ERC montrait qu'un programme d’ergothérapie comportant des interventions éducatives sur
6 semaines était significativement meilleur que les soins usuels sans intervention éducative, en ce qui
concerne I'apprentissage d’exercices au niveau des mains et des bras, la protection des articulations et
le repos, l'utilisation d’attelles de repos, et pour travailler 'utilisation de matériel ou de techniques d’aide
pour la vie quotidienne. Aucune différence n’a été mise en évidence entre les groupes en ce qui
concerne l'auto-efficacité, la qualité de vie, le score d’activité de la maladie, le gonflement des
articulations, le score de retentissement fonctionnel, social, I'impact sur la vie quotidienne. La
comparaison entre un programme éducatif d’autogestion et la remise d’'une brochure d’information
détaillée n’a montré aucune différence entre les groupes, mais la qualité méthodologique de I'étude était
faible.

Pour les patients ayant une expérience de la maladie, 3 études contr6lées randomisées ont été
exclues pour des limites méthodologiqgues majeures (absence de randomisation en aveugle ou sans
précision, pas d’analyse statistique en intention de traiter), 3 ont été retenues, mais avec également des
limites méthodologiques : randomisation en simple aveugle, effectifs variables (de 59 a 326 patients),
durée de I'étude variable (de 4 semaines a 1 an post-intervention), suiviimmédiat aprées l'intervention ou
allant jusqu’a 9 mois post-intervention, le contenu du programme différait d’'une étude a l'autre et les
comparateurs également.

Une ECR a montré que 75 % des patients estimaient le programme trés utile et 8 % inutile pour toutes
les activités de la vie quotidienne.

Une ECR a montré une diminution significative de la fatigue chez les patients qui ont participé a un
programme éducatif en comparaison avec une information. Une autre ECR a montré que, lorsque les
conjoints participaient au programme d’autogestion, la communication avec les professionnels de santé
était significativement meilleure en comparaison avec une information. Les autres variables n’étaient pas
améliorées dans ces deux études.

Le NICE conclut sur le fait qu’il n’y a aucun doute sur le fait que les patients ont besoin d’explications
claires sur leur maladie et la maniére d’y faire face tout au long de leur maladie. En revanche, il est trés
difficile de conclure sur les programmes éducatifs. En tenant compte des réserves sur la qualité des
études, plusieurs d’entre elles ont montré des bénéfices a court terme mais pas a long terme. Certains
programmes non analysés dans ce travail rendent compte de l'intérét notamment de programmes
délivrés par des équipes de professionnels de santé d’origine professionnelle complémentaire incluant
des patients intervenants, et le NICE soutient cette organisation.
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9.3 Point de vue des patients sur 'autogestion de la maladie

Dans ses recommandations publiées en 2009 et partiellement actualisées en 2015 (nouvelle
actualisation planifiée en 2018) (135), le NICE a construit une approche fondée sur les priorités des
patients ayant une polyarthrite rhumatoide a partir de I'analyse de la littérature qualitative et des études
observationnelles. Cette analyse a montré que les patients exprimaient un manque d’'informations quelle
gue soit leur expérience de la maladie, notamment sur les médicaments, les aides techniques et les
conseils d'aménagement du domicile. Les patients souhaitaient étre plus impliqués dans les décisions
concernant la stratégie de prise en charge.

Dans de nombreux cas, les patients avaient encore des besoins de santé non satisfaits et souhaitaient
des améliorations de la part de I'équipe multi-professionnelle. Les aspects de leur vie dans lesquels ils
souhaitaient voir des améliorations étaient la douleur, le statut fonctionnel, la réalisation des activités de
la vie quotidienne et les loisirs. La qualité de vie et I'état de santé global étaient moins bons chez les
femmes. Les priorités pour les patients jeunes étaient le soulagement de la douleur, la poursuite de leurs
activités professionnelles, la prise en charge de I'anxiété et de la dépression ; celles des plus agés était
le maintien du statut fonctionnel.

Au total, la douleur, la fatigue, la dépression, la perte des fonctions, la perte des activités valorisantes,
limpact sur la vie sexuelle, les interférences de la maladie avec les activités de la vie quotidienne, la
difficulté a travailler étaient des problémes pour 'ensemble des patients. Un état psychologique fragile
était souvent associé a un faible soulagement des symptomes, a une détérioration du statut fonctionnel
et de la qualité de vie.
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10. Maladie rénale et insuffisance rénale chronique

La maladie rénale chronique est définie, indépendamment de sa cause, par la présence de lésions
rénales ou par la baisse du débit de filtration glomérulaire (DFG). En France, les données disponibles
concernent l'insuffisance rénale chronique dite terminale grace au réseau national REIN, réseau
épidémiologie et information en néphrologie. En 2015, l'incidence globale de I'lnsuffisance rénale dite
terminale s’établissait a 166 par million d’habitants (pmh) (dialyse : 160 pmh ; greffe rénale préemptive :
6 pmh). La moitié des cas incidents avait plus de 70,5 ans. Les comorbidités associées étaient
fréquentes, en particulier le diabéte (45 % des cas incidents) et les comorbidités cardio-vasculaires
(58 %) dont la fréquence augmentait avec 'dge. Au 31 décembre 2015, 45 862 personnes étaient
dialysées en France et 36 433 personnes ont bénéficié d'une greffe de rein. La prévalence de cette
maladie devrait encore augmenter dans les années qui viennent en raison du vieilissement de la
population et de 'augmentation du diabéte, deux causes majeures d’insuffisance rénale, et évoluer
grace a I'amélioration de la survie des patients transplantés et dialysés (136).

Quel que soit le stade de la maladie rénale, I'éducation thérapeutique est personnalisée et prend en
compte l'acquisition par le patient de compétences d’auto-soins et la mobilisation ou I'acquisition de
compétences d’adaptation qui s’appuient sur I'expérience antérieure du patient dans les domaines
suivants : gestion des émotions et du stress, prise de décision et résolution de problémes, capacité a se
fixer des buts a atteindre, avoir confiance en soi et en sa capacité a agir, s’autoévaluer. Les objectifs de
'ETP différent en fonction du stade d’évolution de la maladie rénale et de la stratégie thérapeutique
proposée au patient (137).

e Chez les patients avec des facteurs de risque cardio-vasculaire et métaboliques, 'ETP facilite
'apprentissage de I'automesure de la pression artérielle, la mise en ceuvre d’'une alimentation variée
et équilibrée et de la pratique d’'un exercice physique régulier, le contréle du poids (stabilisation ou
perte si besain), I'abstinence tabagique, la consommation modérée d’alcool, le contrdle glycémique.

e Dés le diagnostic, en ajout des apprentissages précédents, 'ETP facilite les mesures de
néphroprotection : adaptation du mode de vie sur le plan de la diététique (équilibre alimentaire,
apports énergétiques, apport en eau, sel, protéines, calcium, phosphore, potassium), choix et
pratique sur un mode régulier d’'une activité physique, et le sevrage tabagique ; connaissances des
médicaments néphrotoxiques et la protection du capital veineux ; I'adhésion et la prise réguliere de
médicaments prescrits ; la reconnaissance des signes d’alerte cliniques ou biologiques, des
symptdmes qui conduisent a consulter.

e Chez les patients en pré-dialyse, a un moment proche de linstauration d’'un mode de suppléance
rénale, une démarche de choix d'un mode de suppléance rénale (dialyse péritonéale, hémodialyse,
transplantation traitement conservateur) est proposée a tout patient pour lequel est évaluée la
nécessité d’instauration d’'un traitement de suppléance dans les 12 a 18 prochains mois (139). Le
partage d’expérience avec d’autres patients au cours de séances d'éducation thérapeutique dédiées
compléte la connaissance du patient et soutient sa réflexion personnelle de choix.

e Chez les patients dialysés, 'ETP permet I'apprentissage de la réalisation de la dialyse ou la
participation a sa mise en ceuvre ; la surveillance de l'état de santé; la mise en ceuvre des
modifications du régime alimentaire ; la prise des médicaments sur un mode régulier; la
reconnaissance des signes dalerte et la prise d'initiatives, des symptdmes qui conduisent a
consulter.

e Chez les patients transplantés, 'ETP facilite la compréhension de lintérét de la régularité du
traitement immunosuppresseur et la gestion des inconvénients et effets secondaires des
médicaments.
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10.1 Information, soutien aux personnes ayant une insuffisance rénale et a
leurs proches

La littérature anglo-saxonne différencie l'information, I'éducation et le renforcement des capacités
d’autogestion des personnes ayant une insuffisance rénale et a leurs proches (138). Dans ses travaux
d’actualisation des recommandations concernant la maladie rénale chronique publiés en 2014, le NICE
n’a identifié aucune nouvelle étude, depuis 2008, permettant de mesurer l'impact des stratégies
éducatives et des dispositifs de renforcement de I'autogestion par les patients et de soutien aux aidants.
La plupart des études étaient menées aupres de populations a un stade avancé de la maladie rénale
juste avant l'initiation de la dialyse. Les critéres de jugement étaient principalement la qualité de vie,
'adhésion au traitement médicamenteux et la prise réguliére des médicaments, la préparation au mode
de suppléance (création de I'accés vasculaire ou péritonéal, les vaccinations contre I'hnépatite, la gestion
des émotions en période d’initiation a la dialyse, et le choix du mode de dialyse).

Les études randomisées ou rétrospectives identifiées portaient sur des petits effectifs, sur des stratégies
d’'information en pré-dialyse plus que sur des stratégies éducatives. Elles comparaient une prise en
charge standard (apport de connaissances sur la maladie rénale, recommandations diététiques, modes
de dialyse) et une prise en charge standard avec en plus une remise de brochures, des discussions a
partir de vidéos sur les avantages et inconvénients des divers modes de dialyse. Les patients
volontaires entraient dans les études, ce qui constitue un biais majeur.

Il existe des études qui ont évalué I'impact de stratégie permettant aux patients de choisir un mode de
suppléance. Le rapport publié par la HAS en 2017 rapporte ces travaux et propose une « méthode pour
DECIDER ensemble d’'un mode de suppléance rénale » (patients, équipe de néphrologie et
néphrologue) (139).

A défaut de données probantes, ce sont des consensus professionnels qui indiquent que les patients, a
des stades différents d’évolution de la maladie rénale, requiérent I'acquisition de compétences de
gestion de la maladie adaptées a leurs besoins du moment. Les besoins des patients, leurs préférences
et la hiérarchisation des besoins d’'informations et des domaines d’autogestion sont propres a chaque
patient et peuvent changer au fil du temps, notamment avec I'évolution de la maladie et des traitements
proposés. Les principaux domaines d’information sont les suivants (140) :

e la facon dont la maladie rénale peut affecter le patient sur le plan physique notamment, comment
reconnaitre les symptdomes et a quoi s’attendre ;

e les complications ou effets secondaires pouvant survenir a la suite du traitement ou des
médicaments pris ;

o les différentes options de traitement, les points communs et les différences, en particulier leurs
modalités (transplantation, dialyse péritonéale, hémodialyse) ;

e la maniére de gérer et d’influencer son état de santé avec les restrictions alimentaires, les
médicaments, comment garder stables ou améliorer les résultats des analyses biologiques ;

e des questions pratiques concernant le début de traitement ou son changement ; ce qui va se passer
pour la personne (fistule ou cathéter péritonéal, fréquence et durée des séances de traitement ou
d'échanges, restrictions des boissons ou de liquides, poids de base, commandes et stocks de
consommables, etc.) ;

e lincidence de la maladie rénale et du traitement sur la vie quotidienne, les activités sociales, les
opportunités de travail et de la situation financiere (prestations et allocations disponibles), et plus
globalement sur la qualité de vie ;

e |e partage d’expérience d’autres patients sur la maniére dont ils vivent leur situation ;

e les manieres de s’ajuster, de faire face a la maladie rénale chronique et les personnes en capacité
de fournir un soutien en cas de besain.

Mais ces informations sur la maladie et les traitements ne sont pas suffisantes en permanence. En
cohérence avec les travaux internationaux, les auteurs recommandent qu’un programme éducatif
personnalisé et adapté aux besoins du patient lui soit proposé, mis en ceuvre et évalué, et que les
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programmes éducatifs soient dispensés par des professionnels de santé qui ont suffisamment de
connaissances sur la maladie rénale et la stratégie thérapeutique pour répondre aux besoins
d’apprentissage des patients et les accompagner dans leur cheminement.

10.2 Effets des programmes d’autogestion de la maladie rénale chronique

10.2.1 Analyse du National Clinical Guideline Centre (NICE)

Le NICE a actualisé en 2014 ses recommandations concernant le diagnostic précoce et la prise en
charge en soins primaires et de second recours de linsuffisance rénale chronique chez l'adulte,
initialement publiées en 2008 (138).

Dans ses travaux d’actualisation, le NICE a restructuré les chapitres concernant l'information et
I'éducation du patient pour y introduire 'apprentissage par les patients de la gestion de la maladie, des
traitements, de la vie avec la maladie.

Les effets des programmes structurés d’ETP comparés a des soins habituels ont été analysés. Aucune
étude de bonne qualité méthodologique n’a analysé I'impact d’'une éducation délivrée dans les premiers
stades de la maladie rénale (stade 1 a 3) aux patients eux-mémes ou aux proches qui prennent soin
d’eux. La plupart des interventions éducatives évaluées le sont a des stades avancés de la maladie, a
un moment proche de linitiation de la dialyse. Les critéres de jugement retenus sont la qualité de vie,
'adhésion et la prise réguliére des médicaments, la préparation d'un mode de suppléance (selon la
situation : création d’'un accés pour la dialyse, les vaccinations, accompagnement des étapes qui
conduisent a décider du mode de suppléance). Les études étaient souvent rétrospectives, comportaient
de trés petits effectifs, les patients dans le groupe éducation étaient volontaires et souvent mieux
préparés au besoin de suppléance que les patients du groupe contréle, ce qui est considéré comme un
biais.

Selon le NICE, un programme structuré d’ETP est adapté aux besoins éducatifs du patient, donc
personnalisé. Le patient doit étre aidé a s’engager dans les comportements que nécessitent sa vie avec
la maladie, le retardement de la progression de la maladie chronique et la prévention des complications
évitables. La question est de définir les contenus les plus importants a inclure dans ces programmes,
ainsi que les stratégies pédagogiques les plus pertinentes.

Dans ses travaux, le NICE a identifié trois études controlées randomisées, mais de faible qualité
méthodologique avec de petits effectifs de patients. La comparaison s’est effectuée par rapport a des
soins habituels. Aucune d’entre elles n’a permis de répondre a la question du contenu et des stratégies
éducatives utiles aux patients pour la gestion de leur maladie. Ce que confirme un recensement
européen des bonnes pratiques éducatives concernant uniquement la phase pré-suppléance rénale
(141).

Une premiére ECR ayant fait I'objet de deux publications avait pour objectif d’évaluer I'efficacité
d’interventions éducatives structurées auprés de patients adultes (n = 238) ayant une IRC (DFG entre
25 et 60). Les interventions étaient délivrées en groupe par des infirmiers et orientées vers la
modification des facteurs de risque ou délivrées par une équipe pluriprofessionnelle sous la forme d’un
programme plus complet centré sur la gestion de la maladie (information, apprentissage et maintien des
capacités d’autogestion, renforcement de I'adhésion et du suivi des thérapeutiques). Les critéres de
jugement étaient cliniques et relatifs a la qualité de vie. Les résultats n’ont pas montré de diminution de
la progression de la maladie rénale (mesures biologiques ou passage a la dialyse) dans le groupe
« éducation », et méme une diminution dans le groupe « contrdle ». Le NICE justifie ces résultats par
des limites méthodologiques importantes.

Les deux autres études contrblées randomisées, 'une menée a Taiwan et 'autre en Australie, ont
montré qu’un programme structuré d’ETP apportait des résultats positifs sur la santé mais non
statistiquement significatifs, mais les effectifs étaient faibles (respectivement n = 54 et n = 80), les
populations trés hétérogenes et la durée du suivi courte.
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Dans I'étude taiwanaise (142), les patients du groupe intervention (n = 27, stade de pré-dialyse, stades
Il & V de la maladie) recevaient une information détaillée avec des explications (fonctionnement des
reins, nutrition, aménagement du mode de vie, produits néphrotoxiques, principes diététiques et
traitement médicamenteux) complétée par un renforcement par téléphone et en groupe, notamment des
conseils diététiques personnalisés, délivré par une équipe multiprofessionnelle (infirmiers de pratique
avancée, diététiciens, patients et bénévoles). Aucun détail n’était donné pour le groupe témoin. Les
patients inclus avaient plus de 18 ans et étaient au stade de pré-suppléance rénale (stades Ill & IV). Les
criteres de jugement étaient la progression de la maladie rénale, la mortalité, les hospitalisations. Aucun
critére ne concernait les apprentissages et la mise en ceuvre des compétences développées a I'issue du
programme d’autogestion.

Les résultats sont difficilement transposables du fait d’'une population différente entre les groupes
intervention et contréle (DFG différent respectivement de 27 et de 23). Les effets sur la progression de la
maladie rénale ainsi que les hospitalisations étaient en faveur du groupe d’autogestion de la maladie,
méme s’il a été estimé qu'une année de suivi était insuffisante pour conclure.

L’étude australienne (143) incluait des adultes de plus de 18 ans, diabétiques de type 1 et 2, avec une
hypertension traitée avec des médicaments hypertenseurs. Le groupe intervention (n = 39) bénéficiait
d’'un apprentissage de I'auto-mesure tensionnelle, d’'une revue individuelle du traitement médicamenteux
(chez les patients avec une hypertension, un diabéte, une insuffisance rénale connus et documentés),
d’'un DVD en support des apprentissages pour une utilisation individuelle, et d’'un renforcement pendant
12 semaines sous la forme d’entretiens motivationnels par téléphone (contrdle de la pression artérielle,
gestion optimale des médicaments) délivré par des infirmiers, un néphrologue et un professionnel
entrainé a la conduite d’entretiens motivationnels. Le groupe témoin (n = 41) recevait des soins usuels
dont I'élément principal était le contréle de la pression artérielle, et les autres soins dépendaient de la
situation clinique du patient, des comorbidités et des circonstances. Le critere de jugement était
'adhésion aux traitements. Les résultats n‘'ont montré aucune différence entre les deux groupes en
termes d’adhésion aux traitements, mais il était difficile de distinguer la non-adhésion et la non-prise du
traitement sur un mode régulier de maniére intentionnelle (par exemple, en cas d’effets indésirables) et
de maniére non intentionnelle (par exemple, en cas d’oubli de la prise des médicaments). Une analyse
en sous-groupe aurait été intéressante, par exemple pour les personnes ayant un diabéte, les
personnes agées de plus de 75 ans, mais la faible taille des effectifs ne I'a pas permis.

Aucune des études analysées ne rapportait de données sur la qualité de vie et les hospitalisations.

L’actualisation des travaux du NICE en 2014 (138) a permis d’enrichir le contenu des recommandations
avec une description des programmes d’autogestion, en plus de linformation et des changements a
apporter au mode de vie (exercice, diététique, arrét du tabac).

Le rapport du NICE souligne que les programmes d’autogestion doivent étre encouragés des les
premiers stades de la maladie, méme si les preuves de leur efficacité sont limitées. lls ne se substituent
pas, mais viennent en complément de I'information, des explications fournies aux patients sur la maladie
et sa gestion : contrdle de la pression artérielle, arrét du tabac, exercice, diététique, médicaments, et
visent a permettre aux patients de faire des choix vis-a-vis des options de traitement qui leur sont
proposées et a les engager dans leur prise en charge. L’accés des patients a leurs données médicales
et sur I'évolution de leur état de santé grace a un systéme de gestion des données (comme le Renal
Patient View au Royaume-Uni) favorise la gestion de la maladie par les patients, ce que montre une
étude qualitative (présentée dans le chapitre 10.4).

L’éducation du patient devrait étre structurée autour d’objectifs éducatifs spécifiques aux besoins des
patients a chaque stade de la maladie rénale et délivrée dans tous les secteurs de soins. Les patients
aux premiers stades de la maladie sont pris en charge en médecine de ville par des médecins
généralistes et doivent avoir acces a une éducation thérapeutique pour ralentir I'évolution de la maladie
rénale et prendre en charge les facteurs de risque ; le relais est pris ensuite par le néphrologue et
I'équipe de néphrologie pour les stades les plus avancés de la maladie. Des programmes spécifiques a
la polypathologie devraient également étre €laborés pour répondre aux patients qui ont des comorbidités
associées a la maladie rénale.
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10.2.2 Rapport publié par le National Institute for Health Research (NIHR)

Le rapport des Health services and delivery research publié en 2014 sous I'égide du National Institute for
Health Research (NIHR) (44) est fondé sur une actualisation du rapport PRISM publié en 2014 (Practical
Systematic Review of Self-management Support for long-term conditions) (55).

Au total, 3 revues de synthése de la littérature (publiées entre 2008 et 2012) portant sur des stratégies
éducatives permettant aux patients ayant une IRC de s’engager dans la gestion de leur maladie ont été
analysées. Ces stratégies étaient différentes d’'une revue a l'autre (interventions éducatives visant a
améliorer spécifiquement I'adhésion aux modifications du mode de vie et au traitement ; programme
éducatif structuré délivré en équipe multidisciplinaire), mais proposaient une ou plusieurs des
composantes suivantes : information structurée sur la maladie rénale et sa gestion, interventions
psychologiques, conseils pour modifier son mode de vie et des interventions visant & maintenir ou
renforcer 'implication des patients.

En tout, 32 études contrélées randomisées ont été incluses dans ces 3 revues de synthése, dont
5 incluses dans plus d’'une revue de synthése. Les études ont été publiées entre 1981 et 2005, et ont été
menées majoritairement aux Etats-Unis, mais aussi dans divers pays européens (Royaume-Uni,
Ecosse, Pays-Bas), au Canada et & Taiwan.

Les patients étaient des adultes, tous dialysés, avec une minorité d’études incluant des patients au
stade de pré-dialyse (2 revues de synthése) ; une revue de synthése n’incluait que des études avec des
patients au stade de pré-dialyse (stades 3 a 5 de la maladie).

Une seule méta-analyse (144) était de bonne qualité méthodologique, et c’est aussi celle qui incluait le
plus de patients (n = 1 967 ; 22 ECR publiées entre 1981 et 2005) ; les deux autres revues étant de
faible qualité méthodologique, elles ne sont pas rapportées ici. Dans cette méta-analyse, les hommes et
les femmes inclus avaient un dge moyen de 55 ans (19-82 ans). Quatre ECR concernaient des patients
au stade de pré-dialyse (stades 4 et 5 de la maladie), et 17 ECR incluaient des patients dialysés. La
majorité des études (82 %) utilisaient un format de programme délivré en individuel a I'nhépital. Les
programmes structurés d’ETP étaient délivrés par des professionnels de santé formés, a I'exception
d'une étude qui faisait intervenir des patients pour former les patients et les accompagner (réle de
mentor).

Le but des interventions éducatives était a la fois d’'améliorer le niveau de connaissances des patients et
leur motivation en utilisant divers formats éducatifs plus ou moins complexes :

e patients en pré-dialyse : brochures d’information, plus des séances de groupe centrées sur la
résolution de problémes, I'apprentissage de 'engagement dans un rdle de collaboration avec les
soignants ;

e patients dialysés : diététique et gestion de la quantité de liquide entre les dialyses, stratégie visant a
faire face au traitement de suppléance, pratique réguliere de I'exercice physique.

La durée et la fréquence des séances étaient variables en nombre (de 1 a 12) et en durée (15 min a
4h00/séance). Le suivi était compris entre 4 semaines a 18 mois, une étude avait un suivi de 20 ans. La
majorité des études proposaient un contenu et des méthodes pédagogiques visant a améliorer les
connaissances et la motivation.

Aucun résultat probant n’a été retrouvé concernant les patients en pré-dialyse a court terme (une étude),
les effectifs étaient limités et le nombre de perdus de vue trés important. Une réduction significative de la
mortalité a été rapportée a 20 ans de suivi dans une étude.

Pour les patients dialysés (4 semaines), les résultats a court terme n’étaient pas concluants sur
I'amélioration de I'état de santé. A moyen terme, les interventions centrées sur I'exercice physique ont
été bénéfiques en améliorant significativement la qualité de vie chez les patients ayant participé au
programme éducatif. De méme, des interventions éducatives ciblées sur la diététique ont entrainé une
amélioration statistiquement significative du gain de poids entre les dialyses et une amélioration de la
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phosphorémie. L’intervention de mentors semble améliorer la qualité de vie des patients dialysés a court
terme.

Une seule étude rapporte une amélioration a long terme des compétences psychosociales des patients.
Il est a noter que les interventions de nature psychologique (compréhension des émotions du patient,
encouragement, soutien de la motivation) font partie de tous les programmes structurés qui ont rapporté
des résultats encourageants. Cette attention portée au soutien psychologique est mise en exergue dans
les études qualitatives comme décrit au chapitre 10.4., les patients estimant important d’étre soutenus
sur le plan psychologique et social.

Une étude francaise « avant-aprés » rapporte les résultats d’'une éducation individuelle intensive
(3 séances par semaine pendant 3 a 6 mois) délivrée par une infirmiére spécialisée en néphrologie a
des patients agés de 18 a 70 ans au stade de la dialyse. Les themes proposés dans le programme sont
une information structurée sur la maladie rénale, la dialyse et ses complications, un entrainement a
l'auto-dialyse et une supervision pour mettre en ceuvre la dialyse a domicile (145). A 12 mois, les
patients qui ont pu mettre en ceuvre de manieére autonome la dialyse a domicile sont plus jeunes, ont
moins de comorbidités que les patients qui n’ont pu développer une autonomie. Une analyse multi-
variée a montré que lI'autonomie de la dialyse a domicile était associée a une amélioration de la qualité
de vie (notamment moins de fardeau associé a la maladie rénale et de role émotionnel).

Mais les quelques effets positifs des programmes structurés ne le sont que pour des interventions
délivrées en individuel et sur le court et trés moyen terme ; aucune étude ne permet de définir ce qui
permet le maintien ou le renforcement des capacités d’autogestion de la maladie par les patients.

Les auteurs concluent a l'intérét de poursuivre les études avec des effectifs plus importants, un suivi
plus long et un contenu et des modalités de délivrance des interventions éducatives plus précises.

10.2.3 Protocoles de bonne qualité méthodologique en cours

Programme d’autogestion BRIGHT (BRinging Information and Guided Help Together) mis en
ceuvre en soins primaires

Ce programme a été spécifiquement développé au Royaume-Uni pour étre mis en ceuvre en soins
primaires pour les patients au stade 3 de la maladie rénale (52). L'équipe évalue actuellement son
intérét au moyen d’'une étude contrblée randomisée multi-sites combinée a une étude qualitative et
économique”. Le protocole est particuliérement rigoureux ; 436 patients au stade 3 de la maladie ont été
recrutés dans 24 sites dans la ville et autour de Manchester. Les résultats n'ont pas été publiés a ce
jour.

Le programme BRIGHT, délivré par un médecin généraliste ou une infirmiére, a pour objectif d’'améliorer
l'autogestion par le patient de la maladie rénale a un stade précoce en apportant :

1. des informations pour améliorer les connaissances du patient et des conseils pour gérer les
problemes quotidiens liés a la maladie (livret élaboré a partir de I'expérience des patients et de la
littérature qualitative) ;

2. une évaluation des besoins de soutien des patients (auto-questionnaire) et mise en lien avec des
ressources dans l'environnement proche au moyen d’un site Internet interactif ou d'un livret de
ressources pour les patients n’ayant pas accés a Internet. Les soutiens sont de diverses catégories :
bien-étre (hobbies et groupe d’intérét), éducation a la santé, aide domestique, activités, enseignement
sur la diététique ou 'alimentation variée et équilibrée, exercice et activité physique en groupe ou en club,
aide a la mobilité pour les personnes ayant des difficultés pour se déplacer (courses, livraison a
domicile) ;

3. des contacts par téléphone délivrés par des non-professionnels de santé pour guider les personnes
qui éprouvent des difficultés d’accés au systeme de santé et au soutien social. La question était de
savoir si la participation au programme permet a des patients au stade 3 (a et b) de la maladie rénale

4 http://www.clahrc-gm.nihr.ac.uk/wp-content/uploads/BRIGHT.pdf
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d’améliorer leur capacité d’autogestion, leur qualité de vie et le contréle de leur pression artérielle par
rapport aux patients qui recoivent des soins habituels (soins délivrés par le généraliste). Ceux-Ci
bénéficient du livret et du lien Internet pour recherche de ressources a la fin de I'étude ;

4. deux entretiens structurés, semaines 1 et 4 de I'étude, pour I'ensemble des patients, destinés a les
aider a s’orienter dans les offres de service et mener des entretiens motivationnels. Les patients sont
recrutés a partir d’'un registre tenu par un groupe de généralistes dans la région de Manchester,
rencontrés par I'équipe de recherche et randomisés. Les résultats sont mesurés a 6 mois de suivi pour
les 2 groupes.

Effets d’un programme éducatif multidisciplinaire chez une population de patients adultes
diabétiques ayant une insuffisance rénale

Une étude en cross-over (4 bras) est en cours de mise en ceuvre pour évaluer les effets d’un
programme structuré sur la qualité de vie, les comportements d’auto-soins, I'adhésion au traitement
antihypertenseur, le contrble glycémique et la fonction rénale en Suisse auprés de patients
francophones (146). La méthode est détaillée, ainsi que le rdle de chaque intervenant. Le programme
est d'une durée de 12 mois avec un suivi. L’'objectif est de recruter 40 patients. Chaque séquence
éducative et de suivi est répétée 2 fois a différents intervalles durant les 12 mois d’intervention en
fonction du groupe d’assignation. Le groupe controle recgoit des soins usuels délivrés par les médecins
traitants, généralistes, néphrologues, diabétologues. Le groupe intervention est suivi également par les
médecins, avec en plus des séances d’éducation et de suivi éducatif délivrées par des infirmiers de
pratiques avanceées, des infirmiers et des diététiciens. Les données sont collectées mensuellement. Les
auteurs ont pour ambition d’identifier les bonnes pratiques éducatives et organisationnelles (suivi par
une équipe coordonnée) permettant de stabiliser la fonction rénale, ce qui n’a été que peu évalué.

10.3 Effets des interventions centrées sur les modifications du style de vie
sur la progression de la maladie rénale

L’effet sur la progression de la maladie rénale de la modification des habitudes de vie (arrét du tabac,
exercice physique, consommation modérée d’alcool, perte de poids chez les personnes obéses, contrble
de la pression artérielle, contrdle glycémique chez les personnes diabétiques) a fait I'objet de peu
d’études, qui comportent en outre des limites méthodologiques (études observationnelles avec de petits
effectifs) (138). Le NICE reconnait que le contrle du poids, une alimentation variée et équilibrée, la
pratique d’'un exercice physique régulier et I'abstinence tabagique sont bénéfiques, en particulier chez
les personnes qui ont des facteurs de risque cardio-vasculaire. Mais il n’a pas été possible de définir la
ou les meilleures stratégies éducatives qui permettent d’aider les patients a modifier durablement leurs
habitudes de vie.

10.4 Point de vue des patients sur l'autogestion de la maladie

Les auteurs du rapport des Health services and delivery research publié sous I'égide du National
Institute for Health Research (NIHR) (44) ont tenté d’élaborer une discussion croisée entre données
quantitatives et qualitatives concernant les interventions favorisant 'autogestion de la maladie par les
patients.

Deux revues de synthese de la littérature qualitative ont été incluses dans le rapport, toutes deux
publiées en 2012, avec au total 30 études qualitatives (publiées entre 1971 et 2011) sans doublons
entre les deux revues.

L’'une des deux revues s’intéresse a I'expérience d’adultes avec une insuffisance rénale, et l'autre a
l'expérience de la dialyse chez des enfants ayant une insuffisance rénale chronique au stade de
suppléance. La qualité méthodologique de la revue de synthese portant sur les adultes était qualifiée de
faible par les auteurs, celle portant sur les enfants dialysés était de bonne qualité.

HAS/Service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours/juin 2018
113



) Actualisation de 'analyse de la littérature
Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

Trois dimensions ont été identifiées dans les études qualitatives. Le besoin d’informations et
d’explications est souligné notamment pour prendre des décisions. Le partage d’expériences avec
d’autres patients est aidant. Le besoin de soutien psychologique est mis en avant, notamment pour faire
face aux expériences qui entrainent une anxiété et la perte d’autonomie liée a la dialyse. Le besoin de
renforcement et de maintien de la motivation du patient et de celle des aidants (quand cela est
approprié) est souligne, notamment grace a l'intervention de pairs dans les séances éducatives ou en
dehors.

Les enfants rapportent que leur traitement par dialyse interfére avec leur vie scolaire, en particulier leurs
relations sociales et leurs activités physiques avec d’autres jeunes. lls vivent mal le fait de se trouver
dans une classe particuliére et vivent cela comme une forme de ségrégation.

La qualité de vie des patients est influencée par le degré de personnalisation de la prise en charge et
lintérét porté par les professionnels de santé a leur situation individuelle, ce qui représente pour les
professionnels des compétences d’adaptation importante pour tenir compte des expériences des
patients dans la gestion et le vécu de la maladie rénale chronique qui peut étre diverse et multi-
composante.
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11. Education thérapeutique dans les situations de
polypathologie

11.1 Problematique

La polypathologie se définit par au moins deux maladies chroniques organiques ou mentales, ou les
deux associées. On parle également de multimorbidité lorsque des personnes ont plus d'une pathologie
chronique. Le terme de comorbidité est également utilisé, mais dans le sens d'une maladie principale
définie associée a d'autres affections, par exemple le diabéte et les maladies cardio-vasculaires, et aussi
pour désigner des combinaisons d'affections définies qui coexistent fréquemment, comme le diabete et
la dépression.

Le patient confronté a plusieurs maladies chroniques éprouve souvent des difficultés a les gérer de
maniére concomitante. |l doit également faire face a des limitations fonctionnelles et des restrictions de
participation qui ont un retentissement sur sa qualité de vie et son engagement dans ses soins.

Les changements fréquents de I'état de santé plus que la polypathologie sont vécus comme un fardeau.

Or, la plupart des programmes d’éducation thérapeutique du patient sont congus en fonction d’'une seule
pathologie. Il n’existe actuellement pas de modéle pour I'éducation thérapeutique des personnes
atteintes de plusieurs pathologies chroniques, cette éducation ne pouvant résulter de la somme des
différents programmes existants pour une seule maladie.

La difficulté rencontrée par les professionnels consiste a identifier, dans I'ensemble des apprentissages
proposés au patient, les priorités éducatives a privilégier en fonction des différentes pathologies de la
personne, et a organiser et réaliser les séances éducatives correspondantes. Il est a souligner qu’au-
dela de la problématique de I'apprentissage ou de la mobilisation des compétences et de I'expérience du
patient, le systéme de soins auquel il est confronté peine a lui proposer des solutions de prise en charge
tenant compte de sa polypathologie (147, 148).

Les interventions éducatives identifiées dans la littérature pour aider les patients qui cumulent plusieurs
maladies ou symptdmes chroniques a gérer leur situation et a limiter les risques pour leur santé
concernent les domaines suivants.

e L’apprentissage de l'autogestion par les patients de plusieurs maladies ou symptémes

chroniques concerne de nombreuses personnes, pas seulement agées. Selon le rapport 2017 de la
DRESS « L’état de santé de la population en France », 37 % des personnes sont concernées par au
moins une maladie ou un probléme de santé chronique ou de caractére durable, avec moins de
15 % des personnes agées de 16 a 24 ans, contre 75 % des personnes agées de 85 ans ou plus.
Les maladies chroniques évolutives entrainent souvent une détérioration de la qualité de vie ou du
confort de vie et sont parfois associées a une situation de handicap ou des complications graves de
santé (126).
Les patients concernés ont besoin d’apprendre a articuler des compétences spécifiques a chaque
maladie (médicaments, auto-surveillance de parameétres, signes de vigilance) et communes a
plusieurs maladies (différents types de recommandations nutritionnelles ou d’exercice physique en
fonction des pathologies).

e L’amélioration de I'autogestion des traitements médicamenteux : en 2013, 40 % des personnes
agées de 75 ans et plus sont concernées par la polymédication cumulative (cumul en moyenne de
10 médicaments ou plus sur 3 mois), et 33 % prennent plus de 10 médicaments de maniére continue
(au moins 3 délivrances dans 'année). La polymédication est plus fréquente chez les femmes, les
personnes de plus de 85 ans. Parmi les 15 classes thérapeutiques le plus souvent utilisées chez les
personnes en situation de polymédication, 6 appartiennent a la sphére cardio-vasculaire (7).
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e La gestion des limitations fonctionnelles liées aux maladies chroniques, et des restrictions
d’activités de la vie quotidienne : les limitations fonctionnelles ont un retentissement incontestable
sur la qualité de vie des personnes atteintes de déficiences, notamment quand elles sont liées a des
maladies chroniques. Elles recouvrent 'ensemble des difficultés fonctionnelles a se déplacer, monter
un escalier, voir, entendre, etc., indépendamment de I'environnement, des aides techniques ou des
aménagements. Les limitations fonctionnelles (dans toutes leurs dimensions (motrice, sensorielle et
cognitive)) peuvent engendrer des difficultés dans les activités de la vie quotidienne, comme la
réalisation des soins personnels (se coucher et se lever du lit, se laver, manger, etc.) et des taches
domestiques (faire les courses, le ménage, les taches administratives, etc.). Ainsi, 5 % des
personnes de 18 ans et plus ont des difficultés pour les soins personnels, et 19 % des difficultés a
accomplir les taches domestiques (7).

Les restrictions d’activité représentent les difficultés effectivement rencontrées, compte tenu des
aides disponibles et des aménagements de I'environnement pour la réalisation des activités,
notamment de la vie quotidienne (se nourrir, se laver, se déplacer a 'extérieur, etc.). Les restrictions
d’activité augmentent avec I'dage. Chez les 65 ans et plus, 16 % ont des difficultés pour les soins
personnels, et 43 % pour les taches domestiques. Aprés 80 ans, ces difficultés atteignent
respectivement 34 % et 71 % des personnes (7).

11.2 Effets des programmes d’autogestion de la polypathologie

Des travaux pour la prise en charge des patients ayant une polypathologie ont été publiés par la HAS en
2015 (149, 150). Les approches de prise en charge susceptibles d’améliorer I'état de santé des patients
dont I'age est supérieur a 75 ans qui y sont décrites associent le traitement des pathologies chroniques
a la prise en charge des difficultés fonctionnelles, sociales et psychologiques. Ces travaux n’abordent
pas explicitement 'apprentissage de la gestion des maladies ou de compétences de maintien du statut
fonctionnel.

Au Royaume-Uni, le NICE a publié en 2016 des recommandations destinées aux professionnels de
santé, aux patients et a leur famille, visant a proposer des soins optimaux pour les personnes agées de
plus de 15 ans en situation de polypathologie (multimorbidity) (148). Ces travaux abordent les
programmes d’autogestion de la polypathologie.

» Analyse du National Institute for Health and Care Excellence (NICE)

Le NICE a analysé les effets de programmes d’autogestion dans ses travaux sur la prise en charge de la
polypathologie (multimorbidity) (148). Actuellement, au Royaume-Uni :

e les adultes qui ont une polypathologie se voient offrir des informations et des conseils pour
encourager les comportements bénéfiques a leur santé et a gérer leurs maladies. Cela inclut
I'alimentation et I'exercice physique, 'adhésion et la prise réguliere des médicaments, le respect de
la planification des consultations de suivi. Ces informations et ces conseils améliorent les
connaissances et la compréhension des patients de leur situation et des potentielles interactions
entre les maladies et les traitements, et les stratégies pour gérer les symptémes. Toutes ces actions
sont complexes et entrainent un fardeau et une charge mentale pour les patients ;

e une minorité de patients avec une polypathologie participe a un programme d’éducation pour faire
'apprentissage de stratégies d’autogestion de la polypathologie, que le programme soit délivré par
des professionnels de santé ou des patients formés (dans le cadre du programme Expert Patient
Programme). Ces programmes éducatifs disponibles sont néanmoins spécifiques d'une seule
pathologie ;

e les programmes spécifiquement élaborés et mis en ceuvre pour une population de patients ayant une
polypathologie ne sont pas fréquents. Dans le cadre de la polypathologie, I'apprentissage et le
renforcement de I'autogestion se définissent comme des interventions combinées entre elles pour
permettre a une personne de développer des compétences de gestion de ses maladies sans recourir
a lintervention intensive des professionnels de santé. L’apprentissage de l'autogestion peut
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correspondre a divers formats en fonction des besoins du patient. Il inclut mais ne se limite pas a des
informations sur le contréle des symptdmes, a un entrainement a la reconnaissance par le patient et
ses proches des signes d’alerte et des exacerbations des maladies chroniques et a l'initiation ou au
recours a des options de traitement ou des médicaments que le patient ou ses proches peuvent
mettre en ceuvre a domicile au moment opportun.

Effets des programmes d’autogestion de la polypathologie

Treize études contrdlées randomisées ont été incluses dans l'analyse, 4 d’entre elles incluaient des
patients ayant une polypathologie et des difficultés fonctionnelles physiques, 6 études des patients ayant
une polypathologie et des difficultés fonctionnelles physiques et mentales, une étude incluait des
patients ayant une démence (données non agrégées avec les autres car la population était distincte),
2 études concernaient des patients tres agés, mais ni la proportion de patients avec une polypathologie,
ni la maniere dont le diagnostic de difficultés fonctionnelles physigues seules ou physiques et mentales
associées aux conditions de santé n’étaient précisées.

Parmi les études, une seule étude (analysée séparément) évaluait les effets d’interventions visant a
améliorer la gestion du traitement par les patients, par exemple la préparation de la consultation,
'entrainement a une meilleure communication avec les professionnels de santé, tandis que toutes les

autres évaluaient des interventions visant a entrainer les patients a une meilleure gestion de leurs
conditions de santé.

Les interventions variaient en termes de durée (6 semaines a 22 mois), de méthode de délivrance
(séances individuelles ou de groupe ou les deux associées, face-a-face ou par téléphone ou en
combinaison), d’acteurs (professionnel de santé, pair ou personne issue de la communauté et non
malade), contenus des programmes (combinaison de différentes composantes : résolution de problémes
lies aux thérapeutiques, définition d’objectifs personnalisés, techniques de gestion des émotions ou
psychologiques, techniques pour maintenir un lien avec le médecin traitant, mise en ceuvre d’un
exercice physique sur un mode régulier, changement dans l'alimentation, gestion des médicaments,
gestion de la fatigue, recours au soutien par les pairs, coordination des services, interventions
éducatives spécifiques des maladies, accompagnement et renforcement des compétences), de
populations incluses, de durée de suivi (de 2 & 6 mois, quelques fois 18 mois).

Les criteres de jugement étaient également variés : qualité de vie, mortalité, statut fonctionnel,
satisfaction du patient et du soignant, longueur du séjour hospitalier, consultations non programmées. La
continuité des soins, 'admission en établissement de santé, le fardeau du traitement pour le patient et le
soignant, l'auto-efficacité du patient étaient également identifiés comme des critéres de résultats
importants.

e Les programmes centrés sur la gestion par les patients de situations de polypathologie (par

exemple : insuffisance rénale associée a un diabéte ou une affection cardio-vasculaire ; un diabéte
de type 2 associé a une insuffisance cardiaque) ont été évalués dans 5 études (1 922 participants
agés en moyenne de 60 a 65 ans). Les résultats ne montraient, en comparaison avec des soins
usuels (informations écrites sous la forme de livrets), aucun bénéfice clinique en termes de mortalité,
d’admissions a I'hépital, de qualité de vie ou d’état de santé percu, de bien-étre psychologique,
d’auto-efficacité personnelle, d’engagement actif et positif dans la vie, de handicap, de limitations
dans les activités ou le role social (études de tres faible qualité).
Une étude de tres faible qualité méthodologique (232 participants) montrait un bénéfice pour les
activités de la vie quotidienne (diminution des difficultés pour la toilette, le bain, I'habillage, et
diminution plus importante des difficultés a s’alimenter), mais pas de différence clinique pour les
autres activités (quelques difficultés pour s’alimenter, les transferts et la marche, et grande difficulté
pour la toilette, les transferts et la marche).

Une autre étude de tres faible qualité méthodologique (108 participants) montrait un bénéfice
fonctionnel, toutefois une autre étude (44 participants) ne montrait aucun bénéfice clinique pour les
activités de la vie quotidienne.
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Une autre étude également de trés faible qualité (43 participants avec des maladies organiques et
pour certains une démence) montrait un bénéfice clinique dans I'autogestion des maladies au regard
du niveau de santé percu, mais pas de différence en ce qui concerne I'auto-efficacité.

e Les programmes centrés sur la gestion de la polypathologie incluant des maladies
organiques et mentales (AVC, démence, maladie de Parkinson) ont été évalués dans 4 études
(420 participants). Deux études (137 participants) montraient un bénéfice clinique en termes de
qualité de vie pour la gestion de la maladie organique (preuves de faible qualité), mais pas de
bénéfice pour la qualité de vie pour la gestion de la maladie mentale (bonne qualité de I'étude), en
comparaison avec des soins usuels (informations écrites).

Une étude de trés bonne qualité méthodologique mais avec de faibles effectifs (57 participants) ne
montrait pas de bénéfice au regard de la qualité de vie.

Une étude de tres faible qualité méthodologique (57 participants) montrait une amélioration du
niveau d’activité physique aprés le programme éducatif.

Une étude de qualité modérée (162 participants) montrait un bénéfice pour la marche, mais pas de
différence pour le niveau d’activité défini comme modéré ou vigoureux avec le groupe contrdle.

Deux études de qualité modérée (137 participants) montraient un bénéfice en termes d’activation du
patient (connaissances, compétences et confiance qu'une personne a dans la gestion de sa propre
santé et de ses soins).

e Les programmes centrés sur la gestion des traitements chez des patients traités pour au moins
deux maladies (incluant la polyarthrite, le diabéte, I'hypertension, la dépression, I'ostéoporose, une
maladie cardiaque et pulmonaire) ont été évalués dans une étude de faible qualité méthodologique
(43 participants). Les interventions éducatives (ateliers et appels téléphoniques) permettaient
l'acquisition de compétences et de techniques pour préparer la consultation, mieux communiquer
avec les professionnels de santé, suivre un plan de soins et de traitement, de renforcer les
compétences. Le groupe contréle bénéficiait du méme nombre de contacts avec les professionnels
de santé, mais le contenu était centré sur la sécurité du domicile pour éviter les chutes, le stress des
soignants. Il n'y avait aucune différence entre les programmes d’autogestion des traitements et le
groupe contréle en nombre de jours en mauvaise santé et en niveau d’auto-efficacité personnelle.

Les autres études dont les données n’ont pu faire I'objet d’'une méta-analyse étaient de faible, voire
tres faible qualité méthodologique, du fait de nombreuses imprécisions ou de haut risque de biais ;
elles ne sont pas rapportées.

Aucune étude en économie de la santé n'a pu étre retenue, car les études identifiées étaient de trés
faible qualité méthodologique.

En conclusion, le niveau de preuve est insuffisant pour recommander ['utilisation d’'un programme
d’autogestion pour les patients ayant une polypathologie (maladies organiques associées ou non a des
maladies mentales). Beaucoup d’études de la méta-analyse du NICE incluent dans le programme
d’autogestion une composante « activité physique » qui a pu entrainer un bénéfice clinique. Le NICE
s'interroge sur la pertinence d’'un programme d’autogestion, en particulier chez les personnes tres
ageées, fragiles, ou qui ont des troubles cognitifs.

Effets des programmes d’autogestion de la polypathologie associés a des modéles de prise en
charge

Les études incluses dans la revue de synthése de la littérature du NICE évaluent des interventions
complexes qui sont variables en termes d’interventions combinées entre elles, de durée (30 jours a plus
de 6 ans), de comparateur (soins usuels et soins usuels améliorés), de population (polypathologie et
autres patients adultes), de résultats. De ce fait, les données n’ont pas étre regroupées dans une méta-
analyse et font I'objet d’'une description narrative.
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Les 20 études sélectionnées s’appuient sur un modéle ou des composantes de modéle de soins
associés a des soins multidisciplinaires (7 études), une approche holistique (n = 11), un plan de soins
(n = 11), une coordination des soins (n = 10), un suivi par téléphone (n = 11), un suivi a domicile (n =11),
diverses stratégies de gestion des médicaments (n = 3) et diverses stratégies d’apprentissage de
l'autogestion des maladies (n = 7). Les études qui évaluaient I'impact de certains symptomes (par
exemple, de dépression) en excluant les effets des programmes d’autogestion sur 'amélioration de la
gestion de 'ensemble des maladies vécues par le patient ayant une polypathologie.

Les 7 études (publiées entre 2014 et 2016) qui incluent dans leur modéle de soins un apprentissage de
l'autogestion de la polypathologie l'associent a d’autres composantes: une autogestion des
médicaments (n = 2 études), un suivi a domicile (n = 3), un suivi par téléphone (n = 4), des soins
multidisciplinaires (n = 1), une coordination des soins grace a I'’équivalent d’'un gestionnaire de cas
(n = 2), un plan de soins (accord entre le patient et les professionnels de santé ou du secteur social sur
les modalités de gestion au quotidien de la santé, des symptémes par le patient et les professionnels de
santé ou d’organisation des soins) écrit ou rapporté dans le dossier du patient (n = 4), une évaluation de
la situation du patient selon une approche holistique qui aboutit & un plan de traitement individualisé et
des recommandations d’actions pour les professionnels, I'évaluation est multidimensionnelle : physique,
sociale, santé mentale, capacités de fonctionnement dans son environnement, et est trés proche d’une
évaluation gériatrique (Comprehensive geriatric assessment - CGA ou Evaluation gériatrique
standardisée - EGS en francais) qui peut étre utilisée chez les adultes ayant une polypathologie et de
multiples difficultés liées a leur santé (n = 3).

Il est a noter que ces modéles n’ont pas forcément la méme définition pour les auteurs, et donc les
mémes composantes, ce qui ne facilite pas I'évaluation des interventions. Chacun de ces modeéles ou de
ces composantes de modéle a été défini consensuellement par le NICE pour les besoins du rapport.
Nous rapportons ici, comme signalé dans le chapitre précédent, les résultats des interventions
combinées entre elles pour permettre a une personne de développer des compétences de gestion de
ses maladies sans recourir a l'intervention intensive des professionnels de santé. L’apprentissage de
I'autogestion peut correspondre a divers formats en fonction des besoins de la personne. Il inclut mais
ne se limite pas a des informations sur le contréle des symptémes, a I'entrailnement a la reconnaissance
par le patient et ses proches des signes d’alerte et des exacerbations des maladies chroniques, et a
l'initiation ou au recours a des options de traitement ou des médicaments que le patient ou ses proches
peuvent mettre en ceuvre a domicile au moment opportun.

Aucun modéle de soins n’était évalué dans plus d’'une étude ; les 7 études proposaient diverses
composantes combinées de maniere différente, a I'exception de I'apprentissage de I'autogestion de la
polypathologie qui était commun & toutes les études, mais délivré selon des modalités différentes.
Aucune étude ne rapporte de résultats cliniques pertinents. Quelques études ont montré une réduction
de la mortalité, des visites non programmées aux urgences ou admissions a I'hdpital et de la qualité de
vie (item sur la composante physique : maladie et blessure dans les 30 derniers jours). Toutefois,
aucune étude ne rapportait de différence entre le modéle de soins et les soins usuels sur ces critéres de
jugement, et d’autres estimés importants comme la satisfaction des patients et de leurs proches, la
continuité des soins, les activités de la vie quotidienne. Les études étaient en grande majorité de qualité
méthodologique modérée mais surtout faible, voire trés faible, du fait du risque important de biais, des
imprécisions dans les interventions, la description de la population dont la polypathologie n’était pas
toujours certaine. La plupart des études étaient réalisées chez une population de patients agés de plus
de 65 ans, par opposition & une population plus jeune vraiment polypathologique.

Aune recommandation n’a pu étre formulée quant a l'utilisation d’'un modéle de soins.

» Analyse de la Cochrane Collaboration

Une revue systématique de la littérature publiée initialement en 2011 et actualisée en 2017 par la
Cochrane Collaboration avait pour objectif d’évaluer les effets d’interventions visant a améliorer la santé
chez une population de patients ayant une polypathologie définie par la présence de deux maladies
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chroniques ou plus (151). Au total, 18 ECR (dont 10 issues de la revue originale publiées entre 1999 et
2011 et 8 publiées entre 2012 et 2016) ont été incluses, avec 8 727 patients ayant une polypathologie.
Neuf des 18 études ont recruté des patients avec un large éventail de maladies chroniques (diabéte et
hypertension, un sous-groupe composé d’au moins 2 maladies parmi le diabéte, la BPCO, maladie
inflammatoire du cb6lon chez des patients généralement agés), les autres études étaient centrées sur
des comorbidités associées a une maladie chronique : dépression et hypertension, dépression et
diabéte ou maladie cardiaque, dépression et céphalées. La plupart des études étaient menées aux
Etats-Unis, au Royaume-Uni, au Canada. Les interventions étaient comparées a des soins usuels
complétés dans plusieurs études par une brochure d’'information ou une newsletter.

Douze des 18 études ont été exclues de notre analyse car elles analysaient les effets d’'un changement
organisationnel tel que le case management, la coordination des soins, un renforcement des
compétences des équipes multidisciplinaires sans réel programme d’autogestion associé.

Les 6 autres études évaluaient des interventions éducatives centrées et délivrées directement au patient
et ciblées sur des comportements de santé et de prévention ou d’aide a 'autonomie. Les données de
plusieurs études ont pu étre agrégées dans une méta-analyse. Au total, il y avait peu voire aucune
différence entre les groupes intervention et contrble dans les résultats cliniques, I'utilisation des services
de santé, 'adhésion aux traitements, les comportements bénéfiques a la santé. En revanche, des
interventions orientées vers 'amélioration des capacités fonctionnelles et de la participation aux activités
de la vie quotidienne montraient un intérét notamment avec une étude qui rapportait une diminution de la
mortalité sur une période longue de suivi.

Les interventions étaient multi-composantes variables tant dans les caractéristiques des patients, les
objectifs éducatifs et le contenu des interventions que dans les modalités de mise en ceuvre (durée de
8 semaines a 2 ans, avec une majorité de programmes de 6 et 12 mois), le suivi (immédiat apres les
interventions et jusqu’a 12 mois aprés la fin du programme éducatif) et de mesure des effets des
interventions éducatives.

Concernant les résultats cliniques, 3 études sur 5 rapportent des résultats mixtes : la mortalité était
réduite dans une étude chez des patients > 70 ans avec plusieurs maladies chroniques et des difficultés
avec les activités de la vie quotidienne. Cette différence de mortalité était statistiquement significative
par rapport au groupe contrble et persistait 3 ans et demi aprés lintervention (groupe intervention n =
160 : 6 % de mortalité ; groupe contréle n = 159 : 13 % de mortalité ; différence absolue de 7 %,
différence réelle de 54 %). Une autre étude chez des patients ayant un diabéte et une hypertension ne
montrait aucune différence pour ’'HbA1c en moyenne entre les groupes, mais la proportion de patients
qui ont atteint I'objectif de réduction de 0,5 % de 'HbA1c fixé au préalable était plus importante dans le
groupe intervention. En revanche, il n’y avait aucune différence ou une différence trés faible de la
pression artérielle systolique. Une autre étude ne montrait pas de différences sur la douleur, le niveau
d’inconfort, la fatigue (Chronic Disease Self Management Support Programme délivré par des pairs
durant 6 semaines). Une étude ne rapportait aucune différence entre les groupes de patients (ayant un
diabéte associé a une hypertension artérielle) en ce qui concerne la perte de poids (critére de jugement
principal), le contrble de la pression artérielle et la moyenne d’HbA1c, mais une diminution non
significative de 0,5 % d’HbA1c était constatée dans le groupe intervention. Les 18 sessions éducatives
étaient délivrées en groupe par des diététiciens.

Concernant les résultats sur la santé mentale, 2 études ne montraient pour 'une aucune différence
entre les groupes pour le score total de dépression et d’anxiété et une modeste amélioration pour les
items dépression et anxiété (mesurés grace a I'Hospital Anxiety and Depression Scores), et pour l'autre
étude aucune différence sur la gestion des symptémes.

Concernant les résultats percus par les patients, 5 études rapportent des mesures PROMs (Patient-
reported outcome measures) : qualité de vie, auto-efficacité, fonctionnement quotidien et handicap,
soutien social. Une des études rapportait 6 PROMs qui montraient des différences (moyennes ajustées)
entre les groupes lors du suivi; 2 de ces PROMs montraient des améliorations en termes d’auto-
efficacité en relation avec la peur de tomber, et de stratégies de controle orientées. Selon les données
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disponibles, les différences moyennes standardisées entre les deux groupes s’étendaient entre 0,16 et
0,86 selon les mesures avec les effets les plus importants relatés dans une étude datant de 2015 (152).
Cette étude analysait des interventions éducatives délivrées en groupe par des kinésithérapeutes, des
ergothérapeutes et des pharmaciens dans des centres de santé. Les interventions étaient ciblées sur les
difficultés fonctionnelles et la prévention des chutes (équilibre, renforcement musculaire, techniques de
récupération aprés une chute, 6 semaines d’intervention hebdomadaire d’'une durée de 3 heures, 6 mois
de suivi). En complément, les patients participaient a un programme d’autogestion transversal aux
maladies chroniques incluant : la maniére de gérer la fatigue et les activités, I'activité physique, le stress
et 'anxiété et le maintien du bien-étre et de la santé mentale, des principes d’alimentation saine, la
gestion des médicaments, I'apprentissage de stratégies de communication efficace et de fixation
d’objectifs personnalisés. Le groupe contrble était placé sur une liste d’attente pour participer
ultérieurement au programme. Les patients (22 participants dans les groupes intervention et 22 dans le
groupe contrdle) étaient agés en moyenne de 66 ans et avaient 4a 5 maladies associées entre elles.
Une différence significative entre les groupes a été mise en évidence pour un des sous-scores, la
participation aux activités domestiques (p < 0,01). Aucune différence entre les groupes n’a pu étre mise
en évidence pour le niveau d’anxiété et de dépression, le sentiment d’auto-efficacité et le recours aux
soins. Le groupe intervention a démontré des niveaux significativement plus élevés de réalisation des
objectifs personnels aprées l'intervention (p < 0,01), ce qui est généralement vu comme un élément
important d’amélioration des stratégies d’autogestion des maladies. Mais les résultats de cette étude
sont & interpréter avec précaution car les mesures ont été réalisées juste aprés les interventions : une
amélioration dans tous les domaines de mesure des capacités fonctionnelles et de la vie quotidienne, de
la qualité de vie et de lauto-efficacité ont été constatés, mais pas d’amélioration concernant la
perception par les patients de ['utilité des interventions éducatives (Health Education Impact
Questionnaire validé en langue anglaise : heiQ ; cf. chapitre 3.3.1).

Concernant le recours aux soins, 2 études ne rapportaient aucune différence dans l'utilisation du
systéme de soins (consultation médicale en soins primaires et admissions a I'hopital).

Concernant les changements dans les comportements de santé, aucune étude ne mesurait d’effets
des interventions éducatives sur 'adhésion au traitement et la prise des médicaments.

Trois études rapportaient une variété de comportements, mais les données n’ont pas permis de calculer
les différences moyennes standardisées entre les deux groupes. Une étude montrait des changements
de l'alimentation (calcul de scores) et du niveau d’activité physique (minutes de marche par semaine)
chez les patients avec au moins 2 maladies chroniques ayant participé a programme d’autogestion avec
des composantes éducatives ciblées sur la diététique et I'exercice physique. Ce programme était
associé a des consultations structurées et des contacts par téléphone (16 semaines d’intervention) et a
un suivi de 6 mois. Une autre étude montrait une différence modérée en faveur du groupe intervention
pour 'amélioration de I'exercice physique et de la communication avec les médecins. Une autre étude
montrait une amélioration de la dépense énergétique en lien avec de l'exercice physique pour les
participants au groupe éducation, mais sans significativité statistique (interventions éducatives peu
précises).

Au total, les résultats ne permettent pas de conclure clairement a des améliorations de I'état de santé
des patients ayant une polypathologie a la suite d’'une participation a des interventions éducatives
(parametres cliniques, utilisation des services de santé, adhésion et prise réguliere des traitements,
comportements des patients vis-a-vis de la santé). Néanmoins, les résultats suggerent que les
interventions éducatives qui sont congues autour de facteurs de risque spécifiques ou du traitement de
la dépression, ou qui sont intensives et ciblées sur les difficultés fonctionnelles et la prévention des
chutes, semblent apporter des bénéfices. L’auto-efficacité a été évaluée dans beaucoup d’études ; or,
aucun effet n’a été retrouvé en faveur des groupes intervention. Il aurait fallu analyser en détail ce sur
quoi portait I'auto-efficacité, un patient pouvant se percevoir comme efficace pour gérer des auto-soins
ou des prises de décision pour une des maladies a gérer au quotidien et se sentir mal a I'aise pour gérer
une autre maladie chronique.
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» Limites des études portant sur la polypathologie

Les études décrivaient davantage les effets des interventions plutdt que leur efficacité. Les effets sur les
résultats de santé sont généralement pauvres. La question de savoir quels indicateurs de résultats sont
pertinents dans une situation de polypathologie est centrale pour orienter les interventions éducatives,
avec sans doute des critéres communs susceptibles de varier dans le temps, comme le fonctionnement
au quotidien, la qualité de vie, la mesure du poids du vécu des traitements des maladies, mais aussi le
maintien des objectifs négociés avec le patient, des auto-soins et de 'auto-efficacité, des changements
d’habitudes de vie, la participation aux décisions.

Une liste de critéres de résultats dans le domaine de la polypathologie a été publiée en 2018 sur la base
d’'un consensus (méthode Delphi) rassemblant des experts (médecins généralistes et chercheurs) de
13 pays a dominante anglo-saxonne (projet COMET : Core Outcome Measures in Effectiveness Trials).
Les criteres de résultats ont été identifiés a partir de la littérature internationale, des sources de la
Cochrane Collaboration et de I'expérience des cliniciens. Les patients n’étaient malheureusement pas
représentés dans ces travaux. A la suite d’'un processus de consensus, les critéres estimés essentiels a
I’évaluation des interventions de soins concernant la polypathologie sont ceux relatifs a la qualité de vie
liee a la santé, a la santé mentale, a la mortalité. Les autres critéres ont été rassemblés sous plusieurs
thémes et sont mobilisables en fonction de l'objectif des études et des interventions a évaluer : les
conséquences des maladies et des traitements et les comportements (poids des traitements, état de
santé rapporté, comportement d’auto-soins, auto-efficacité, adhésion); Iactivité physique et le
fonctionnement (activités de la vie quotidienne, fonctionnement physique, activité physique) ; les
consultations avec un professionnel de santé (communication, décision partagée, priorisation) ; le
systeme de santé (recours aux soins, co(t, qualité des soins).

Les caractéristiques des patients et notamment la définition de la polypathologie retenue par les
auteurs peuvent étre différentes selon les études, rendant difficiles la comparaison ou I'agrégation des
données : le nombre de maladies, leurs combinaisons, les comorbidités associées, les criteres de
complexité comme un risque pour la santé, le traitement d'une dépression, I'age, le statut
socioéconomique (153). La situation de polypathologie inclut, pour d’autres auteurs, les problémes de
santé physique ou mentale, le handicap mental, des symptébmes complexes comme la fragilité ou la
douleur chronique, la perte de l'audition ou de la vue, l'alcoolisme et le mésusage de substances
psychoactives (148).

Les études concernent peu les personnes jeunes avec une polypathologie, alors que les besoins de ces
personnes sont sensiblement différents de ceux de personnes plus agées, avec notamment des
préoccupations tournées vers I'emploi ou la scolarité et la gestion de I'absentéisme.

Selon la dépendance des patients, les interventions éducatives peuvent comprendre, outre le
développement de compétences d’auto-soins et d’adaptation aux maladies chroniques dont souffre le
patient, des actions ciblées sur les difficultés fonctionnelles pour réaliser les activités de la vie
quotidienne.

D’autres revues de synthéses de la littérature publiées par la Cochrane Collaboration ont montré les
difficultés a conclure sur I'efficacité des interventions éducatives dans la polypathologie.

e La Cochrane Collaboration analyse depuis plusieurs années les interventions visant a améliorer
'adhésion et la prise réguliere des médicaments. La derniére actualisation datant de 2014 a permis
d’analyser 109 nouvelles ECR depuis 2007 (total cumulatif de 142 ECR). Les interventions sont
hétérogénes tant au niveau des patients que des maladies ou problémes de santé, des méthodes
utilisées pour favoriser 'adhésion au traitement et sa prise réguliére, et elles comportent un risque de
biais important. Dans les situations de polypathologie, les interventions sont en général complexes et
pas trés efficaces (gestion de plusieurs traitements associée a divers auto-soins et changements des
habitudes de vie) (23).

e Les interventions délivrées par des non-professionnels de santé ont été évaluées chez des patients
ayant une ou plusieurs maladies ou symptdbmes chroniques. Dix-sept études incluant
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7 442 participants adultes proposaient un programme éducatif avec une méme structuration mais
des modalités de mise en ceuvre hétérogénes ; seulement 2 études rapportaient des résultats
clinigues. Les patients inclus avaient plusieurs maladies chroniques (polyarthrite rhumatoide, diabéte
de type 1 et 2, hypertension artérielle, douleur chronique). Les résultats ne suggérent pas de
différences statistiquement significatives entre les participants et le groupe contrble concernant la
qualité de vie, une faible amélioration sur le bien-étre, les symptédmes (douleur, fatigue, handicap,
dépression). Le recours au systeme de santé n’a pas été modifié a la suite des interventions (visites
chez le médecin, diminution de la durée de séjour a I'hépital). Ces interventions de groupe
semblaient entrainer de faibles améliorations sur I'auto-efficacité, le niveau d’état de santé rapporté
(douleur, handicap, fatigue, dépression), la gestion des symptémes et la fréquence de I'exercice
physique a la suite de la participation des patients aux séances. Ces résultats cliniquement peu
importants concernent le trés court terme, aucune étude n’allant au-dela de 6 mois de suivi (154).

11.3 Préalables a I’éducation thérapeutique dans une situation de
polypathologie

En se fondant sur les recommandations sur 'ETP dans le champ de la maladie chronique publiées en
2007, la proposition d’une éducation thérapeutique et son acceptation par la personne, et le cas échéant
par son entourage, est complémentaire et indissociable des traitements, des soins, du soulagement des
symptémes.

Dans le cadre de la polypathologie, 'ETP nécessite au préalable plusieurs actions que la HAS a
précisées dans ses travaux (149, 150) :

e une optimisation des thérapeutiques médicamenteuses et non médicamenteuses (bénéfice/risque de
chaque prescription, substitution par une thérapeutique non médicamenteuse, simplification des
prises de médicaments, précision des modalités de surveillance et de recours en cas d'effets
secondaires) ;

e une attention portée aux souffrances, troubles psychiques (anxiété, troubles du sommeil, troubles de
’humeur, idées suicidaires), vulnérabilités sociales ;

e une hiérarchisation des objectifs thérapeutiques et des compétences a acquérir en recherchant un
juste équilibre entre les priorités de la personne, celles des soignants et le maintien de la qualité de
vie ;

e une réévaluation de I'état de santé de la personne, des effets des thérapeutiques et de 'ETP pour
réajuster 'ensemble de la stratégie thérapeutique médicamenteuse, non-médicamenteuse et de
suppléance le cas échéant.

Au Royaume-Uni, le NICE a publié en 2016 un guide destiné aux professionnels de santé, aux patients
et a leur famille visant a proposer des soins optimaux pour les personnes agées de plus de 15 ans en
situation de polypathologie (multimorbidity) (148). Celle-ci est définie comme la présence simultanée
d’au moins deux problémes de santé, voire plus. Cette situation inclut les problémes de santé physique
ou mentale, le handicap mental, les symptdomes complexes comme la fragilité ou la douleur chronique, la
perte de l'audition ou de la vue, I'alcoolisme et le mésusage de substances psychoactives. Ce guide
définit des principes de prise en charge, sans toutefois parvenir a proposer des recommandations sur la
pertinence de programmes d’apprentissage de 'autogestion de la polypathologie :

e une concertation pluriprofessionnelle en amont de I'élaboration d’un plan de soins qui priorise les
interventions éducatives individualisées ciblées sur les probléemes de santé présents et les difficultés
vécues par les patients ayant une polypathologie semble étre une stratégie intéressante, de méme
gue des interventions éducatives transversales a des situations de polypathologie ou de comorbidité
partagées par des patients. Le NICE précise ensuite précisément les principes de prise en charge de
la polypathologie : une approche centrée sur I'amélioration de la qualité de vie qui inclut une
diminution du poids du traitement et I'optimisation des traitements, des soins et du soutien du
patient ;
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e [optimisation des traitements médicamenteux et des soins doit tenir compte également du poids
pour le patient que représente la prise en charge des facteurs de risque dans le développement de
nouvelles maladies ;

e une reconnaissance de situations d’alerte comme la dépression et I'anxiété, une douleur chronique
et leur prise en charge ;

e une clarification et une hiérarchisation avec le patient des objectifs des soins en fonction des valeurs
et des priorités du moment, de ce qu'il estime nécessaire pour lui, de ce qui est le plus important
pour le patient, comme maintenir son indépendance, prendre part aux activités de la vie quotidienne,
sociale, professionnelle, jouer un role actif au sein de la famille, prévenir des complications graves,
les éviter, réduire le fardeau des médicaments, prolonger la vie ;

e un accord sur le plan de soins personnalisé et sa mise en ceuvre : objectifs, actions, coordination,
planification du suivi et de I'évaluation globale de I'état de santé de la personne, accés en cas de
soins urgents.

Le guide du NICE renvoie vers d’autres guides permettant aux professionnels de santé de mettre en
ceuvre les principes de I'approche centrée sur les besoins et les préférences des patients, d’étre attentifs
a leur qualité de vie ou a leurs capacités a faire face a des difficultés :

e adhésion et prise réguliére des traitements médicamenteux ;

e optimisation des traitements médicamenteux ;

e encouragement du patient a participer activement a ses soins : information, discussion sur le ou les
diagnostics et les options de traitement, engagement du patient dans les décisions et les choix qui
refletent ce qui est important pour lui concernant sa santé, les soins, les traitements, les
investigations, les traitements de suppléance, la gestion par le patient de sa maladie si cela est
approprié ;

e gestion des problémes de santé mentale.

Des critéres de qualité sont proposés pour s’assurer de la qualité des pratiques (Nice quality standard).

11.4 Complexité des compétences a développer par le patient

Il N’y a pas de consensus international définissant les réponses a apporter aux personnes concernées
par une polypathologie chronique pour gérer avec elles cette situation complexe. Cette absence de
consensus ne permet pas de fonder une éducation thérapeutique de la personne qui a une
polypathologie chronique, d’en préciser les principes et de construire un programme spécifique.

Néanmoins, des propositions pour concevoir des interventions éducatives ont été relevées dans la
littérature.

11.4.1 Point de vue des patients sur I'autogestion de la maladie

Plusieurs études qualitatives ont permis d’accéder a ce que pensent les patients qui vivent avec
plusieurs maladies chroniques, des défis associés a I'autogestion de leur situation.

Une étude canadienne a identifié 23 études qualitatives publiées entre 2003 et 2011 (menées aux Etats-
Unis, Australie et Ecosse) chez des patients adultes 4gés en moyenne de 50 & 65 ans (25-90 ans)
(155). L’intérét de cette revue de la littérature est de montrer que les défis a relever par les patients sont
clairement reliés a des difficultés fonctionnelles qui les empéchent de mener les activités de la vie
quotidienne, et non a des maladies particuliéres. Les patients ne se plaignaient pas d’'un manque de
compétences pour des auto-soins, comme les injections d’'insuline ou la mesure de la pression artérielle.
lIs mentionnaient plutét avoir des difficultés a gérer certains symptdémes physiques ou psychologiques,
tels que la dépression, la fatigue et la douleur (facteur qui limite le plus la capacité a autogérer
efficacement sa situation). Ces symptémes sont souvent interdépendants, et les symptémes d’'une des
maladies peuvent étre aggravés par les symptdémes, les traitements ou les médicaments d’une autre
maladie.
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Pour les patients en situation de polypathologie, changer leur représentation de leurs maladies, des
traitements et de leurs effets afin de leur donner du sens, semblait étre la meilleure voie pour faire face
aux symptomes physiques et émotionnels et aux limitations qu’ils entrainent. Diverses stratégies
cognitives ont été identifiées comme aidantes pour améliorer la capacité d’autogérer les multiples
maladies chroniques : une priorisation dans les maladies a soigner en fonction du moment et de la
fluctuation de la situation, un renforcement des compétences développées, une modulation de la
quantité d’attention a apporter a chaque élément de leur situation.

Une étude qualitative longitudinale chronique, menée au Royaume-Uni, a inclus 21 participants ayant
plus d’'une maladie (156). Les résultats des entretiens ont montré que la polypathologie avait des
conséquences sur de nombreux aspects de la prise en charge de la maladie par les patients. L’adhésion
et la prise réguliére des médicaments sont représentatives d’un contréle des maladies par les patients.
Les patients s’adaptent plus facilement & une maladie ou un symptéme chronique si un lien est déja
établi entre les pratiques d’autogestion existantes. Les priorités du patient peuvent changer et altérer
leur engagement dans les pratiques d’autogestion. La polypathologie n’est pas vécue comme un fardeau
croissant, mais plutbt comme une situation fluctuante sujette a des variations, et parfois a des
changements trés importants auxquels il est nécessaire de s’adapter. La priorité qui est mise sur une
maladie par rapport & une autre a un moment donné avec un apprentissage et une fusion des pratiques
d’autogestion communes a plusieurs maladies (par exemple, la nutrition, I'exercice physique) semble
faciliter 'adaptation a la polypathologie et alléger le fardeau de la gestion quotidienne.

11.4.2  Critéres de priorisation pour I'apprentissage de I’autogestion

Dans une situation de polypathologie, les compétences a développer par le patient sont complexes. La
prise en charge des patients le plus souvent agés, mais pas seulement, qui doivent vivre et faire face a
plusieurs maladies qui évoluent dans le méme temps, entraine une modification de la conception des
soins et de leur organisation et a un impact sur I'éducation thérapeutique, comme le signale I'équipe du
laboratoire Education et pratiques de santé de 'UFR Santé-Médecine-Biologie humaine de I'Université
Paris 13, Sorbonne Paris Cité. Celui-ci a publié en 2013 des propositions pour la conception de
programmes d’ETP dits « d’'un nouveau genre » (157). Le patient confronté a plusieurs maladies doit
apprendre a les gérer de maniére concomitante. Il éprouve souvent des difficultés a gérer les traitements
ou les activités de la vie quotidienne. Le patient n’a pas a tout savoir, mais a articuler des compétences
transversales et spécifiques pour la gestion de ses problemes de santé multiples, maladies et/ou
symptdmes. L’évaluation des besoins éducatifs du patient doit notamment tenir compte des relations
entre les différentes pathologies. Dans I'ensemble des compétences et des apprentissages que le
patient doit développer et réaliser, des priorités éducatives sont a privilégier en fonction des différentes
maladies, de leurs interactions. Les compétences ainsi combinées et ordonnées permettent de proposer
au patient qui a une polypathologie un programme d’ETP adapté a ses besoins éducatifs, a partir de
compétences transversales et spécifiques aux différentes pathologies que le patient devrait développer.
Les auteurs distinguent deux catégories de compétences : les compétences d’auto-soins et des
compétences d’adaptation « spécifiques » aux différentes maladies dont souffrent les patients, et les
compétences « transversales » que tout patient devrait maitriser indépendamment des maladies
chroniques qui se cumulent chez lui. Les compétences transversales proposées sont celles liées a :

¢ la compréhension des maladies en présence, de leur évolution et surtout de leur intrication ;

e la compréhension du traitement (buts, effets secondaires et interaction) et a la gestion
guotidienne de ce traitement ;
la nutrition (différents types de recommandations nutritionnelles en fonction des pathologies) ;
la reprise et au maintien de I'activité physique ;
I'utilisation adéquate du systéme de soins et de ses ressources ;
I'éducation et a I'implication de I'entourage ;
au maintien des activités sociales du patient.

Les auteurs insistent sur un ordre de priorité pour I'enseignement des compétences a discuter entre le
soignant et le patient selon plusieurs critéres : urgence et gravité afin de faire face a une crise, a une
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aggravation de l'état de santé et préserver sa vie ; exigence de gestion des pathologies en termes
d’auto-surveillance, d’auto-vigilance, de mise en ceuvre d’auto-soins en aidant le patient a créer des
routines, des automatismes et réduire la pénibilité et la charge mentale de cette gestion; poids
émotionnel et social des maladies.

Parmi ces compétences transversales, les compétences liées a la nutrition (différents types de
recommandations nutritionnelles en fonction des pathologies) et celles liées au développement, a la
reprise et au maintien de I'activité physique sont importantes a développer ; une nutrition inadéquate et
un manque d’activité physique sont des facteurs de risque impliqués dans de nombreuses maladies
chroniques.

Un rapport publié en 2017 par I'Organisation mondiale de la santé (OMS) porte sur I'estimation du colt
économique des facteurs de risque que sont une nutrition inadéquate et un manque ou une faible
activité physique. Le rapport présente une estimation des codts par maladie pour y identifier les colts
additionnels entrainés par ces facteurs de risque. Pour le diabéte de type 1 et 2 et leurs complications,
ces colts additionnels sont estimés dans cing pays ('Allemagne, 'Espagne, la France, I'ltalie et le
Royaume-Uni) a 883 millions d’euros en 2020, méme si les colts varient entre les études, du fait des
différences de définition de la nutrition inadéquate et d’une activité physique faible (158).

11.5 Adaptations de I’éducation thérapeutique

Des adaptations de I'éducation thérapeutique chez les personnes a risque de perte d’autonomie ont été

précisées en 2014 par la HAS dans le cadre du programme PAERPA (150). Les personnes de 75 ans et

plus, pouvant étre encore autonomes mais dont I'état de santé est susceptible de s’altérer pour des

raisons d’ordre médical et/ou social, ont souvent a gérer de maniére concomitante plusieurs maladies et

problémes de santé ou symptdmes chroniques comme la douleur, et a s’adapter a leurs conséquences

sur la vie quotidienne. Un professionnel de santé, I'entourage ou un aidant professionnel peuvent

sensibiliser ces personnes agées en risque de perte d’autonomie a l'intérét de 'ETP. La mise en ceuvre

d'une éducation thérapeutique concerne la personne elle-méme et son entourage, avec leur accord

respectif.

Une éducation thérapeutique peut les aider a :

e comprendre et mettre en lien leurs problémes de santé et les traitements ;

e autogérer leurs traitements, prendre des médicaments et adapter les doses ;

e réaliser des auto-surveillances, reconnaitre et prendre des décisions face a des signes
d’alerte ;

e apporter des changements au mode de vie (nutrition, activité physique) et les maintenir dans le
temps ;

e faire face a un épisode aigu ou une décompensation de la maladie chronique qui vient interférer
avec sa gestion habituelle.

Dans une situation de polypathologie, il est important de s’assurer de la compréhension par la personne
du lien entre son ou ses problémes de santé et les thérapeutiques, et d’étre attentif aux retentissements
éventuels du vieillissement sur la compréhension, les capacités de lecture, la mémorisation, la
concentration, la capacité a décider par soi-méme, et aux préférences en termes de modalités
d’apprentissage.

Il est également nécessaire de veiller a :

e une priorisation des compétences d’auto-soins et d’adaptation a acquérir, négociées et acceptées
par la personne, en particulier 'ordre dans lequel les compétences vont étre développées ;

e un ajustement des contenus des séances d’éducation pour aller a I'essentiel lorsque la personne doit
gérer plusieurs maladies ou problémes de santé, et un respect du rythme d’apprentissage de la
personne ;
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e un choix de ressources éducatives qui favorisent l'implication de la personne, facilitent ses
apprentissages, notamment en cas de troubles sensoriels insuffisamment compensés et de
difficultés cognitives ;

e un format d’éducation thérapeutique adapté aux préférences de la personne en tenant compte des
ressources locales : proposer plutbt des séances individuelles, sur le lieu de soins ou a domicile,
dont le nombre peut étre variable selon la situation. Ne pas exclure les séances collectives pour
'acquisition de compétences communes a plusieurs personnes, ou l'orientation, si besoin, vers un
programme spécifique d’une maladie ou d’'un symptéme chronique comme la douleur ;

e une évaluation des compétences acquises permettant de reconnaitre les efforts de la personne, de
développer ses capacités d’auto-évaluation et réajuster le cas échéant. Réalisée a l'issue de chaque
séance d’ETP, I'évaluation complétée d’un suivi éducatif au mieux a domicile permet de s’assurer de
la réelle mise en ceuvre des compétences dans la vie quotidienne ;

e ['organisation d’'un suivi éducatif régulier au mieux a domicile qui aide la personne a maintenir ses
compétences, a les renforcer ou a les actualiser ou a en développer d’autres au regard de I'évolution
de son état de santé ;

e |a réévaluation systématique des besoins éducatifs lors de toute évolution de I'état de santé et du
risque encouru par la personne a court terme.

D’autres auteurs ont mis également en évidence des spécificités de I'acquisition de compétences chez
les personnes polypathologiques trés agées : objectifs spécifiques, besoin d’impliquer les aidants
familiaux, utilisation de techniques et outils adaptés (159).

A linstar d’autres sociétés savantes, la Société francaise de gériatrie et de gérontologie (SFGG) a
constitué en 2013 un groupe « Education thérapeutique du patient » pour contribuer au développement
de 'ETP.

Le programme OMAGE (Optimisation des médicaments chez les sujets ages) traite de la polypathologie
et de la polymédication. Il a pour finalité de réduire le risque iatrogéne médicamenteux et le risque de ré-
hospitalisation. Ce programme ainsi que les références bibliographiques sont présentés dans les travaux
de la HAS concernant la polypathologie et la polymédication (160).

11.6 Interventions éducatives centrées sur le développement de
compétences transversales a plusieurs maladies

Des programmes visant a proposer des interventions éducatives centrées sur le développement de
compétences transversales a plusieurs maladies a des patients ayant diverses maladies chroniques et
partageant un méme objectif éducatif ont été évalués dans la littérature. lls concernent la nutrition, la
gestion de la douleur chronique, I'activité physique.

11.6.1 L’exemple de la nutrition

Le développement de compétences liées a la nutrition, 'appropriation et le suivi des conseils diététiques
dans la vie quotidienne peut permettre de prévenir ou limiter les risques pour la santé et le bien-étre des
patients qui ont une ou plusieurs maladies chroniques ou qui sont a risque d’en développer une.

Une méta-analyse publiée en 2013 par la Cochrane Library (161) a analysé les interventions éducatives
visant a favoriser 'adhésion et la mise en ceuvre des conseils diététiques pour la prévention et la prise
en charge de maladies chroniques chez I'adulte.

Trente-huit études ont été sélectionnées, elles étaient éligibles si le principal critere de résultat était le suivi
de conseils diététiques par le patient. Elles ont impliqué 9 445 participants et ont examiné plusieurs types
d'interventions pour le renforcement de 'adhésion et du suivi des conseils diététiques pour la prévention et la
prise en charge de multiples maladies chroniques.
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Les principales maladies chronigues concernées étaient les maladies cardio-vasculaires, le diabete,
I'hypertension et les maladies rénales.

Les interventions qui ont amélioré au moins un critere du suivi d'un régime alimentaire sont : le suivi
téléphonique, la vidéo, I'élaboration et le respect d’'un contrat entre le patient et le soignant, le feedback, les
outils nutritionnels et des interventions plus complexes, multi-composantes. Ces interventions, toutefois,
n'avaient produit aucune différence pour certains criteres de suivi du régime alimentaire par rapport a un
groupe de contrble qui recevait des soins habituels, ce qui rend les résultats peu concluants quant a
l'intervention la plus efficace pour améliorer les conseils diététiques.

Il est a souligner que toutes les études incluant des patients ayant une maladie rénale avaient rendu
compte d'au moins un critére de respect du régime alimentaire pour lequel il y avait une différence
statistiquement significative en faveur du groupe intervention, quelle que soit l'intervention réalisée.

La majorité des études rapportant un résultat d’adhésion et de suivi du régime alimentaire a l'avantage
du groupe intervention par rapport au groupe de contrdle a court terme n'avaient fait état d'aucun effet
significatif a plus longue échéance. Les études portant sur des interventions de type séance de groupe,
rencontre individuelle, rappels, techniques de modification du comportement, n'avaient rapporté aucun
résultat de suivi du régime alimentaire montrant une différence statistiquement significative en faveur du
groupe intervention. Enfin, les interventions étaient en général de courte durée, les études avaient utilisé
des méthodes différentes pour mesurer I'adhésion et le suivi du régime alimentaire, et la qualité des
études était généralement faible.

11.6.2 Exemple de I'activité physique

La pratique de lactivité physique selon des modalités adaptées est susceptible d’avoir des effets
favorables sur la santé dans plusieurs maladies chroniques : capacités physiques, capacités cardio-
respiratoires, capacités fonctionnelles, notamment la marche. Les patients ayant une ou plusieurs
maladies chroniques n’ont pas toujours conscience que l'activité physique fait partie intégrante de
certaines maladies chroniques comme la BPCO, les maladies cardio-vasculaires, le diabéte de type 2,
les maladies ostéo-articulaires, par exemple.

Nous n’avons pas retrouvé de littérature concernant des interventions éducatives visant a améliorer la
pratique de l'activité physique et s’adressant a des populations de personnes ayant diverses maladies
chroniques. L'expertise collective de I'lnserm « Activité physique et maladie chronique » dont le rapport
est attendu en 2018 apportera des réponses quant a I'analyse des effets de I'activité physique sur des
critéres spécifiques aux maladies chroniques si I'activité physique est adaptée et pérennisée.
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12. Analyse des programmes transversaux portant sur les
répercussions de la maladie chronique

Les programmes transversaux aux maladies chroniques ne sont pas spécifiques d’une maladie en
particulier, mais portent sur la maniére de gérer les répercussions de la maladie sur la vie quotidienne.
lls s’adressent a des patients ayant diverses maladies chroniques. lls ont pour objectif d’aider les
patients a faire face et a s’adapter a une maladie ou des symptdmes chroniques. La polypathologie est
concernée par ces programmes.

Les interventions délivrées par des patients sous la forme de programmes intensifs (séances de
2,5 heures hebdomadaire pendant 6 semaines) ont pour objectifs d’améliorer les capacités d’auto-
efficacité des participants et de leurs proches et de partager des expériences communes pour faire face
et s’adapter a une maladie ou des symptdbmes chroniques. Elles abordent des thématiques
transversales a diverses maladies chroniques et sont centrées sur les impacts de la maladie, des
traitements, des soins sur la qualité de vie, des activités de la vie quotidienne, des projets, de la vie
sociale, et sur la maniére d’y faire face et de résoudre des problémes.

Les programmes conduits par des patients different de ceux conduits par les professionnels de santé sur
plusieurs points. Les patients « tuteurs » peuvent jouer le réle de modéle pour les participants ; de tels
programmes sont moins formels que ceux menés par les professionnels et encouragent probablement
davantage des discussions autour de voies plus concrétes pour arriver a des pratiques d’auto-soins
quotidiens que les participants n’oseraient pas soulever dans un programme conduit par des
professionnels dans le contexte sanitaire anglo-saxon.

Ces programmes sont fondés sur le concept d’auto-efficacité (self-efficacy) qui est une croyance
personnelle dans sa capacité a réaliser une action et a parvenir a modifier ses comportements en santé.
Une telle croyance peut-étre profondément, ou non, ancrée chez [lindividu. Certains facteurs
psychosociaux contribuent a la formation de I'auto-efficacité, comme des expériences personnelles.
L’auto-efficacité peut étre une croyance générale (capacités percues dans la vie, en général), ou
spécifique (capacité a suivre des recommandations nutritionnelles, a faire de I'exercice physique, a
arréter de fumer, a faire soi-méme des injections d’insuline, etc.). L’auto-efficacité joue un grand réle
dans les échecs et succes de programmes qui ont pour but un changement de comportement de santé.
La théorie de l'efficacité est un modéle qui est utilisé dans le cadre de la théorie d’apprentissage social
pour expliquer I'apprentissage psychosocial et les processus de changement (162). L’auto-efficacité est
proche de la notion d’« autocontréle » (self-perceived control) dans la théorie du comportement raisonné
(glossaire multi-langue de santé publique, www.bdsp.tm.fr).

Les programmes non spécifiques d’'une maladie chronique incluent les programmes délivrés par des
patients ressources comme L’Expert Patient Programme® délivré au Royaume-Uni, qui est la version dite
transversale du Stanford programme® initialement concu pour une population de patients ayant une
polyarthrite rhumatoide, ou le Flinders Model” délivré par des équipes de soins en soins primaires en
Australie, qui en sont des exemples (encadré 3).

® http://www.hacw.nhs.uk/our-services/expert-patient-programme-epp-self-management/
6 http://www.selfmanagementresource.com/
7 http://www.flinders.edu.au/medicine/fms/sites/FHBHRU/Flinders%20Program%20Information%20Paper.pdf
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Encadré 3. Exemples de programmes transversaux a plusieurs maladies chroniques centrés sur le
développement ou I'amélioration des capacités d’auto-efficacité pour faire face aux répercussions de la
maladie

Stanford model

Ce programme se déroule en séances de 2h1/2 par semaine pendant 6 semaines en petits groupes de patients
avec différentes maladies chroniques, délivrées dans la communauté par deux personnes, non-professionnels de
santé, dont une au moins a une maladie chronique, formées a I'animation de groupe. Le matériel pédagogique
utilisé est revu par des professionnels de santé. Les thématiques abordées permettent I'apprentissage de
techniques pour faire face a des problemes comme la frustration, la fatigue, la douleur et I'isolement, d’exercices
pour maintenir et améliorer la force physique, la souplesse et 'endurance ; 'usage approprié des médicaments en
général ; la communication efficace avec la famille, les amis et les professionnels de santé ; la nutrition, la prise de
décision, la maniéere de se faire une opinion sur les nouveaux traitements.

Les patients élaborent un plan d’actions hebdomadaire, partagent leur expérience et s’entraident pour solutionner
les problemes qu’ils rencontrent lors de I'élaboration de leur programme d’autogestion ou au décours de celui-ci. Il
s’agit d’'un programme complémentaire a I'intervention des professionnels de santé, et il ne s’y substitue pas. Des
ressources sont mises a disposition des participants : livrets, méthode de relaxation, etc.

Expert Patient Programme

Le programme (séances de 2h1/2 par semaine pendant 6 semaines en petits groupes de patients avec différentes
maladies chroniques) couvre les thémes suivants : gérer la fatigue, débuter et maintenir des exercices ou un
programme d’activité physique approprié ; faire face aux difficultés de nature émotionnelle ; étre aidé pour
résoudre des problemes causés par la situation de maladie chronique ; gérer les médicaments ; améliorer la
communication avec les professionnels de santé ; gestion de la douleur ; mieux communiquer avec ses amis, sa
famille, ses collégues. Chaque participant recoit en complément un manuel de ressources, le « Self-Management
of Long-term Health Conditions ».

Les bénéfices escomptés pour les patients sont :

e de stimuler la confiance dans leur capacité et dans le contrble de leur vie ;

e d’améliorer la gestion de leur situation et des traitements ;

e de les préparer a prendre une responsabilité dans le traitement et a étre réaliste sur 'impact de leur maladie
pour eux-mémes et leur entourage ;

e d’améliorer les relations et la communication avec les soignants ;

e de stimuler leur créativité dans la recherche de solutions.

Flinders Model

Programme destiné aux patients ayant diverses maladies chroniques. |l s’appuie sur des outils et processus
génériques permettant aux professionnels de santé d’aider les patients a gérer plus efficacement leur maladie
chroniques grace a la résolution de problémes, des techniques d’entretiens motivationnels, des thérapies
cognitivo-comportementales.

Ce programme s’appuie sur une évaluation des connaissances des patients et des besoins de renforcement de la
gestion de leur maladie en termes de capacité a gérer les symptdmes, a faire face aux impacts physiques,
émotionnels et sociaux de la maladie et des traitements ; une individualisation de la prise en charge avec fixation
d’objectifs en commun avec le patient et définitions d’actions concrétes menées par des professionnels de santé
de profil complémentaire.

Ces programmes ont été développés notamment au Royaume-Uni a la suite d’enquétes qualitatives
aupres de patients ayant une maladie chronique. Leurs pratiques d’autogestion ont été recueillies grace
a une série d’interviews exploratoires, menées pour le King’Fund (9 femmes et hommes ayant diverses
maladies chroniques évoluant depuis 2 ans a plus de 40 ans) (46). Ces entretiens avaient pour autre
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objectif de s’interroger sur la maniére de renforcer les pratiques d’autogestion en relation avec les
attentes des patients.

L’autogestion était définie comme n’étant pas une technique ni une stratégie, mais une maniére
d’envisager la responsabilisation et donc 'autodétermination de la personne.

Trois thémes principaux ont émergé des entretiens, et ont été également retrouvés dans la littérature
analysée par le King’Fund.

La personne a qui est faite 'annonce d’un diagnostic de maladie chronique est contrainte de réaliser
un ensemble d’ajustements de sa vie dans le temps. Un programme d’éducation thérapeutique
structuré et individualisé ne permet pas d’obtenir un changement immédiat et une adhésion pleine
aux mesures conseillées pour se soigner. Les adaptations sont individuelles et reliées aux besoins et
caractéristiques sociaux, culturels, émotionnels et psychologiques. Dans certaines situations, le
diagnostic est établi de maniére claire (diabéte, asthme) ; pour d’autres pathologies dont I'évolution
est lente, le diagnostic est souvent long a établir (maladie de Parkinson).

La participation a une autogestion active de la maladie est influencée par de nombreux facteurs,
comme le temps passé depuis I'annonce du diagnostic, la sévérité de la maladie, I'age, le support
social et le niveau d’éducation : toutes les personnes ne souhaitent pas — ou ne veulent pas —
s’engager activement dans la gestion de leur maladie, en particulier les personnes agées, les
personnes qui ne parlent ni ne lisent la langue du pays. En revanche, d’autres personnes
souhaiteraient pouvoir étre davantage impliquées dans la gestion de leur maladie, mais sont
confrontées a une insuffisance de flexibilité des services de soins.

L’implication individuelle dans l'autogestion de la maladie varie dans le temps et selon le stade
d’évolution de la vie. Certaines personnes trouvent une maniére d’introduire leur maladie dans leur
vie et de la gérer en toutes circonstances en relativisant la part qu’occupe la maladie dans une vie
remplie par ailleurs avec un travail, une vie familiale. D’autres le font occasionnellement ou alors
selon les circonstances (lors de périodes de vacances quand aucun contact avec les professionnels
de santé n’est possible) ; d’autres, qui ont di réaliser des changements importants dans leur vie,
refusent que cette derniére soit dominée par la maladie et établissent des priorités au rang
desquelles la gestion de la maladie n’est pas une priorité.

Des stratégies permettant d’accompagner les pratiques d’autogestion ont été ensuite identifiées :

les comportements des professionnels de santé et leurs capacités d’écoute attentive, de
compréhension et de révélation des préférences des patients (capacité a écouter et a identifier les
préoccupations des patients, consacrer du temps a la discussion, comprendre I'expérience que le
patient a de sa maladie, s’assurer que le patient contribue a la planification de ses soins) ;

une information claire, accessible et précoce, dés I'annonce du diagnostic, afin de comprendre la
situation de maladies chroniques, le rble des divers professionnels, et les services mis a
disposition, en particulier un professionnel référent qui coordonne avec le patient la prise en charge ;
une souplesse des interventions proposées pour renforcer l'implication des patients dans leur
démarche d’autogestion, en relation avec I'évolution du cours de leur vie ou de la maladie : mise en
place d’'une continuité des soins entre les divers intervenants, offre de soins de proximité, recours en
cas de crise et accés au dossier du patient, 'accés pour les patients qui le souhaitent a du matériel
d’auto-mesure et de communication (échanges d’e-mails avec le médecin, messagerie du téléphone
portable pour la communication de résultats ou la confirmation d'un rendez-vous, agenda
électronique pour la planification et le rappel des rendez-vous).
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12.1 Evaluation du Stanford’s Chronic Disease Self-Management Program
(CDSMP) aux Etats-Unis

Aux Etats-Unis, plus de 150000 patients ont participé aux ateliers du programme CDSMP
(durée 6 semaines) dans les 7 derniéres années (2007 a 2013). Une étude nationale a été menée
incluant 1 170 participants & un programme CDSMP (22 structures dans 17 états aux Etats-Unis) (163).
Les mesures étaient réalisées a 6 et 12 mois aprés le suivi du programme. Approximativement 77 %
(n=903) et 71 % (n = 825) des 1 170 participants ont pu participer a I'évaluation respectivement a 6 et
12 mois. Ceux qui ont répondu aux deux mesures étaient plus agés. Les données recueillies aprés
participation au programme étaient I'état de santé global, les comportements de santé, le recours au
systeme de santé (visites aux urgences et hospitalisation) mesurés par des auto-questionnaires validés.
Les colts étaient calculés par rapport au recours au systéme de santé en pondérant selon l'age
(3 groupes : 18-44 ans, 45-64 et 65 et plus), le sexe, le niveau d’études, le nombre de maladies
chroniques.

Le taux de visites aux urgences était de 18 % (n=1170) juste aprés le programme, et de 13 %
(n=903) a 6 et 12 mois (n = 825). Les visites aux urgences étaient significativement moins fréquentes
pour les patients qui avaient suivi le programme CDSMP a 6 mois et a 12 mois (respectivement : OR =
0,68, p=0,007; OR =0,68, p=0,009). De méme, le taux d’hospitalisation était de 14 % (n=1170)
juste apres le programme, et de 11 % (n = 903) a 6 mois, et 14 % (n = 825) a 12 mois pour 'ensemble
des participants a I'étude. Les hospitalisations étaient significativement réduites a 6 mois (OR = 0,70,
p = 0,025), mais pas a 12 mois. Mais les données étaient recueillies sous une forme déclarative, les
participants ayant pu omettre des épisodes.

Les co(ts ont été estimés par des experts & 350 dollars par participant aux ateliers (sur la base de
10 participants) et a 3 500 dollars pour les ateliers. Mais il a été difficile de recruter des participants, et
les ateliers pouvaient comporter moins de 10 participants, notamment dans les zones rurales ou lorsque
la densité de population était faible, ce qui ne permettait pas toujours de rentabiliser les investissements.
L’analyse des futurs colts devrait tenir compte des frais de publicité engagés pour le recrutement.

Les résultats confirment l'intérét du programme CDSMP sur la diminution du recours au systéme de
santé, démontrés dans des études antérieures datant de 2001 et 2011 (164, 165).

Les effets sur les comportements de santé, la diminution sur les symptémes, 'amélioration de la
communication avec les professionnels de santé et I'état de santé globale ont été également démontrés
en 2001 lors des études de validation du programme.

Une méta-analyse a été publiée en 2013 (165). Elle avait pour objectif premier de mesurer les effets du
programme CDSMP a court terme (4 & 6 mois) et a long terme (9 a 12 mois). Les critéres de jugement
étaient les changements dans les comportements favorables a la santé, le statut fonctionnel et
psychique (incluant l'auto-efficacité) et I'utilisation du systéme de santé. Le second objectif était de
déterminer l'influence de différents modes de délivrance sur les résultats. Ont été inclus, dans la méta-
analyse, 25 bras issus de 23 études (publiées entre 1999 et 2009) ; 2 études rapportaient deux modes
de délivrance du programme. La plupart des études ont été menées aux Etats-Unis, au Royaume-Uni ou
au Canada.

Le programme était délivré en petits groupes, en anglais uniquement dans 18 études; en mode
alternatif dans 7 études : petits groupes en espagnol ou en traduction en 4 langues, ou via Internet, ou
en individuel au domicile en face-a-face ou par téléphone.

Parmi les 8 688 participants inclus dans les 23 études, 2 909 ont été enrblés dans des ECR et 5 779
dans des études longitudinales. Trois quarts des participants étaient des femmes, agées de moins de
65 ans (10 études) et plus dgées dans 6 études ; les autres études ne rapportaient pas I'age. Le statut
de maladie chronique était défini par un médecin (6 études), auto-déclaré dans 19 bras.
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Chez les petits groupes anglophones uniquement, parmi les comportements liés a la santé, I'exercice en
aérobie, la gestion des symptbmes cognitifs (mémoire, vivacité du raisonnement, résolution de
problémes) et la communication avec le médecin se sont améliorés de facon significative aprés un suivi
de 4 a 6 mois. L'exercice en aérobie et la gestion des symptémes cognitifs (inquiétude, dépression) sont
demeurés significativement améliorés entre 9 et 12 mois. L'exercice d'étirement/renforcement s'est
amélioré entre 9 et 12 mois. Toutes les mesures concernant la santé psychologique se sont améliorées
significativement entre 4 et 6 mois et entre 9 et 12 mois. L'énergie, la fatigue et la santé ont été
faiblement améliorées a 4 a 6 mois, mais pas a 9 a 12 mois. Les effets positifs sur I'auto-efficacité
globale déclinent entre le court terme et le long terme, mais I'auto-efficacité pour la gestion de la maladie
et l'auto-efficacité pour la gestion des autres symptdmes augmentent entre 9 et 12 mois. Le seul
changement important dans l'utilisation des soins de santé a été une légére diminution du nombre de
jours ou de nuits d'hospitalisation entre 4 et 6 mois.

En ce qui concerne les modes de déliviance comme Internet, de petites améliorations significatives ont
été mises en évidence pour la fatigue et la douleur, et des améliorations modérées pour l'inquiétude a
propos de son état de santé. Les interventions a domicile n’ont pas eu d’effets.

Il s’agit de la seule étude qui analyse le programme seul, non combiné a un programme d’autogestion
de la maladie, et qui analyse les effets a long terme, ce qui en fait son intérét. Les auteurs concluent que
les améliorations mineures a modérées de la santé psychologique et des comportements de santé qui
persistent aprés 12 mois suggeéerent que le CDSMP offert dans les petits groupes anglophones présente
des avantages pour la santé des participants et constituerait une partie importante de la stratégie
globale de gestion des maladies chroniques.

12.2 Evaluation de programmes transversaux portant sur les répercussions
de la maladie principalement le CDSMP au Canada

Une évaluation technologique canadienne publiée en 2013, le Health Quality Ontario, partie d’une
agence gouvernementale, a réalisé une revue systématique concernant l'efficacité de programmes
d’autogestion dans plusieurs maladies chroniques (166). Dix ECR ont été incluses dans l'analyse
(n = 6 074 participants), neuf de ces études évaluaient les résultats du programme CDSMP. Une méta-
analyse été réalisée pour chacun des résultats. En comparaison avec les groupes soins usuels, de
faibles améliorations statistiquement significatives ont été montrées a 6 mois concernant 'état de santé,
incluant la douleur, l'incapacité, la fatigue, la dépression, l'inquiétude a propos de sa santé, le ressenti
sur sa santé (études de faible qualité méthodologique). Il n’y avait aucune différence significative entre
les diverses modalités de délivrance du programme sur la dyspnée (études de trés faible qualité). Des
améliorations de la qualité de vie ont été rapportées lorsque l'instrument EuroQol5-D était utilisé, mais
pas avec d’autres mesures de la qualité de vie.

Concernant les comportements favorables a la santé, le programme éducatif entrainait une faible
amélioration statistiquement significative de la pratique réguliere de I'exercice physique en aérobie, de la
gestion des symptdmes cognitifs (mémoire, vivacité du raisonnement, résolution de problemes), de la
communication avec les professionnels de santé (études de faible qualité). Une faible amélioration de
I'auto-efficacité a été constatée dans les groupes interventions éducatives (études de faible qualité).

Les auteurs indiquent que les résultats du programme sont incertains en raison des limites
méthodologiques des études, en particulier une analyse en intention de traiter qui n’est pas utilisée ou
de maniére inappropriée, un suivi des patients a court terme seulement, une analyse plus fine des
caractéristiques des patients qui obtiennent ou non des bénéfices grace au programme éducatif.

12.3 Evaluation de ’Expert Patients Programme (EPP)

Une évaluation de I'Expert Patients Programme (EPP) a été réalisée entre avril 2003 et avril 2005 a la
demande du NHS par le National Primary Care Research and Development Centre (NPCRDC) de
'université de Manchester, et par le Centre for Health Economics de l'université de York (Royaume-Uni).
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L’objectif global de I'étude était d’évaluer en quoi I'EPP répondait de maniére adéquate aux besoins des
personnes ayant une variété de maladies chroniques, et d’envisager, au vu des résultats, une
généralisation du programme a I'ensemble des Primary Care Trusts du NHS. L’étude comportait trois
volets dont les objectifs spécifiques et la méthode sont décrits ci-dessous (167) :

1. étudier I'implantation et 'appropriation des programmes Patient Expert dans divers lieux et contextes
du NHS au Royaume-Uni: compréhension des changements apportés par le programme et de
I'évolution des interventions dans le sens attendu (303 Primary Care Trusts analysés et études de
cas dans 8 sites différents les plus performants et qui accueillent des publics variés : population trés
jeune ou trés agée ou de cultures différentes, ou ayant des pathologies chroniques associées, ou en
situation précaire, etc.). La méthode inclut un questionnaire postal et des interviews par téléphone
avec des patients tuteurs et des participants aux programmes EPP dans les 8 sites, complétés par
des visites sur site, des focus groups, une analyse documentaire ;

2. évaluer au moyen d’'une étude contrélée randomisée l'efficacité clinique et économique de cette
intervention. L’étude comportait 2 bras : la population incluse était composée des patients adultes
ayant une maladie chronique. Leur accés au programme n’était pas fondé sur une définition
médicale de la maladie, mais sur le fait d’avoir a gérer une condition au long cours. Les patients
étaient randomisés a partir d’'une liste d’attente. Aprés inclusion, le groupe « Intervention »
(8 a 12 participants par groupe, 6 séances de 2,5 heures par semaine en groupe) participait au
prochain programme EPP proposé localement. Le groupe « contréle » démarrait 'TEPP 6 mois aprés.
Les données ont été collectées par la poste a partir d’'un questionnaire auto-administré a 6 et
12 mois. Les données recueillies portaient sur 'utilisation du systéme de santé (premier recours et
recours secondaire), l'utilisation des services sociaux et de la communauté, I'exploration et la
comparaison dans le temps de lI'expérience d’autogestion de la maladie chronique et de son
évolution a partir de I'exposition a 'EPP ;

3. analyser les mécanismes de changement relatifs a la mise en ceuvre de I'Expert Patients
Programme (évaluation qualitative). Une analyse en sous-groupe (25 a 30 patients dans la file active
des patients dans les 2 bras de 'étude précédente) visait a explorer la nature des changements
opérés en lien avec 'EPP, I'expérience des participants et leurs réponses en termes de gestion de
leur maladie, la nature des contacts avec les services.

Les criteres de jugement principaux étaient les suivants : qualité de vie mesurée par [loutil
EuroQol (auto-soins, mobilité, anxiété ou dépression, activités de la vie quotidienne, douleur ou
inconfort) ; mesure de lauto-efficacité et de la vitalité (5 items); recours au systeme de santé
(consommation de médicaments, recours a des consultations, aux soins d’'urgence, a I'’hospitalisation).
Les critéres de jugement secondaires étaient les suivants : perception de I'état de santé en général
(1 item) ; limites a I'exercice du rdle social souhaité (4 items) ; intensité de la douleur (5 items) ; bien-étre
psychologique et social (5 items), angoisse (4 items).

Les résultats (51) ont montré que, dans cette étude qui a inclus 629 patients, les bénéfices les plus
importants en termes d’auto-efficacité étaient retrouvés chez les patients qui avaient a la base un faible
score d’auto-efficacité en comparaison avec ceux qui avaient un score élevé (différence statistiquement
significative ; p = 0,006). Il n’y avait que trés peu, voire pas du tout d’amélioration chez les patients dont
le score d’auto-efficacité initial était bon. De méme, les effets du programme EPP sur la qualité de vie
étaient tres faibles chez les patients qui avaient au départ un faible score dans ce domaine (p = 0,035).

Les effets du programme sur la vitalité (ou énergie) des patients ont été mis en évidence uniqguement
chez les personnes jeunes (< 40 ans). Leur score était de 13 points (IC a 95 % : 8 a 18) supérieur
comparé au score moyen qui était de 4,2 points (IC a 95 % : 1,2 a 7,2) et au score des personnes plus
agées qui était de 2,7 points (IC a 95 % : 0,1 & 5,3) par rapport au score de départ. Dans tous les
groupes d’age, les groupes contrble ont montré de faibles changements dans les niveaux de vitalité.

Par rapport au groupe témoin, les participants aux séances du programme qui avaient des scores bas
de niveau général de santé (p = 0,022) et d’auto-efficacité (p = 0,007) en ont tiré un profit significatif en
ce qui concerne la qualité de vie. Les effets étaient néanmoins faibles a modérés, mais il est important
de noter que, lorsque la qualité de vie diminuait chez les patients du groupe témoin qui présentaient des
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niveaux d’auto-efficacité faible, aucune baisse n'a été enregistrée chez les patients participant au
programme avec un niveau équivalent d’auto-efficacité.

Au total, il semble que 'EPP a un effet protecteur chez les patients ayant un niveau général de santé
percu moins bon ou une faible confiance en leurs capacités d’autogestion de la maladie pour éviter une
détérioration de la qualité de vie qui, sans les séances, aurait eu lieu. Les patients jeunes (< 40 ans) ou
ceux qui ont un manque de confiance dans leurs capacités a s’adapter et a faire face aux difficultés
engendrées par la maladie ou un faible niveau de qualité de vie a la base pourraient en tirer le plus de
bénéfices. Les données de I'étude ne permettent pas de savoir quels autres patients pourraient
bénéficier le mieux d’'un programme transversal de soutien a I'autogestion de la maladie. Les patients
étaient volontaires pour participer a ce programme, les résultats ne peuvent donc étre généralisés a
'ensemble des personnes qui ont une maladie chronique.

En résumé, afin de maximiser l'impact et les avantages de programmes visant a aider les patients a faire
face et a s’adapter a une maladie ou des symptdomes chroniques, les professionnels de la santé
pourraient encourager et orienter les patients qui risquent de manquer de confiance ou de capacité a
s'autogérer vers ce type de programmes, tout en poursuivant des interventions d’autogestion de la
maladie qui travaillent I'auto-efficacité, la résolution de probléme a l'occasion de l'apprentissage des
auto-soins.

12.4 Evaluation du Flinders Programme

Le Flinders Programme est dispensé en soins primaires par des médecins et des infirmiéres de pratique
avanceée en Australie et en Nouvelle-Zélande. Deux études ont été publiées qui ont montré les difficultés
de recrutement des patients et de mobilisation des professionnels de santé en dépit de la formation des
professionnels. Le programme pourrait étre mieux disséminé s’il était en lien avec un programme
d’autogestion de la maladie et un dispositif permettant d’évaluer et d’améliorer la qualité des processus
de mise en ceuvre et des outils proposés (168, 169) .

12.5 Analyse du Health Information and Quality Authority (HIQA)

Les stratégies d’autogestion des répercussions de la maladie, transversales a plusieurs maladies
chroniques, ont été évaluées et publiées en 2015 par le Health Information and Quality Authority (HIQA)
(55). Ce rapport a identifié et sélectionné 25 revues de synthése de la littérature dans une population
d’adultes (de 2009 a 2015). Une grande variété de programmes d’autogestion a été identifiée dans cette
revue systématique de la littérature (362 études contrdlées randomisées). Nous rapportons ici les
résultats des interventions éducatives qui s’inspiraient du Stanford model (6 revues systématiques,
25 études dont 11 relatives a ce modéle). Le niveau de qualité des études était faible voire trés faible et
sans suivi a long terme. A court terme, des améliorations ont été constatées sans significativité
statistique : amélioration des capacités d’auto-efficacité rapportées par le patient en ce qui concerne la
pratique de I'exercice physique et sa régularité, les symptdmes comme la douleur et la fatigue, moins de
handicaps et de dépressions ont également été relevés. |l n’a pas été possible de savoir quelles étaient
les modalités pratiques les plus optimales, leurs avantages ou inconvénients (en groupe, versus
délivrance du programme par I'Internet ou support fourni lors des soins habituels), la durée optimale des
interventions et les maladies pour lesquelles ces interventions étaient les plus efficaces.

Au total, diverses interventions permettent d’encourager le patient dans ses efforts, de soutenir sa
motivation, d’apporter un soutien émotionnel et social en luttant notamment contre I'isolement social, les
difficultés financiéres que peuvent entrainer la maladie chronique. Pour les programmes transversaux
aux maladies chroniques, les études étant de faible qualité, la durée de suivi courte, il n'a pas été
possible de conclure sur les améliorations apportées a I'état de santé et sur limpact sur la
consommation de soins et donc sur le format optimal pour les interventions éducatives non spécifiques
d’'une maladie ou pour la polypathologie. Dans les études fondées sur le Stanford model, quelques effets
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a court terme ont été rapportés par les patients : ils concernaient le sentiment d’auto-efficacité, les
comportements (exercice physique) et des résultats cliniques (moins de douleurs, de handicaps, de
fatigue et de dépressions). Il n'a pas été possible de préciser les maladies pour lesquelles ces
programmes transversaux pourraient étre efficaces.

HAS/Service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours/juin 2018
136



) Actualisation de 'analyse de la littérature
Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

13. Analyse de I'efficience de I’éducation thérapeutique

L’analyse de la littérature réalisée en 2008 a conclu que les nombreuses études disponibles étaient
insuffisantes pour démontrer ou infirmer globalement I'hypothése d’efficience de [I'éducation
thérapeutique, c’est-a-dire un rapport acceptable entre les résultats de l'action et les colts générés.
Cette conclusion s’expliquait par des résultats difficilement synthétisables entre des expériences
généralement locales, dont les évaluations reposaient des méthodologies différentes, et étaient d’'une
gualité méthodologique souvent faible (échantillon de petite taille, suivi des patients a court terme, pas
d’analyse des perdus de vue, etc.).

Dix ans aprés le premier rapport d’évaluation, une revue de la littérature économique a été effectuée,
mais sans que l'analyse n’en soit détaillée dans ce document. Les conclusions ne sont pas différentes
de celles établies en 2008 : les études disponibles sont de faible qualité méthodologique et peu
conclusives, tant en termes d’efficacité que d’efficience.

13.1 Sources documentaires et qualité méthodologique des études

» Sur le plan méthodologique

La littérature francaise centrée sur les études de nature économique a fourni des références qui ont été
exclues de 'analyse car elles portaient sur des maladies ou situations exclues de notre analyse, ou leurs
objectifs étaient hors champ de 'ETP, les données mobilisées dans I'analyse économique, les colts et
résultats des interventions éducatives étaient insuffisamment documenteés.

Nous nous sommes appuyés sur plusieurs sources :

e une revue de synthése de la littérature de bonne qualité méthodologique pour rendre compte de
I'efficience des programmes structurés d’autogestion de la maladie pour plusieurs maladies
chroniques. |l s’agit de celle du Health Information and Quality Authority (HIQA) publiées aux Etats-
Unis en 2015 (55) ;

e les argumentaires relatifs aux maladies chroniques pour lesquelles des recommandations de bonne
pratique ont été publiées ou actualisées (63, 80, 81) ;

e pour chaque maladie chronique, I'analyse a été complétée par I'étude de revues de synthése et
méta-analyses publiées par la Cochrane Library, les analyses économiques dans les argumentaires
du National Clinical Guideline Centre (Nice), les publications de 'Agency for Healthcare Research
and Quality (AHRQ) et les rapports du Health Technology Assessment (HTA) du National Institute for
Health Research (NIHR) et des études contrblées randomisées de bonne qualité (53, 54, 75, 131,
163, 164, 170-182).

» Sur le plan de la qualité des études
Les données sont soit incomplétes, soit non justifiées en ce qui concerne :

e la méthode d’évaluation économique ;

e un horizon temporel insuffisamment long pour intégrer 'ensemble des différentiels de colt et de
résultats attendus ;

e le choix de la perspective sur les colts et sur les résultats ;

e la synthése des données basée sur une revue systématique et critique des études cliniques et
économiques ;

e lutilisation du QALY dans les études codt-utilité, 'analyse des codts de production, la justification du
choix d’'un modéle économique, la conclusion de I'évaluation avec le calcul d’'un ratio différentiel
co(t-résultat sur les interventions non dominées ;

e [|'analyse critique de I'évaluation avec une analyse de la variabilité et de l'incertitude, quelle qu’en soit
la source ;

e et une discussion des conclusions et des limites de I'évaluation.
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13.2 Résultats

Les travaux d’évaluation économique disponibles indiquent que les résultats escomptés en termes de
gains de santé et de réduction des codts ne sont que partiellement atteints, mais qu’il existe bien une
amélioration de divers paramétres liés a la mise en ceuvre de programmes structurés d’autogestion de la
maladie chronique.

Les résultats de I'évaluation économique des interventions éducatives qui permettent I'apprentissage de
l'autogestion de la maladie par le patient doivent étre interprétés avec précaution en raison de
I'hétérogénéité des études, de la définition pas toujours claire du concept d’autogestion et de la qualité
méthodologique souvent faible a modérée des études, quelles que soient les maladies chroniques.

Une des principales difficultés retrouvées est celle de la définition précise des interventions a comparer,
de leur contexte de mise en ceuvre et du choix de ces interventions en fonction de I'horizon temporel
choisi (qui est souvent de courte durée). Autrement dit, ce qui est réellement proposé au patient ou a
son entourage en termes d’interventions éducatives initiales, de renforcement, voire de reprise en cas
de difficultés tout au long du suivi de la maladie chronique, n’est pas détaillé.

Ces limites plaident en faveur non seulement de la disponibilité d’'un référentiel de bonne pratique et de
I'évaluation de la qualité et de la sécurité de son processus en amont de toute évaluation de I'efficacité
et de l'efficience des interventions éducatives, mais aussi des efforts fournis pour que les patients aient
une meilleure compréhension de I'intérét des interventions éducatives couplées a une prise en charge
meédicale de qualité (définie et mesurée) pour leur permetire de s’'impliquer et de mieux gérer leur
maladie dans le temps.

Le travail de formalisation de la HAS dans le document « Choix pour I'évaluation économique a la HAS »
(43) propose des bases méthodologiques pour les études d’évaluation économique que les équipes de
soins seraient amenées a entreprendre.
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Annexe 1. Education thérapeutique du patient (ETP) : travaux publiés par la HAS
entre 2000 et 2015

https://www.has-sante.fr/portail/icms/c_1241714/fr/education-therapeutique-du-patient-etp

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) vise a aider les patients a gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle est un processus continu, qui fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient.

Plusieurs dispositifs développés par la HAS permettent d’améliorer la qualité de I'éducation thérapeutique.

Des documents pour la mise en ceuvre de 'ETP
e Recommandations. Education thérapeutique du patient. Définitions, finalités et organisation. 2007
e Recommandations. Education thérapeutigue du patient. Comment la proposer et la réaliser ? 2007
e Education thérapeutique du patient. Principales rubriques du dossier patient. 2007
e Recommandations. Education thérapeutique du patient asthmatigue adulte et adolescent. 2000
e Adaptations de I'ETP chez les personnes agées en risque de perte d'autonomie. 2013
e Proposer des temps dédiés d’éducation thérapeutique en lien avec la stratégie thérapeutique (Fiche 2). 2015

Des documents méthodologiques pour élaborer des programmes d’ETP
e Guide méthodologique. Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ
de la maladie chronique. 2007
e Recommandations. Education thérapeutique du patient. Comment élaborer un programme spécifique d’une
maladie chronigue. 2007

Des documents méthodologiques pour évaluer les programmes d’ETP et activités éducatives, et les
améliorer
e Programme d’éducation thérapeutique : grille d’aide a I'évaluation de la demande d’autorisation par une
agence régionale de santé. 2010 (& actualiser)
e Auto-évaluation annuelle d’'un programme d’éducation thérapeutiqgue du patient (ETP). 2012 actualisé 2014
e Evaluation quadriennale d'un programme d'éducation thérapeutiqgue du patient : une démarche d'auto-
évaluation. 2014
e Les évaluations d'un programme d'éducation thérapeutique du patient (ETP) : synthése. 2014
e Indicateurs dans le champ de I'éducation thérapeutique du patient. 2014
e Manuel de certification des établissements de santé. Critére 23 a. Education thérapeutique. 2013 (en cours
actualisation)
e Criteres de qualité d'une ETP. 2007

Des documents pour les patients
e Mieux vivre avec votre asthme. L’éducation thérapeutique pour bien gérer votre asthme au quotidien. 2007
(2™ édition)
e Elaboration d'un document écrit d'information & l'intention des patients et des usagers du systéme de santé.
2008
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Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

Actualisation de I'analyse de la littérature

Annexe 2. Stratégie de recherche documentaire

Les bases de données bibliographiques automatisées ont été interrogées :

Medline (National Library of Medicine, Etats-Unis) ;
The Cochrane Library (Wiley Interscience, Etats-Unis) ;
BDSP (Banque de données en santé publique) ;
Science Direct (Elsevier) ;

Persée (sciences humaines et sociales) ;

Cairn (sciences humaines et sociales) ;

National Guideline Clearinghouse (Agency for Healthcare Research and Quality, Etats-Unis) ;
HTA Database (International Network of Agencies for Health Technology Assessment).

Tableau 1. Stratégie de recherche documentaire

OR coronary disease* OR heart failure Field: Title
AND "Patient Education as Topic"[Majr] OR "Self
Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self management
OR self monitoring Field: Title

Type d'étude/Sujet/Termes utilisés Période de Nombre de
recherche références
Maladies chroniques et polypathologies
Méta-analyses, revues systématiques
Etape 1 "Chronic Disease"[Mesh] OR “"Multiple Chronic | 01/2008-
Conditions"[Mesh] OR chronic diseases OR chronic | 12/2017
conditions OR multimorbid* OR multiple disease*
Field: Title AND "Patient Education as Topic"[Majr] OR
"Self Care"[Majrf] OR Patient educat* OR Self
management OR self monitoring Field: Title
ET
Etape 2 "Meta-Analysis as Topic"[Mesh] OR "Meta-Analysis 124
"[Publication Type] OR "Review Literature as
Topic"[Mesh] OR “Meta Analysis” OR “systematic
Review” OR ‘Literature review” OR "Quantitative
Review" OR ‘pooled analysis” [title/abstract]
Diabete
Méta-analyses, revues systématiques
Etape 3 "Diabetes Mellitus"[Mesh] OR "Diabetes Mellitus, Type | 01/2008-
2"[Mesh] OR "Diabetes Mellitus, Type 1"[Mesh] OR |12/2017
diabet* Field: Title AND "Patient Education as
Topic"[Majr] OR "Self Care"[Majr] OR Patient educat*
OR Self management OR self monitoring Field: Title
ET
Etape 2 275
Asthme
Méta-analyses, revues systématiques
Etape 4 "Asthma"[Mesh] OR asthma* Field: Title AND "Patient | 01/2008-
Education as Topic'[Majr] OR "Self Care"[Majr] OR |12/2017
Patient educat* OR Self management OR self
monitoring Field: Title
ET
Etape 2 49
Maladies cardio-vasculaires
Méta-analyses, revues systématiques
Etape 5 "Cardiovascular Diseases"[Mesh] OR hypertension | 01/2008-
12/2017
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ET
Etape 2 164
BPCO
Méta-analyses, revues systématiques
Etape 6 "Pulmonary Disease, Chronic Obstructive"[Mesh] OR | 01/2008-
Chronic obstructive pulmonary disease OR COPD |12/2017
Field: Title AND "Patient Education as Topic"[Majr] OR
"Self Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self
management OR self monitoring Field: Title
ET
Etape 2 38

Polyarthrite rhumatoide
Méta-analyses, revues systématiques

Etape 7 "Arthritis, Rheumatoid“[Mesh] OR rheumatoid arthritis | 01/2008-
Field: Title AND "Patient Education as Topic"[Majr] OR | 12/2017
"Self Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self
management OR self monitoring Field: Title

ET

Etape 2 7

Insuffisance rénale
Méta-analyses, revues systématiques

Etape 8 "Kidney Failure, Chronic'[Mesh] OR kidney failure | 01/2008-
Field: Title AND "Patient Education as Topic"[Majr] OR | 12/2017
"Self Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self
management OR self monitoring Field: Title

ET

Etape 2 9
Les modéles théoriques utilisés

Etape 9 "Kidney Failure, Chronic"[Mesh] OR kidney failure | 01/2008-

Field: Titte OR "Arthritis, Rheumatoid"[Mesh] OR |12/2017
rheumatoid arthritis Field: Title OR "Pulmonary
Disease, Chronic Obstructive"[Mesh] OR Chronic
obstructive pulmonary disease OR COPD Field: Title
OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh] OR
hypertension OR coronary disease* OR heart failure
Field: Title OR "Asthma'[Mesh] OR asthma* Field:
Title OR "Diabetes Mellitus"[Mesh] OR "Diabetes
Mellitus, Type 2"[Mesh] OR "Diabetes Mellitus, Type
1"[Mesh] OR diabet* Field: Title OR "Chronic
Disease"[Mesh] OR "Multiple Chronic
Conditions"[Mesh] OR chronic diseases OR chronic
conditions OR multimorbid* OR multiple disease*
Field: Title

AND

Health belief model OR Theory of planned behaviour
OR Social Cognitive Theory OR transtheoretical Field:
Title/Abstract

427

L’évaluation médico-économique
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Etape 10 "Kidney Failure, Chronic"[Mesh] OR kidney failure | 01/2008-
Field: Titte OR "Arthritis, Rheumatoid"[Mesh] OR |12/2017
rheumatoid arthritis Field: Title OR "Pulmonary
Disease, Chronic Obstructive"[Mesh] OR Chronic
obstructive pulmonary disease OR COPD Field: Title
OR "Cardiovascular Diseases"[Mesh] OR
hypertension OR coronary disease* OR heart failure
Field: Title OR "Asthma'"[Mesh] OR asthma* Field:
Title OR "Diabetes Mellitus"[Mesh] OR "Diabetes
Mellitus, Type 2"[Mesh] OR "Diabetes Mellitus, Type
1"[Mesh] OR diabet* Field: Title OR "Chronic
Disease"[Mesh] OR "Multiple Chronic
Conditions"[Mesh] OR chronic diseases OR chronic
conditions OR multimorbid* OR multiple disease*
Field: Title

AND

"Patient Education as Topic"[Majr] OR "Self
Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self management
OR self monitoring Field: Title

AND
"Cost-Benefit Analysis"[Mesh] OR cost Or economics
Field: Title
210
Efficacité de I'éducation thérapeutique - Littérature francaise
Etape 11 "Patient Education as Topic"[Majr] OR "Self|01/2008-
Care"[Majr] OR Patient educat* OR Self management 02/2018
OR self monitoring Field: Title
AND
"Meta-Analysis as Topic"[Mesh] OR "Meta-Analysis
"[Publication Type] OR "Review Literature as
Topic"[Mesh] OR “Meta Analysis” OR “systematic
Review” OR ‘Literature review” OR "Quantitative
Review" OR ‘pooled analysis” OR "Random
Allocation"[Mesh] OR "Randomized Controlled Trials
as Topic"[Mesh] OR "Randomized Controlled Trial
"[Publication Type] OR random* OR impact OR
effectiveness OR efficiency Field: Title
AND
french OR france Field: Text Word
52

Nombre total de références obtenues 1355

Une recherche sur le réle de I'ETP dans le champ des inégalités de santé en explorant plus
particulierement le concept de littératie en santé, a été menée.

Les revues systématiques et méta-analyses de la Cochrane Library sur le sujet ont été recherchées et
analysées : 465 revues ont été retrouvées. Seules celles conduites dans le champ des maladies
chroniques ont été exploitées.

Les recherches conduites en langue anglaise ont été également effectuées dans les bases de données
francophones.

Une veille bibliographique a été maintenue sur le sujet jusqu’en avril 2018.
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En complément, les sommaires des revues suivantes ont été dépouillés tout au long du projet : Annals
of Internal Medicine, JAMA Internal Medicine, BMJ, JAMA, Lancet, New England Journal of Medicine,
Presse médicale, Education pour la santé, Education thérapeutique du patient, Santé de 'homme, Santé
publique, Patient Education and Counselling, Health Expectations, Pédagogie médicale.

Les sites Internet internationaux des sociétés pertinentes cités ci-dessous ont été explorés en
complément des sources interrogées systématiquement afin d’identifier les recommandations de bonne
pratique et rapports d’évaluation de I'efficacité des programmes et méthodes en ETP, mais également
les programmes mis en place et leur évaluation :

Agency for Healthcare Research and Quality

Agency for Healthcare Research and Quality /National Quality Measures Clearinghouse
American College of Physicians

Bibliothéque médicale Lemanissier

Canadian Agency for Drugs and Technologies in Health
Centre fédéral d'expertise des soins de santé

CISMeF

CMAlInfobase

G.L.N.

Haute Autorité de santé

Health Information and Quality Authority

Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
Institute for Clinical Systems Improvement

Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
National Health and Medical Research Council

National Health Services

National Institute for Health and Clinical Excellence

New Zealand Guidelines Group

Picker Institute

Scottish Intercollegiate Guidelines Network

World Health Organization
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Actualisation de I'analyse de la littérature

Education thérapeutique du patient (ETP) : Evaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les maladies chroniques

Fiche descriptive

Intitulé

Education thérapeutique du patient : évaluation de I'efficacité et de I'efficience dans les

maladies chroniques

Méthode de travalil

Analyse de la littérature francgaise et internationale publiée sur les maladies chroniques le
plus communément rencontrées concernant: l'efficacité des stratégies et méthodes
d’intervention pour dispenser une ETP, les aspects économiques.

Objectifs

e Actualiser 'analyse de la littérature publiée par la HAS en 2007-2008.

e Proposer des orientations pour la mise en ceuvre d’interventions éducatives les plus
adaptées aux besoins des patients et des repéres pour analyser ou mener des études
d’efficacité et d’efficience.

Patients ou usagers
concerneés (si besoin)

Patients ayant une maladie chronique : diabete de type 1 et 2, asthme, BPCO,
polyarthrite, insuffisance cardiagque, insuffisance rénale chronique, hypertension artérielle
ou une polypathologie.

Professionnels

Professionnels de santé, équipes de recherche en partenariat avec les équipes de soins

concernés de terrain.

Demandeur Ministere des solidarités et de la santé : Direction générale de la santé (DGS), Direction
générale de I'offre de soins (DGOS), Direction générale de la sécurité sociale (DSS).
Haute Autorité de santé (HAS), service évaluation de la pertinence des soins et

Promoteur amélioration des pratiques et des parcours, direction de I'amélioration de la qualité et de

la sécurité des soins.

Financement

Fonds publics.

Pilotage du projet

Mme Anne-Francoise Pauchet-Traversat, chef de projet, service évaluation de la
pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours (chef de service :
Mme Marie-Hélene Rodde-Dunet, et Mme Stéphanie Schramm, adjointe au chef de
service). Secrétariat : Mme Isabelle Le Puil.

Recherche
documentaire

Juin 2007 a décembre 2017, veille jusqu'en avril 2018 (stratégie de recherche
documentaire décrite en annexe 2). Réalisée par Mme Emmanuelle Blondet, avec I'aide
de Mme Maud Lefevre (chef du service documentation — information des publics : Mme
Frédérique Pageés).

Auteurs de
I'argumentaire
scientifique

Mme Anne-Francoise Pauchet-Traversat, chef de projet, service évaluation de la
pertinence des soins et amélioration des pratiques et des parcours.

Relecture de la partie « Evaluation économique » : Mme Catherine Rumeau-Pichon, chef
du service évaluation économique et santé publique et adjointe au directeur de
I'évaluation médicale, économique et de santé publique, et M. Olivier Scemama, adjoint
au chef de service.

Participants

Pas de groupe de travail et de lecture.

Conflits d’intéréts

Aucun.

Validation

College de la HAS le 27 juin 2018.

Actualisation

L’actualisation des travaux sera envisagée en fonction des données publiées dans la
littérature scientifique ou des modifications de pratique significatives survenues depuis
leur publication.

Autre format

Actualisation de I'analyse de la littérature : argumentaire
Téléchargeable gratuitement sur www.has-sante.fr

Document
d’accompagnement

Orientations pour les pratiques et repéres pour I'évaluation
Téléchargeable gratuitement sur www.has-sante.fr
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