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Les données recueillies concernaient l’organisation 
pratique des programmes. On s’est également inté-
ressé au contexte (régional et local) et à l’histoire des 
activités d’éducation du patient dans chaque lieu.

Le recueil des données s’est appuyé sur quarante-huit 
entretiens semi-directifs (à partir d’un guide d’entre-
tien) de professionnels décrivant les programmes et 
les cent-vingt séances éducatives qui y étaient mises 
en œuvre ; sur l’observation de neuf séances ou ses-
sions d’éducation (permettant d’observer la cohérence 
entre les activités décrites et celles observées) ; et, en-
fi n, sur la collecte des supports utilisés pour présenter 
le programme ou pour mener et suivre l’éducation.

Trois types d’analyse ont été menés : une description 
des activités et de leur contexte (validée par les équi-
pes éducatives) ; une analyse normative à l’aide d’une 
grille d’analyse spécifi que (tableau 2), construite à 
partir de modèles utilisés dans le champ de l’éduca-
tion du patient et de l’éducation pour la santé, adaptés 
si nécessaire ; une comparaison entre programmes et 
séances.

RÉSULTATS
Organisation des activités éducatives
Il existe autant d•organisations pratiques que de 
programmes.
L’éducation peut être proposée isolément, ou bien liée 
à des soins curatifs.
Elle peut être individuelle et collective, ou bien unique-
ment collective.

Elle peut s’adresser à des groupes de patients homo-
gènes (c’est-à-dire réunis par un même type de diabè-
te, ou par une situation commune telle que l’associa-
tion d’un diabète et d’une obésité), ou bien s’adresser 
à des groupes de patients hétérogènes (composés de 
patients diabétiques de types 1 et 2).

Le nombre maximum de patients par groupe, géné-
ralement fi xe dans chaque programme, varie de six à 
quinze personnes.

Il peut s’agir de programmes d’éducation comportant 
une session ponctuelle ou bien de programmes conti-
nus étalés sur plus d’un mois.

La durée du programme varie de six heures à quarante 
heures. Elle est laissée au choix du patient dans deux 
programmes qui comportent des séances indépen-
dantes auxquelles les patients s’inscrivent selon leurs 
souhaits.

L’éducation peut être “basique”, abordant des notions 
simples, ou bien elle peut être “de haut niveau”.

Il peut s’agir d’une éducation spécialisée dans un do-
maine particulier (la pratique d’un exercice physique 
par exemple), ou bien d’une éducation diversifi ée, 
abordant plusieurs notions. 

Les différents types de structures présentent toute-
fois des traits caractéristiques.

À l•hôpital,  toutes les formes d’organisation sont ob-
servées. Ce sont toutefois les seuls lieux où éducation 
et soins sont liés, où sont proposés des programmes 
de longue durée (vingt-cinq à quarante heures) et de 
haut niveau, s’adressant à des groupes de patients de 
petite taille (moins de huit personnes).

Dans les réseaux,  les programmes étudiés sont plutôt 
courts, diversifi és, et proposés à des groupes de patients 
homogènes (diabétiques de type 2 uniquement).

Les structures paramédicales  proposent les programmes 
les plus souples en termes d’accessibilité géographique 
pour l’un d’eux, et d’accessibilité liée à la souplesse d’or-
ganisation  pour l’autre : dans cette dernière structure (la 
Maison du Diabète), les patients peuvent personnaliser le 
programme en termes de durée, d’éducation collective ou 
individuelle, et de choix des thèmes abordés.

Modèles sous-jacents
aux programmes éducatifs

 Modèles de santé

La majorité des programmes est orientée vers la pro-
motion de la santé. Six programmes (issus de structures 
hospitalières, paramédicales et de réseaux) ont une di-
mension de “santé positive” [3] (c’est-à-dire abordent les 
notions de loisirs, de projets personnels ou d’“équilibre 
alimentaire”) dans toutes les séances éducatives qui les 
composent. Un seul programme considère la santé plutôt 
comme “absence de maladie” dans plus de la moitié des 
séances (il aborde majoritairement les questions du trai-
tement, du “régime”, etc.).

L•étude des thèmes des séances montre que l•éducation 
ne se limite pas à ce qui concerne les règles hygiéno-
diététiques, le traitement et sa surveillance. Elle aborde 
des thèmes plus diversifi és et notamment la vie avec le 
diabète et son vécu [Figure 1] . 

Pris individuellement, les programmes peuvent être cen-
trés majoritairement sur un ou deux thèmes, ou bien être 
diversifi és :

- “alimentation” +/- “complications” et “physiopathologie” 
(pour tous les programmes hospitaliers et un programme 
paramédical) ;

- “vécu” + “surveillance” (un programme paramédical) ;

- une diversité de thèmes est abordée dans les réseaux 
ainsi que dans un programme paramédical.

Les programmes renvoient à un modèle de prise en 
charge •globalŽ et non seulement •biomédicalŽ [4].
Tous les programmes répondent au moins à cinq des huit 
critères caractérisant un modèle de prise en charge “glo-
bal”. En particulier, les intervenants sont généralement 
issus de disciplines différentes.
Le coordinateur peut être un diététicien, un médecin ou 
un infi rmier, sans lien avec le type de structure.
Cependant, malgré la diversité des professionnels inter-

venant dans l’éducation (intervention de plus de trois 
éducateurs issus de professions différentes pour la moi-
tié des programmes, notamment hospitaliers), les inter-
ventions sont le plus souvent juxtaposées et non interdis-
ciplinaires. Trois programmes (un hospitalier et deux en 
réseaux) permettent une réelle collaboration autour d’un 
même patient.

 Modèles pédagogiques

Les patients sont faiblement impliqués dans les pro-
grammes.
À l’exception des programmes mis en œuvre dans l’une 
des structures paramédicales, les patients ne participent 
pas à l’élaboration des programmes et l’incitation à s’ins-
crire à un programme éducatif provient le plus souvent 
des soignants.
Certaines caractéristiques sont recherchées chez les pa-
tients dans la plupart des programmes (leur vécu de la 
maladie, leurs représentations, leurs “stades d’accepta-
tion de la maladie”), d’autres le sont moins souvent (le 
“locus de contrôle”, des éléments de psychologie) ; toute-
fois ces caractéristiques sont rarement utilisées dans un 
objectif d’adaptation des méthodes éducatives mais dans 
un objectif de diagnostic éducatif et parfois d’évaluation 
des effets du programme.
Les démarches sont personnalisées dans trois program-
mes hospitaliers et un programme de réseau et elles sont 
relativement impersonnelles dans les six autres program-
mes.

Les programmes reposent sur une dynamique d•appren-
tissage plus que d•enseignement [5].
Les apprentissages dominent dans sept programmes (et 
notamment dans tous les programmes hospitaliers).
Apprentissages et enseignements sont représentés à 
parts égales dans deux programmes (l’un en réseau et 
l’autre paramédical). Un seul programme (paramédical) 
repose en majorité sur des enseignements. 

Les savoirs et savoir-faire cognitifs sont privilégiés [6].
43 % des objectifs (des cent-vingt séances) concernent l’ac-
quisition de savoirs, 28 % des savoir-faire cognitifs, 15 % des 
savoir-faire techniques et 14 % des savoir-être. Seuls un pro-
gramme hospitalier et un programme de réseau sont cen-
trés sur les quatre types de savoirs à parts égales.

Les programmes visent le développement de certaines 
compétences [7] dont deux sont travaillées dans la moi-
tié des séances de tous les programmes :  l’“auto-adapta-
tion de son mode de vie à la maladie” et la “compréhen-
sion de la maladie et de soi-même” [Figure 2] . 
Par ailleurs, chaque programme vise à développer plus 
particulièrement certaines compétences :

-  les deux compétences principales +/- “gestes techni-
ques” (ceci concerne tous les programmes hospitaliers, 
un programme de réseau et un paramédical) ;

-  les deux compétences principales + “diagnostic éducatif, 
construction de projet” (dans un programme de réseau et 
un programme paramédical) ;

-  toutes les compétences au même plan (dans un pro-
gramme paramédical).

Les équipes utilisent des supports variés.
Cent cinquante supports ont été recensés, qui correspon-
dent à treize thèmes principaux : l’alimentation occupe la 
première place (30 % des supports), avec un ensemble de 
documents informatifs sur le fonctionnement de l’édu-

cation (23 %) ; les autres thèmes — “prise en charge 
globale”, “vécu”, complications”, “traitement”, “sur-
veillance”, “physiopathologie”, etc. — représentent en-
viron 10 % chacun.

Il s’agit de supports d’animation (40 %), d’informa-
tion (38 %) ou d’évaluation (21 %). Un seul outil de 
“programmation individuelle” de l’éducation a été 
identifi é.

Ces supports sont conçus par les équipes qui les uti-
lisent. Il ne s’agit pas d’outils formalisés (c’est-à-dire 
associés à des objectifs précis et accompagnés d’un 
guide d’utilisation), qui seraient directement utilisa-
bles par d’autres équipes.

 Modèles d•éducation du patient

En théorie, tous les programmes visent à “augmenter 
l’autonomie des patients”. Mais, en pratique, le mo-
dèle d’éducation du patient sous-jacent aux activités 
proposées peut varier entre deux modèles extrêmes 
[Figure 3] .

Seul un des programmes hospitaliers (CHU Pitié) ne 
correspond pas à un modèle unique dominant et n’a 
donc pas été situé sur la fi gure 3 : un modèle y est 
choisi avec le patient au cours du processus éducatif 
et débouchera soit sur une “prescription” (modèle de 
compliance), soit sur un “conseil” (modèle d’auto-dé-
termination), soit encore sur un “contrat” (modèle de 
responsabilité partagée).

Le modèle d’éducation du patient n’apparaît pas lié 
au type de structure qui accueille le programme, mais 
plutôt au parcours des professionnels et aux contrain-
tes locales liées à la structure, à son histoire et à son 
insertion dans le paysage local.

Qualité des programmes
Il existe un bon niveau d•adéquation avec les recom-
mandations de l•OMS [2].
Tous les programmes remplissent dix-huit à vingt et un 
critères sur les vingt-trois proposés par l’OMS.

Cependant, la plupart des programmes partagent les 
mêmes dif“  cultés : l’absence d’évaluation de proces-
sus ; l’absence de continuité dans le processus édu-
catif pour un même patient ; un manque de prise en 
compte de l’environnement psychosocial des patients ; 
et un manque d’interdisciplinarité (une juxtaposition 
d’interventions de différents professionnels, sans réel-
le mise en lien).

Par ailleurs, un manque de cohérence interne des 
programmes est parfois constaté.
Les objectifs affi chés sont parfois irréalistes au vu de 
la démarche éducative choisie : par exemple, des ob-
jectifs de changement de comportement sont visés à 
travers une information des patients. Cette situation 
concerne un programme hospitalier, un programme 
de réseau et un programme de structure paramédi-
cale ; et, dans ce cas, les professionnels soulignent 
eux-mêmes les limites de leur démarche.

Type de structure Nom et localisation
de la structure

Nom du programme

Hôpital Service de diabétologie en centre 
hospitalo-universitaire

Service de diabétologie du 
CHU Pitié-Salpêtrière, Paris

“Semaine d’éducation DNID”

Service spécialisé dans l’éducation 
des diabétiques dans un centre 
hospitalier

Cetradimn (Centre d’éducation 
et de traitement du diabète et 
des maladies de la nutrition) 
du centre hospitalier de 
Roubaix

“Hôpital de semaine 
classique”

“Hôpital de semaine diabète
et alimentation”

“Groupe diététique et cuisine”

Service de diabétologie en centre 
hospitalier “classique”

Service de diabétologie du 
centre hospitalier de Dole

“Cycle d’éducation pour 
personnes diabétiques”

Réseau Réseau d’éducation par
des médecins libéraux
et des infi rmières

Asaved (Association des 
structures d’aide à la vie et
à l’éducation des diabétiques) 
de Dole

“Programme d’éducation
des patients”

Réseau de coordination des soins 
et d’éducation des patients
en pratique libérale

Resdiab (Réseau Diabète)
de Nice

“Programme d’éducation 
initiale des patients”

Structure 
para-
médicale

Lieu d’accueil et d’information pour 
les patients et les professionnels, 
créé par un patient

Maison du Diabète
de Marcq-en-Barœul

“Cycle d’ateliers diabète”

“Cycle d’ateliers pratiques
de la nutrition”

Structure d’aide à l’éducation, 
créée dans le cadre du programme 
régional de santé

Saed (Structure d’aide à 
l’éducation des diabétiques) 
de l’île de la Réunion

“Stage d’éducation pour
diabétiques de type 2”

Caractéristiques des lieux et des programmes éducatifs étudiés. Tableau 1
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Figure 1 -  Thèmes abordés dans les cent-vingt séances éducatives
des dix programmes étudiés (en pourcentage)
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Figure 2  -  Pourcentage de séances éducatives abordant les 
compétences décrites par d’Ivernois et Gagnayre [7]
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DISCUSSION
Cette étude apporte une connaissance fi ne de programmes d’éducation « à la pointe » dans différents secteurs 
d’exercice en 2001-2002. Le rapport complet (www.inpes.sante.fr/educationpatient/pdf/etudediab2.pdf) fournit 
des exemples de pratiques diversifi ées.

Elle soulève plusieurs constats concernant les modèles sous-jacents aux pratiques éducatives :
• Un objectif de développement de l••autonomieŽ du patient peut conduire à la mise en place d•activités repo-
sant sur des modèles d•éducation du patient opposés , en ce qu’ils cherchent à favoriser des types d’autonomie 
différents. 
• Il n•apparaît pas de lien entre les modèles éducatifs développés et le type de structure.  Ce constat mériterait 
d’être réinterrogé au moyen d’études quantitatives auprès d’un grand nombre de structures.
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Figure 3  - Modèles d’éducation du patient (d’après Taylor et Kaplan, 1990)  [8]


