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Introduction
Problématiques et objectifs

Dans cet article, nous rendons compte de la
procédure de création et d’évaluation d’un outil
clinique, qui devait, en tout premier lieu,
permettre de mettre en évidence la pertinence
des visites de conseil à domicile que des
infirmières, spécialisées de l’association locale
du diabète (AND), effectuent auprès de
personnes diabétiques.

En effet, si de telles visites semblent
théoriquement pertinentes, ne serait-ce que par
la prise en compte du contexte de vie dans les
prestations éducatives, il devenait nécessaire,
pour des raisons budgétaires notamment, d’en
démontrer la pertinence réelle(2)  à travers une
procédure d’évaluation. Par ailleurs, devant la
nécessité de devoir, pour les mêmes raisons

par Olivier Walger(1)

budgétaires, réduire la fréquence de ces
prestations, il devenait également urgent de
disposer d’une procédure permettant de
sélectionner les personnes qui en nécessitent
le plus.

D’où l’idée de créer un outil clinique permettant,
d’une part, d’évaluer les besoins (voir encadré 1
p 6) des personnes susceptibles de bénéficier
de tels conseils à domicile, et, d’autre part,
d’évaluer l’efficacité de ces mêmes prestations.
Compte tenu des nombreuses contraintes que
les infirmières connaissent actuellement, son
usage ne devait nécessiter que peu de temps
pour les professionnels.

Nous pensions et pensons toujours qu’un outil
clinique, sous forme de questionnaire basé sur
des échelles de type psychométrique, pourrait
constituer un moyen très pertinent pour atteindre
ces deux objectifs, tout en évitant d’alourdir

(2) Selon Pineault et Daveluy [10],
auteurs canadiens de référence en
politique de santé suisse,
l’évaluation de la pertinence réelle
nécessite une « évaluation des
résultats », reliée « aux objectifs
spécifiques du programme » et
conjointe à une « évaluation de
l’impact », cette dernière étant
définie comme l’évaluation des
« effets non spécifiques et parfois
même inattendus, qui apparaissent
suite à l’implantation du
programme. »
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Afin d’aider certains professionnels de la santé à effectuer une analyse
clinique du rapport qu’entretient la personne avec son diabète et
d’évaluer l’efficience, voire l’efficacité de leurs stratégies éducatives,
nous avons élaboré, dans le cadre d’un projet de recherche [16], un
instrument permettant d’estimer l’empowerment en lien avec le soutien
social. Sur la base d’une revue de la littérature, nous avons élaboré une
définition opératoire de ce nouveau concept. Nous avons ensuite procédé
à une méthode participative Delphi avec trois chercheurs, trois
professionnelles spécialisées et trois patients pour sélectionner les attributs,
puis les items les plus pertinents pour créer un questionnaire à usage
clinique. Ce dernier a été soumis à une première procédure de validation,
qui doit encore être approfondie, ce que nous entreprendrons dès que nous
aurons trouvé un financement.
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l’emploi du temps déjà très chargé des
professionnels concernés. Un tel outil devrait
faciliter l’analyse des besoins, optimaliser la
sélection des prestations socioéducatives et
évaluer l’impact de celles effectivement
réalisées.

En ce qui concerne ce dernier type
d’évaluation, il serait bien entendu possible de
se baser sur l’évolution des tests biologiques
tels que l’hémoglobine glyquée, voire la
diminution des complications à long terme. Ces
critères biologiques posent un certain nombre de
problèmes que nous résumons en deux points :

- Ils ne garantissent en rien un maintien ou une
amélioration de la qualité de vie dont
l’appréciation ne pourrait être objectivée aussi
simplement.

- Les deux critères proposés ne sont observables,
en particulier pour le second, qu’à moyen,
voire très long terme. En effet, entre un
changement de comportement et un effet
biologique durable, il faut parfois des mois,
voire des années.

Suite à une revue de la littérature, il nous est vite
apparu que l’empowerment par rapport à la
maladie, associé au soutien social, était le
critère le plus adéquat pour répondre à nos
besoins.

- La notion d’empowerment du patient, face à
sa maladie et son traitement,  constitue en effet
la finalité même de l’éducation thérapeutique
que Lacroix et Assal [8], cofondateurs de la
formation en éducation thérapeutique à

l’Université de Genève, définissent comme
« le résultat d’un processus de formation du
malade qui doit lui permettre d’acquérir la
maîtrise de ses compétences et de ses
comportements. »

- Le soutien social perçu par ce même patient
nous semble également pertinent dans la
mesure où la gestion de la maladie et du
traitement est bien souvent influencée par le
contexte socio-familial dans lequel il évolue
(voir encadré 2).

Pour expliquer la notion de besoin éducatif, nous
nous appuyons sur la définition proposée en santé
communautaire par  Pineault et Daveluy : «Le
besoin représente l’écart entre ce qui existe et ce
qui est désirable en terme de l’état de santé, des
services et des ressources.» [10]

Considérant ici le besoin éducatif comme l’écart
entre des dispositions psychosociales actuelles du
patient, dans son contexte, et celles nécessaires
pour favoriser l’empowerment de ce dernier face
à sa maladie, il pourrait s’agir, par exemple,
d’un besoin de connaissances accrues ou d’un
besoin de soutien émotionnel à travers un
moment d’écoute.

Les besoins sont variés, certains faciles à mettre en
évidence, d’autres non conscientisés et par
conséquent non explicités par la personne. Pour
répondre à une demande de prestation du patient
avec le plus de pertinence possible, il s’agit de tenir
compte des trois expressions suivantes, issues de la
taxonomie de Bradshaw souvent citée en santé
communautaire [10] :

- le besoin défini par les professionnels de la santé
suite à une analyse de la situation psychosociale
du patient

- le besoin ressenti implicitement par le patient
sans pouvoir le verbaliser

- le besoin verbalisé par le patient sous la forme
d’une demande explicite.

L’importance des proches et, en particulier, celle
du conjoint a souvent été démontrée dans la
gestion des maladies chroniques et du diabète
notamment.  Au-delà de ce constat, les études sur
les effets indirects du soutien social perçu
notamment, permettent l’élaboration de quelques
hypothèses explicatives. Selon Bruchon-Schweitzer
[4], la perception de disposer d’un soutien social
satisfaisant permettrait :

- d’atténuer « le stress perçu »… 

- d’augmenter « les ressources perçues (contrôle,
auto-efficacité, sentiment d’identité, estime de
soi, etc.) »… 

- de faciliter « l’utilisation de davantage de
stratégies actives (centrées sur le problème) »… 

- de réduire « l’affectivité négative »… 

- d’optimiser « le fonctionnement de divers
systèmes physiologiques » ; tous ces facteurs
favorisant la santé autant au niveau physique
que psychique.

Au-delà du soutien des proches, le soutien social
perçu dans le cadre du milieu professionnel joue
également un rôle non négligeable sur le stress
perçu, susceptible de décompenser un diabète, et
sur la capacité de revendiquer des conditions de
travail adaptées à la gestion de sa maladie.

De nombreuses références scientifiques nous
permettent en effet d’établir un lien hypothétique
entre ces deux concepts, à savoir, le soutien
social comme un déterminant de l’empowerment
et vice et versa. Dès lors, nous nous devions
également de corroborer, voire de vérifier la
pertinence de cette hypothèse.

La recherche que nous avons poursuivie dans
la littérature nous a conduits au constat suivant :
aucun outil quantitatif permettant d’investiguer
l’empowerment des patients diabétiques,
associé au soutien social, n’existe pour l’instant
dans la littérature et la communauté scientifique
francophone centrée sur cette thématique.
Dans la littérature anglophone, il existe par
exemple le Diabetes Empowerment Scale
développé par Anderson, mais outre le fait de
ne pas être traduit en français, il présente
également l’inconvénient de ne se centrer
essentiellement que sur le sentiment d’efficacité
personnelle face au diabète [2], ce qui ne
constitue qu’une facette de l’empowerment.

D’où le double objectif de notre travail [16] :

Encadré 1 : le besoin éducatif.

Encadré 2 : le soutien social.
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- élaborer et valider un questionnaire à usage
clinique permettant d’investiguer l’empowerment
des personnes diabétiques en lien avec le
soutien social perçu ;

- vérifier la pertinence réelle de l’association du
concept de soutien social avec celui d’empo-
werment des personnes diabétiques.

Méthodologie

Revue de la littérature et définition
opératoire de l’empowerment
en lien avec le soutien social

Prolongeant le travail d’Aujoulat sur l’empowerment
des patients vivant avec une maladie chronique
[1], nous avons procédé à une nouvelle revue

de la littérature pour déduire une première
définition de la notion d’empowerment en lien
avec le soutien social. Cette dernière a été
nuancée à la fin de l’élaboration de l’outil, de
façon inductive, en partant des commentaires
des patients et des soignants qui ont participé
à ce travail.

Nous avons élaboré la définition opératoire
suivante : un état « d’empowerment lié au
soutien social » est défini comme celui d’une
personne qui, dans le but de maintenir, voire
d’améliorer sa qualité de vie telle qu’elle la
conçoit pour elle-même...
- est consciente des répercussions de sa

maladie dans sa vie
- dispose et est consciente de disposer d’une

Comme le stipule le rapport du professeur Philippe
Ravaux et du docteur Pierre Durieux remis à la
Haute Autorité de Santé en France, nous
constatons que les interventions visant à modifier
les comportements, dont celles en éducation
thérapeutique, sont trop souvent « mises en place
sans que l’évaluation de leur impact n’ait été
sérieusement envisagée. » [11] En effet,
l’éducation thérapeutique, mis à part certains
centres universitaires tels que celui de Genève ou
de Lausanne en ce qui concerne la Suisse, reste
encore trop souvent une pratique très hétérogène et
peu évaluée de façon rigoureuse. Or, la pression
financière de l’assurance maladie augmente
d’année en année et il sera plus que nécessaire de
trouver des moyens d’évaluation fiables, décentrés
des seuls indicateurs biologiques, trop réducteurs à
notre avis, pour permettre un développement
significatif de l’éducation thérapeutique dans
l’accompagnement des personnes souffrant de
maladies chroniques, telles que le diabète.

Par ailleurs, comme nous avons déjà pu le mettre
en évidence auprès de certaines personnes
rencontrées, un tel outil permet également à
certains patients de prendre davantage conscience
du rapport qu’ils entretiennent avec leur maladie
et leur traitement. Cet effet n’est pas à sous-
estimer. C’est pourquoi, nous pensons qu’une
charte déontologique devrait accompagner
l’utilisation de cet instrument afin de s’assurer que
ces prises de conscience demeurent bénéfiques
pour le patient.

A titre d’exemple, nos pourrions envisager les
précautions suivantes :

- Eviter les comparaisons entre individus à
l’aide de cet outil.

- Etre conscient des limites de l’outil ; il ne
permet qu’un regard complémentaire et ne
peut à lui tout seul évaluer le rapport à la
maladie : une approche purement clinique reste
nécessaire.

- Afin d’éviter toute utilisation maladroite,
voire malveillante de cet instrument, seuls
les professionnels disposant d’un minimum de
compétences en éducation thérapeutique au sens
holistique du terme peuvent l’utiliser,
moyennant une formation supplémentaire, de
courte durée, pour acquérir les aptitudes
techniques nécessaires à son utilisation.

Le rapport d’une personne souffrant d’une
affection chronique à sa maladie est un rapport
très complexe et multidimensionnel, à la fois
biologique, psychologique et social. Or, nous
savons que ce rapport est déterminant pour
modifier des comportements vis-à-vis de la santé et
de la maladie. La dimension psychosociale en
constitue sans doute la composante la plus
complexe.

L’éducation thérapeutique, dans le sens défini par
Alain Deccache [5] et repris par l’OMS en 1998,
est un moyen dont l’efficacité, voire la nécessité,
est de plus en plus reconnue. Elle nécessite une
démarche éducative basée sur une succession
d’étapes : analyse des besoins et des ressources de
la personne dans son rapport à la maladie, pose
d’un diagnostic éducatif, pose d’objectifs éducatifs
négociés avec le patient, mise en place d’actions
éducatives et évaluations de ces dernières après les
avoir réalisées.

L’analyse des besoins éducatifs est certainement
celle qui prend le plus de temps et nécessite des
compétences spécifiques en éducation thérapeutique.
Comme le rappelle Jean-François d’Ivernois et
Rémy Gagnayre, professeurs en éducation
thérapeutique à Paris, cette première étape « est
sans doute celle à laquelle il faut accorder le plus
d’attention, car l’éducation d’un patient qui
négligerait ne serait-ce qu’une partie de ses besoins
serait très probablement vouée à l’échec. » [7]

Or, les soignants disposent de moins en moins
de temps pour procéder à cette analyse et poser
un diagnostic éducatif pertinent. Ce temps est
par ailleurs soumis à une pression incessante
dans la mesure où la prévalence du diabète ne
cesse d’augmenter. Comment dès lors proposer
les prestations socioéducatives les plus
pertinentes ?

L’outil proposé ici pourrait, une fois amélioré et
validé, contribuer à résoudre cette problématique.
En effet, les résultats obtenus à travers ce dernier
pourraient constituer une base pour amorcer un
entretien clinique d’analyse des besoins avec plus
d’efficience. Il permettrait également, sous réserve
de quelques modifications, de procéder à des
évaluations relativement objectives et fiables de
l’efficacité des prestations éducatives réalisées,
sous forme d’études linéaires ou d’un essai
contrôlé randomisé.

Encadré 3 : Implications pour la
pratique.
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capacité à gérer sa maladie et son traitement
de façon autonome, en mobilisant les res-
sources sociales qui lui semblent les plus
pertinentes 

- est ouverte à des changements dans la
gestion de son traitement.

Dans le cadre de cette même revue de la
littérature, nous avons également recensé,
d’une part, les concepts opératoires
apparentés à la notion d’empowerment et
susceptibles d’en devenir des attributs et,
d’autre part, les indicateurs (échelles)
correspondants.

Méthode Delphi

Puis, nous avons procédé par méthode Delphi
[15] en organisant un groupe d’expertise
constitué de :

- trois chercheurs :
Isabelle Aujoulat, Paola Busca, doctorante
en psychologie à l’Université de Lausanne,
et l’auteur 

- trois professionnelles cliniciennes  : une
médecin spécialisée en diabétologie, une
infirmière conseil de l’association neuchâteloise
du Diabète et une infirmière clinicienne
spécialisée exerçant en hôpital 

- trois patients diabétiques  reconnus par eux-
mêmes et par leur médecin comme étant capables
d’une bonne autogestion de leur maladie et
de leur traitement : deux personnes vivant
avec un diabète de type 1 et une personne
vivant avec un diabète de type 2.

Le choix de la méthode Delphi s’explique par
le souci d’obtenir, à travers une démarche
participative, un consensus le plus large
possible, favorable à sa compréhension, sa
maîtrise et à son efficacité. Cette méthode
favorise l’expression de chacune et de chacun,
quel que soit son statut dans le groupe,
notamment lorsque certaines personnes ont
des positions hiérarchiquement supérieures
aux autres. Cela de façon officielle, entre le
médecin et les deux infirmières, ou fantasmée,
à travers des représentations sociales
dominantes telles que celles véhiculées par
les patients par rapport aux soignants, ou par
les professionnels par rapport aux chercheurs.
L’avis des patients et des professionnels de
la santé est primordial dans cette démarche,
tant pour favoriser le contact avec la réalité du
terrain professionnel que pour s’assurer d’un
langage accessible et compréhensible pour
la population visée, c’est-à-dire les personnes
diabétiques.

La méthode employée était constituée de 2
phases :

- La  première , comprenant une séance
introductive suivie d’une consultation
électronique et d’une conférence Delphi,

a permis de sélectionner les attributs les plus
pertinents en regard des objectifs visés et de
la réalité vécue par les uns et les autres. Il faut
noter que la Conférence Delphi, aussi
appelée « Delphi Collectif » ou « Delphi en
face à face », correspondait à nos besoins
méthodologiques dans la mesure où il
« laisse plus de place à la discussion et aux
débats et prend moins de temps que la version
traditionnelle » [15].

- La seconde , comprenant trois consultations
électroniques suivies d’une nouvelle conférence
Delphi, a permis de sélectionner les items
les plus pertinents en fonction des critères
précédents.

Validation de contenu

Un premier projet d’outil a été soumis à une
première évaluation de la validité de contenu, à
travers deux approches complémentaires, que
Bernier et Pietrulewicz [3] nomment la « validité
apparente » et la « validité logique ».

La validité logique a été vérifiée à la fin de
l’élaboration de l’outil à travers un « tableau de
spécification » mettant en parallèle les attributs
retenus et les items correspondants.

La validité apparente, qui « est déterminée par
le jugement d’un expert » a ensuite été évaluée
à travers des entretiens dirigés auprès de 5
personnes diabétiques proposées par les
infirmières de l’Association Neuchâteloise du
Diabète (AND), dans le but de vérifier et
d’améliorer la clarté et l ’univocité des
questions. Leurs commentaires et réactions
ont permis de réajuster le premier projet en un
second projet.

Analyses psychométriques
et statistiques

Afin de procéder à une première évaluation de
sa validité, le second projet a été envoyé à 174
personnes diabétiques, membres de l’AND, qui
y ont répondu à plus de 35% : un taux de réponse
tout à fait satisfaisant. Les 60 questionnaires
rendus ont été soumis à une première
évaluation de la fidélité, par cohérence interne
(coefficient alpha de Cronbach, « l’indice de
fidélité [probablement] le plus utilisé de nos
jours » [9]), en collaboration avec l’Université de
Fribourg.

Afin de vérifier la pertinence de l’hypothèse selon
laquelle le soutien social déterminerait
l’empowerment et vice et versa, nous avons
entrepris une analyse statistique de la variance
sur le même échantillon que celui utilisé pour
l’analyse de la fidélité. Nous y avons cependant
rajouté deux individus supplémentaires, dont les
réponses étaient arrivées une semaine après
le délai fixé.
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Résultats

Composition et taille de l’outil
dans sa version actuelle

Le questionnaire est présenté actuellement
sous la forme d’un document en 6 parties
successives :
- la gestion de votre traitement
- le diabète dans votre vie
-  le niveau de confiance pour contrôler votre

diabète
- la gestion de votre traitement avec votre

médecin

-  votre entourage et votre lieu de travail
-  vous et votre diabète, plus précisément.

Il est ventilé autour de 5 dimensions (cf. tableau
1), à savoir, le sentiment d’efficacité person-
nelle, l’autonomie, la reconnaissance des
limites, le soutien social perçu et la gestion
effective du traitement. Chacune de ces
dimensions est investiguée à travers plusieurs
attributs dont les items sont issus d’échelles
validées, pour la plupart d’entre eux. Nous les
présentons ci-dessous :
- Test d’évaluation du niveau d’activité physique,

mis à jour par Ricci et Gagnon[13] en 2007,

Tableau 1 : Attributs conceptuels de
l’outil et évaluation de la fidélité.

(3) Les attributs, pour lesquels aucune échelle de référence n’est indiquée, ont été élaborés par nous-mêmes,
soit parce que nous n’avons trouvé aucune échelle correspondante, soit parce que les échelles à disposition ne
répondaient pas à nos besoins.

(4) La fidélité de certains items n’a pas pu être évaluée, soit parce que la structure de l’échelle proposée ne
permettait pas de le faire (ex. QSSP), soit parce que le nombre d’items était trop faible (<3).

(5) La très grande faiblesse du coefficient obtenu (valeur négative) doit être due à une erreur dans la
codification et/ou à d’importantes aberrations dans la validité de contenu  des items retenus.

Dimensions Attributs Echelles de
référence(3)

Nombre
d’items

Gestion de l’alimentation

Gestion du traitement médicamenteux

Gestion de l’activité physique

Efficacité ou utilité perçue

Sentiment d’efficacité personnelle

Contrôle perçu interne

Contrôle perçu centré sur un personnage
tout puissant

Contrôle perçu centré sur la chance

Motivation interne

Motivation introjectée

Motivation centrée sur les professionnels
de la santé

Motivation centrée sur les proches

Autodétermination

Cogestion du traitement avec le médecin

Importance perçue

Répercussions perçues

Consentement au changement

Inquiétude perçue

Priorité accordée au diabète

Soutien perçu de la personne la plus
proche

Soutien social perçu de la part des
collègues de travail

Soutien perçu de la part des soignants

Soutien social perçu en général

Soutien social perçu spécifique au diabète

Gestion effective
du traitement

Sentiment
d’efficacité
personnelle

Autonomie

Reconnaissance
des limites

-

-

Ricci et Gagnon[13]

MDQ(4)/Nouwen [12]

DES/Anderson[12]

MHLCS
Wallston[4]

TSRQ
Decie et Ryan[6]

DES/Anderson[12]

SDM-Q/Simon[14]

-

MDQ(2)/Nouwen[12]

-

-

-

MDQ(2)/Nouwen[12]

-

-

QSSP/
Bruchon-Schweitzer[4]

3

4

4

4

11

4

4

3

14

3

7

5

7

10

3

7

7

2

2

11

4

3

20

6

Alpha de
Cronbach(4)

-

-

-

0.756

0.670

0.627

0.624

0.831

0.729

0.695

0.941

0.897

0.591

0.517

0.811

0.798

-0.448(5)

-

-

0.888

0.680

0.259

-

-

Soutien social
perçu
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pour la gestion du traitement à travers l’activité
physique 

- Multidimensional Diabetes Questionnaire
(MDQ), développé par Nouwen en 1997 [12] ,
pour les répercussions perçues dues à la
maladie et au traitement (section 1), le soutien
perçu de la part de la personne la plus proche
(section 2) et la croyance à l’efficacité du
traitement (section 3)

- Diabetes Empowerment Scale (DES),
développée par Anderson [12] en 2000, pour
le sentiment d’efficacité personnelle et
l’autodétermination

- Echelle Multidimensionnelle du Contrôle de
la Santé (MHLCS), développée par Wallston
en 1978 et traduite par Bruchon-Schweitzer
[4], pour le contrôle perçu sur la maladie et le
traitement

- Treatment Self-Regulation Questionnaire
(TSRQ), développé par Deci et Ryan [6] en
1996, pour le lieu de la motivation à se traiter 

- Shared Decision Making Questionnaire
(SDM-Q), développé par Simon [14] en 2006,
pour la cogestion du traitement avec le
médecin

- Questionnaire sur le Soutien Social Perçu
(QSSP), développé par Bruchon-Schweitzer
[4] en 2001, pour le soutien social perçu en
général et celui spécifique au diabète.

Ce questionnaire totalise actuellement 140
items, mis sous forme d’échelles de Likert ou
apparentées, et dont certains permettent
d’investiguer deux attributs à la fois ; auxquels
se rajoutent 10 items centrés sur des données
biologiques et sociales en partie 6.

Première évaluation de la fidélité

Au terme de cette première évaluation, nous
constatons que, si certains attributs bénéficient
déjà d’un coefficient de cohérence interne
supérieur à 0.80, limite inférieure préconisée en
psychométrie, la plupart demeurent supérieurs
à 0.70 ; ce qui compte tenu du faible échantillon
obtenu (n=60, alors qu’il en faudrait environ
n=200), demeure appréciable. Certains attributs
restent cependant insuffisamment fidèles, leur
coefficient alpha étant très en dessous des
limites préconisées. Un réajustement du
contenu est donc nécessaire, sous la forme
d’un troisième projet dont la validation resterait
à effectuer. (Cf. tableau 1 p 9).

Lien entre empowerment et
soutien social en partie démontré

Pour illustrer ce lien, nous présentons ici les
trois relations qui nous semblent les plus
significatives.

- Sur les 39 personnes qui considèrent
l’hyperglycémie comme un problème, 31 (soit
près de 80%) perçoivent le soutien d’un
proche ; alors que sur les 14 personnes qui
ne considèrent pas l’hyperglycémie comme
un problème, 9 (soit 64%) ne perçoivent pas

de soutien d’un proche. Ainsi, la perception
d’un proche qui se réjouit des précautions
alimentaires prises et/ou qui aide à adapter
l’alimentation expliquerait 15% de la variance
de l’hyperglycémie considérée comme un
problème (p=0.003). (cf. tableau 2 p11).

- Sur les 20 personnes qui expriment une
motivation à gérer leur traitement médica-
menteux et/ou contrôler leur glycémie centrée
sur leur entourage, 18 (soit près de 90%)
perçoivent un soutien de la part de la
personne la plus proche qui s’en réjouit ;
alors que sur les 34 personnes qui n’expriment
pas une telle motivation, 22 (soit près de 65%)
ne perçoivent pas un tel soutien (p=0.000).
(cf. tableau 3 p 11).

- Sur les 15 personnes qui expriment une forte
motivation à faire attention à leur alimentation
centrée sur les proches, 11 (soit plus de 73%)
perçoivent un soutien aidant par rapport à
l’alimentation de la part de la personne la
plus proche, alors que sur les 30 personnes
qui n’expriment pas une motivation dans ce
sens, 25 (soit plus de 83%) ne perçoivent pas
un tel soutien (p=0.000). (cf. tableau 4 p 11).

Perceptions subjectives de l’utilité
d’un tel outil de la part des patients et

des professionnelles concernées

A la fin du questionnaire, nous avons rajouté
quatre questions d’appréciation générale du
questionnaire, liées à l’intérêt perçu, son utilité,
la facilité pour le remplir et sa longueur.

Les personnes, dans une grande majorité, ont
trouvé le questionnaire facile à remplir (63%),
intéressant (68%) et utile (71%). Cette dernière
perception, bien que nous n’en connaissions pas
les raisons, renforce encore une fois la pertinence
de cet outil. Comme nous nous y attendions, près
de 48% des personnes sollicitées ont trouvé que
le questionnaire était trop long.

En revanche, bien que les professionnelles de
la santé aient participé avec enthousiasme à
l’élaboration de cet outil, elles ne peuvent
l’essayer qu’avec parcimonie pour l’instant.
L’une d’entre elles est confrontée à des
entraves hiérarchiques médicales ; les patients
rencontrés par une autre, hospitalisés en milieu
de soins aigus, se sentent trop fatigués pour
remplir un outil qu’ils perçoivent trop long. Seule
la troisième le teste actuellement auprès de
patients qui se rendent à sa consultation.

Discussion

Premières validations à compléter

Cette première analyse de la fidélité, bien que
passablement perfectible, nous autorise à
penser que l’outil est partiellement valide. Les
coefficients alpha de Cronbach varient, en effet,
de -0.448 à 0.941 selon les attributs mesurés,
avec une moyenne à 0.642 et une médiane à
0.729.
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Si cette dernière est plutôt satisfaisante par
rapport au minimum attendu pour un coefficient
alpha (0.70), elle ne doit pas occulter le besoin
de retravailler certains des attributs pour
lesquels la cohérence interne est loin d’être
démontrée. Des modifications sont donc à
envisager, certaines plus en profondeur que
d’autres. Les plus simples, peuvent d’ores et
déjà être entreprises sur la base des résultats
psychométriques obtenus.

Parallèlement à l’évaluation de la fidélité,
l’analyse des variances propres au soutien
social nous a également permis de poser
quelques premières pierres à la validité de
construit ou théorique de l’outil. Nous avons
effectivement constaté des corrélations
conformes à certaines découvertes de la
psychologie de la santé, dont la plus explicite,
concerne la prévalence du soutien émotionnel
dans le soutien perçu face au diabète : le
soutien émotionnel général explique, en effet,
68% de la variance du soutien spécifique au
diabète, ce qui rejoint les constatations
rappelées par Bruchon-Schweitzer, selon
lesquelles, « le soutien émotionnel joue le rôle
[modérateur] le plus important » par rapport
« aux effets du stress sur la santé » [4].

Quoi qu’il en soit, la validation d’un tel outil
nécessite des fonds que nous cherchons
activement, voire même une collaboration
élargie. Il s’agirait, à travers différentes
méthodes complémentaires, toutes soumises
à des précautions éthiques, de renforcer
l’évaluation de la fidélité des items et la validité
théorique de l’outil.

Une pertinence supérieure à celle
des seuls facteurs biologiques

L’analyse multi-variée confirme la nécessité de
se distancer des seuls facteurs biologiques. En
effet, la variance de l’hémoglobine glyquée ne
s’explique que partiellement par rapport à
d’autres variances prises seules. Par exemple,
le comportement alimentaire, considéré en tant
que tel, n’explique que 3% de la variance de
l’hémoglobine glyquée, alors que, lorsqu’il
est associé à l ’autonomie décisionnel le
dans la relat ion avec le médecin, i l  en
explique 28%.

Ce constat renforce la distinction que nous
souhaitons maintenir entre empowerment et
compliance au traitement. Cette dernière conduit
souvent à un « rapport de forces » [8] centré sur
un traitement normatif entre un soignant et un

Proche qui aide à adapter l’alimentation

La personne estime que l’hyperglycémie n’est pas un problème

Proche qui se réjouit des précautions alimentaires prises

Non

Oui

Total

Proche qui aide à adapter l’alimentation

La personne estime que l’hyperglycémie est un problème

Proche qui se réjouit des précautions alimentaires prises

Non

Oui

Total

Non Oui Total

9 1 10

1 3 4

 10 4 14

Non Oui Total

8 3 11

 10  18 28

 18  21 39
p = 0.003

Tableau 2 : L’hyperglycémie
considérée comme un problème et
soutien perçu de la personne la plus
proche.

Tableau 3 : Motivation à gérer son
traitement et soutien perçu de la
personne la plus proche.

Tableau 4 : Motivation à faire
attention à son alimentation et
soutien perçu de la personne la plus
proche.

Motivation à faire attention à son alimentation
 centrée sur les proches

Proche qui aide la personne à adapter son alimentation

Non

Oui

Total

Aucune Modérée Elevée Total

 25 8 4 37

 5 2 11 18

 30 10 15 55

p = 0.000

Motivation à gérer son traitement centrée sur les proches

Proche qui se réjouit des précautions thérapeutiques prises

Non

Oui

Total

Non Oui Total

 22 2 24

 12  18 30

 34  20 54
p = 0.000
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patient. En revanche, l’empowerment favorise une
gestion autonome et personnalisée de la maladie
et du traitement. Il permet au patient de concilier
plus efficacement la qualité de vie, telle qu’il la
conçoit subjectivement pour lui-même, avec la
rigueur minimale et normative liée au traitement.

Liens entre empowerment
et soutien social non vérifiés

Les résultats de notre étude demeurent trop
peu nombreux pour nous autoriser à confirmer
l’hypothèse, selon laquelle, le soutien social
déterminerait en partie l’empowerment de la
personne et vice et versa. Ils nous permettent
tout au plus de soutenir sa pertinence.
En effet, le soutien social a probablement une
influence sur l’empowerment, mais l’inverse est
aussi possible : l’empowerment peut influencer
ou susciter du soutien social. La personne qui
peut demander de l’aide tout en conservant le
pouvoir de décision, qui fait ainsi preuve
d’autonomie, est susceptible de percevoir, voire
de créer de nouveaux liens d’entraide, donc de
soutien autour de soi.

Conclusion
Nous avons pu élaborer un outil clinique, sous
forme de questionnaire, qui répond certes au
premier objectif visé, à savoir, investiguer
l’empowerment des personnes diabétiques en

lien avec le soutien social perçu. Passablement
perfectible, il nécessitera des validations
supplémentaires. En revanche, nous n’avons
que très partiellement pu vérifier la pertinence
de l’association du soutien social avec
l’empowerment des personnes vivant avec un
diabète, objet de notre second objectif. Quant à
savoir si les consultations à domicile par les
infirmières de l’association sont pertinentes ou
non, motif initial de ce travail, nous pensons que
cet outil ne peut permettre, à lui tout seul, de
répondre à cette question. Il s’agit d’une
décision multifactorielle, qui nécessite des
sources d’information variées.

En conclusion, nous citerons les propos d’une
dame, anonyme, qui a rajouté le commentaire
suivant à la fin du questionnaire : « Il y a pouvoir et il
y a vouloir et ce n’est pas tous les jours pareils. Merci
de vouloir faire avancer les choses. Pour le diabète
de type 2, il y a de la culpabilité, car c’est nous qui
choisissons de mal manger et mal bouger. »
Cette dame résume, à sa façon, toute la
complexité du vécu avec une maladie chronique
telle que le diabète. Par ce travail, nous avons
effectivement voulu apporter une contribution
pour faire « avancer les choses » et nous
espérons que l’outil proposé ici, aussi inédit
soit-il, le permettra dans la mesure de sa
pertinence. Reste à trouver des fonds pour
l’améliorer et valider avec rigueur.
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site http://www.santea.com consulté
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319-327.

[15] SLOCUM N., Méthodes
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Fondation Roi Baudouin et Vlaams
Instituut voor Wetenschappelijk en
Technologisch Aspectenonderzoek
(viWTA), 2006 : 106.

[16] WALGER O., Evaluation des
besoins de la personne diabétique
dans son rapport à sa maladie : un
instrument quantitatif centré sur
l’empowerment et le soutien social,
Mémoire de Master de Recherche.
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Concevoir un projet d’éducation thérapeutique
Application aux unités transversales d’éducation thérapeutique

hospitalières, aux structures et réseaux de soins

Ce forum a pour but de former des animateurs de programmes d’éducation de patients,
exerçant leur activité dans le cadre hospitalier ou libéral :
• à animer un groupe de travail et d’élaboration de projet, en s’appuyant sur une méthodologie et

des techniques pédagogiques spécifiques ;
• à formaliser un projet d’organisation d’éducation de patients au niveau d’un service hospitalier,

d’un établissement de cure et de réadaptation ou d’unités hospitalières transversales,
d’un réseau de soins et d’éducation.

À l’issue de cette formation, chaque participant sera en possession d’un plan argumenté
de son propre projet.

Programme
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À la fin de ce forum, les participants doivent être capables de :
- Clarifier les intentions pédagogiques de leur projet :

º les attentes vis-à-vis des partenaires ;
º les principes de l’éducation thérapeutique.

- Organiser un comité de pilotage : techniques d’animation d’un groupe de travail.
- Optimiser les ressources, en particulier les conseils et les avis d’experts.
- Organiser et planifier l’implantation et le développement d’un projet :

º analyser les contraintes ;
º hiérarchiser les priorités ;
º simuler un fonctionnement pratique du projet d’éducation thérapeutique.

- Concevoir un projet d’intégration des activités éducatives dans l’organisation
des soins (services hospitaliers, structures associatives, hôpitaux, réseaux...)

- Présenter, argumenter leur projet auprès :
º des partenaires hospitaliers et extra-hospitaliers (réseaux) ;
º des responsables d’institutions de santé.

RENSEIGNEMENTS
ET INSCRIPTIONS

Secrétariat de
l’IPCEM

++33(0)1 43 14 74 60
8 / 1 4 ,  P a s s a g e  S a i n t e

A n n e  P o p i n c o u r t

F - 7 5 0 1 1  P a r i s  -  F r a n c e

Fax : ++33(0)1 43 14 74 69

E-mail : info@ipcem.org

Site : www.ipcem.org

Public

Médecins hospitaliers ou
libéraux, cadres paramédicaux,
cadres d’institutions de santé,
coordinateurs de réseau…
ayant préférentiellement
suivi un cycle de formation
IPCEM. Modalités pédagogiques

La formation fait alterner des exposés théoriques et des applications pratiques en groupe.
Elle utilise des techniques pédagogiques spécifiques à l’élaboration de projet.

Paris
24-25-26

novembre2010
les 3 jours

960euros

Paris
25-26-27

novembre2009
les 3 jours

950euros


