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‘obésité est un probléme de santé publique majeur caractérisé par une difficulté des

personnes qui en souffrent de perdre du poids de maniére durable. Considérant que de

nombreux patients obéses devront faire face a cette maladie chronique a vie, la recherche
doit s’orienter vers le développement de stratégies pour aider les patients a vivre au mieux
avec leur obésité tout en protégeant leur santé. L'éducation thérapeutique du patient (ETP)
répond a cette perspective a travers un processus d'appropriation de la maladie et de sa prise
en charge par le patient. Dans cet article, quelques avancées au service du développement de
l'éducation thérapeutique du patient obése sont décrites, sur base des résultats engrangés
dans le cadre d'un projet de recherche interrégional, EDUDORA? (EDUcation thérapeutique
et préventive face au Diabéte et a l'Obésité a Risque chez 'Adulte et chez I’Adolescent),
unissant les efforts de 3 régions (Wallonie, Lorraine, Grand-Duché de Luxembourg). Tout
d’abord, un état des lieux de la prise en charge du patient obése est réalisé a travers le
prisme de I'ETP et montre les limites actuelles du systeme en Belgique. Ensuite une voie
d’approche alternative a la prise en charge de l'obésité est proposée en revisitant les cibles
des interventions éducatives/thérapeutiques. L'obésité demeurant le «parent pauvre» de
L'ETP, ce papier invite la communauté des cliniciens/chercheurs intéressés par cette question
a ouvrir davantage les stratégies thérapeutiques vers les dimensions psycho-sociales de la
santé du patient, ce afin d'améliorer l'efficacité des soins.

Introduction

Par leurs conséquences sanitaires et socio-
économiques, le surpoids et |'obésité de-
meurent des préoccupations prioritaires de
Santé Publique en Europe et dans le monde
(1) En Belgique, les taux de surpoids (indice
de masse corporelle [[IMC] compris entre 25
et 30kg/m2) et d'obésité (IMC = 30kg/m?)
(2) sont respectivement de 33% et 14%
(3), soit quasiment un adulte sur deux a

un exces de poids.

Face a cette problématique majeure de
Santé Publique, de nombreuses recom-
mandations existent concernant la prise
en charge de l'obésité et du surpoids (1, 4).
Le traitement vise la perte de poids mais
aussi et surtout la réduction des risques et
I'amélioration de la santé. Chez ['adulte,
ces objectifs peuvent étre atteints par
une perte de poids modeste: 5 a 10% du
poids initial (5). Néanmoins, les résultats

a moyen et a long terme posent question
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tant auprés des professionnels de la santé
que des patients (6). De nombreuses études
ont évalué le maintien de la perte de poids
a long terme et la majorité met en évi-
dence la difficulté que cela représente (7, 8).
Il apparait que, méme dans les études les
plus optimistes, la majorité des patients
adultes en surpoids ou obéses ne par-
viennent pas a perdre du poids durablement.
De maniére globale, seulement 20% de la

population obése parvient a conserver une



perte de 10% du poids initial a un an, les
chiffres se réduisant davantage lorsqu’on

augmente la durée de suivi (9).

Comme le dit Poulain (10), 'obésité renvoie
a un échec de notre société pour faire face
alamaladie. C'est pourquoi, des chercheurs
comme Fontaine et Barosky (11) déclarent
que les stratégies thérapeutiques devraient
davantage se centrer sur l'accompagne-
ment du patient et la prévention que sur la
seule perte de poids, incluant la recherche
d'une meilleure qualité de vie (QdV) pour
la personne obése. La recherche sur la prise
en charge de l'obésité devrait viser des
solutions durables pour obtenir un «poids
acceptable pour la santé», incluant le «vivre
au mieux» avec cette maladie chronique.

Ces derniéres années, plusieurs stratégies de
soins ont été développées, visant le renfor-
cement des capacités du patient a prendre
en charge l'affection dont il est atteint. Par-
ticulierement dans le domaine de ['obésité,
cet apprentissage du «vivre avec» la maladie
prend tout son sens et exige que le patient
soit pleinement acteur dans la recherche de
solutions. L'objectif de la relation de soins ne
peut rester focalisé sur l'observance, c’est-
a-dire le résultat aléatoire d'une attente
médicale liée a la prescription, mais devrait
alors tendre vers un véritable processus
d’appropriation par le patient (12). Dans ce
texte, nous considérerons l'éducation théra-
peutique du patient (ETP) (encadré) comme
levier de changement dans le traitement des

patients obéses.

Dans cette définition, la nature de I'ETP
est clairement posée et situe celle-ci dans
le domaine de la formation/apprentissage
des patients. L'ETP vise ainsi le dévelop-
pement de compétences, c’est-a-dire la
capacité des patients a agir de maniére
efficace dans les différentes situations de

vie qu'ils rencontrent. La Haute Autorité

Sanitaire francaise (14) propose de dis-
tinguer les compétences d'auto-soins des
compétences d’adaptation. Les premiéres
renvoient aux savoirs et savoir-faire néces-
saires pour modifier les effets de la maladie
sur la santé physique; les secondes sont
d’ordre psychosocial, aidant le patient a
vivre au mieux de maniére quotidienne
avec la maladie. Ces compétences sont
complémentaires et s'inscrivent dans les
deux finalités de 'ETP au bénéfice des
patients: la santé de l'individu et sa QdV,
l'un ne primant pas sur l'autre (13). For-
mer les patients se situe dans cette idée
forte qu'éduquer peut contribuer a mieux
soigner. C'est dans ce contexte que le role
du professionnel de santé évolue vers une
mission de soignant-éducateur, exigeant
la capacité a développer chez son patient
des compétences lui permettant de vivre

au mieux avec la maladie (15).

L'obésité est considérée comme le parent
pauvre de U'ETP (16). Notamment, parce
que l'obésité n'est pas toujours considé-
rée comme une maladie chronique en tant
que telle mais comme un simple facteur de
risque (17); mais aussi et surtout parce que
la prise en charge de ['obésité appelle peu de
compétences d’auto-soins et beaucoup plus
de compétences d'adaptation a la maladie.
Ces derniéres sont moins fréquemment dé-
veloppées dans les démarches d'ETP, certai-
nement parce qu’elles demandent une plus

grande remise en question de l'approche

de soins, toujours trop orientée vers le
modéle biomédical. La personne obése n'a
pas besoin de développer de grandes com-
pétences d’auto-soins si ce n'est quelques
éléments sur la balance énergétique, l'acti-
vité physique et la diététique. Par contre,
l'enjeu véritable pour le patient obése est
d’apprendre a vivre mieux avec la maladie:
«comment affronter le regard des autres»,
«comment conserver une estime de soi».
On sort de la technique pour entrer dans
['humain (16). Une prise en charge qui vise-
rait exclusivement la correction du déséqui-

libre énergétique est ainsi vouée a l'échec.

Les résultats présentés dans ce papier traitent
de la maniére dont I'ETP est actuellement
intégrée a la prise en charge des patients
obéses en Belgique et proposent quelques
pistes de développement, sur base des
avancées réalisées dans le cadre du projet
de recherche EDUDORA?Z.

Contexte des travaux de

recherche: EDUDORA?

Mené de 2010 a 2014 et soutenu par les
autorités publiques des 3 régions et les
fonds FEDER, le projet EDUDORA?Z est une
initiative originale proposée par 3 régions
frontaliéres (Wallonie - Grand-Duché du
Luxembourg - Lorraine) (18) et coordonné
par le département des Sciences de la Santé
publique de 'Université de Liége. Ce projet
s'est concentré sur l'ETP dans deux mala-

dies métaboliques: le diabéte et ['obésité.

Définition de l'Education Thérapeutique du patient
selon [’Organisation Mondiale de la santé, 1998 (13)

«L'éducation thérapeutique du patient a pour but de former les patients a l'autogestion,
a l'adaptation du traitement a leur propre maladie chronique, et a leur permettre de faire
face au suivi quotidien... L'éducation thérapeutique du patient doit &tre réalisée par des
soignants formés a 'éducation du patient, et doit &tre concue pour permettre au patient
(ou & un groupe de patients et aux familles) de gérer le traitement de leur maladie et de
prévenir les complications, tout en maintenant ou en améliorant leur qualité de vie.»
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Nous nous focalisons dans cet article sur
la partie obésité et sur les résultats belges.
EDUDORAZ visait |'amélioration de la qua-
lité de la prise en charge des patients obéses
en privilégiant 'ETP. Ce projet s'appuyait
sur le développement d'un réseau trans-
frontalier favorisant les échanges et les
collaborations entre différentes spécialités
(médecine spécialisée et générale, santé
publique, sociologie notamment) qui ont
permis de faire partager les expériences et
les solutions parmi les partenaires des 3
régions. EDUDORA? alliait a la fois des acti-
vités opérationnelles, de communication et
de recherche. Les principaux résultats de
recherche, mobilisant tant des approches
qualitatives et quantitatives sont présentés
et discutés simultanément ci-aprés. Nous
renvoyons les lecteurs vers les travaux
spécifiques référencés dans l'article pour
obtenir le détail des méthodologies et des

résultats obtenus.

Relation patient-soignant:

une rencontre impossible?

Dans un premier versant de la recherche,
nous avons souhaité mieux appréhender
comment la prise en charge de l'obésité
était vécue et souhaitée sur le terrain, tant
par les patients que les professionnels de

santé, et ce a travers le prisme de l'ETP.

Le point de vue des soignants

Une premiére enquéte, dans laquelle plus de
80 soignants ont rapporté leurs pratiques
de prise en charge des patients obéses (19),
a montré que celles-ci restent limitées a
un objectif biomédical du soin. De maniére
générale, I'obésité, maladie chronique, est
approchée comme une maladie strictement
physique. La stratégie de soins demeure
prescriptive et non éducative, axée sur des
indicateurs de résultats cliniques répon-
dant aux normes scientifiques (I'I/MC) et

laissant peu de place a l'expression des
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besoins psychosociaux du patient. La dé-
marche d’ETP est réduite a une information
portant essentiellement sur l'explication
de la maladie, ses facteurs de risque, ses
complications et son traitement. De fagon
assez générale, les professionnels de santé
rapportent un sentiment d'impuissance face
a des patients qui n'arrivent pas a maigrir,
comme illustré dans le verbatim suivant
issu des interviews: «s'il n’a pas envie d’y
adhérer... je ne vais pas me battre, hein.
Franchement... on a tellement de monde
et tellement de patients a voir et tellement
de boulot que... Honnétement, celui qui ne

veut pas... voila».

Le point de vue des patients

Menée en miroir, une enquéte sur la per-
ception et le vécu de l'obésité sur plus de
4.000 sujets en population générale (20,21),
a montré que la majorité des individus sont
insatisfaits de l'offre de soins actuelle et sont
en souffrance. Les résultats permettent d'af-
firmer que l'obésité affecte négativement la
QdV des individus. Le risque de se percevoir

en mauvais ou trés mauvais état de santé

Figure 1:

(versus bon ou trés bon) est quasi multiplié
par un facteur 3 pour des individus présen-
tant une obésité modérée (classe I) et un
facteur 6 pour des individus obéses morbides
(classe II) par rapport aux individus avec
un poids normal. Les régimes sont qualifiés
par plus de 70% des sujets obéses comme
«associés a une prise de poids», «<impossibles
a suivre» ou «rendant agressif». Ces obser-
vations peuvent également étre associées,
voire conduire a une forme de résignation
vis-a-vis de la maladie («quoique je fasse,
rien ne modifiera mon état pondéral»). De
plus, les sujets se fixent des objectifs de poids
irréalistes alors que les recommandations de
santé publique parlent d'une diminution de
54 10% du poids (5). Les répondants consi-
dérent d'ailleurs ces cibles de réduction de
5 a 10% comme décevantes. Ces constats
sont d’autant plus marqués que l'on évolue
dans les catégories d'IMC, comme illustrés

dans la figure 1.

Regards croisés
Une troisiéme enquéte, appelée «étude

des triades» a été menée avec l'originalité

Distribution de la perte de poids visée selon la catégorie d'IMC, EDUDORA? (2012).
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de croiser les attentes et représentations
liées a la prise en charge de l'obésité entre
le patient, un membre de son entourage
et le professionnel de santé de référence
pour le patient. Cinqg triades ont été ainsi
constituées et ont fait 'objet d'une analyse
de cas (chaque membre de la triade étant
interrogé individuellement) (22). Si les pro-
fessionnels de santé sont conscients des dé-
terminants biopsychosociaux qui entourent
la maladie obésité, ils se sentent démunis
pour aborder ces éléments avec le patient
et centrent la prise en charge sur le mode

de vie (alimentation et activité physique).

Le patient, quant a lui, témoigne d’une
vision ou l'obésité affecte les éléments de
sa vie et l'associe a l'ensemble des dimen-
sions biopsychosociales (Figure 2). Toute-
fois, lorsque le patient entre en contact avec
le soignant, il ne s'autorise pas a évoquer
ces éléments et entre dans la zone de dia-
logue «autorisée» par la norme sociale
selon laquelle on s'adresse a son soignant
pour des problémes de santé limités a
la dimension physique. Si les familles et
['entourage social sont autorisés a prendre
part aux mesures centrées sur le mode de
vie, peu de travail est réalisé lorsque ce
méme entourage représente un frein pour
le patient dans la gestion du poids. Leur réle
de ressource, quand bien méme percu par
certains patients, n’est pas souvent utilisé,

ni renforcé par les soignants.

Ces 3 enquétes sont révélatrices d'une
situation peu favorable a l'ETP dans le do-
maine de ['obésité. Premiérement, la ren-
contre patient-soignant est rendue difficile
par l'absence de partage des objectifs de
prise en charge: la santé reste le but ultime
pour les soignants tandis que les patients
veulent tendre vers des objectifs de QdV. Ce
qui intéresse les patients est de poursuivre

une vie «normale»(23). Deuxiémement, la

situation observée rend compte d'une cer-
taine confusion chez les soignants entre ob-
servance et adhésion. Lamouroux, Magnan
et Vervloet (24) expliquent la différence
entre ces deux notions: soit on s'intéresse
aux conduites effectives des patients (on
parlera alors d'observance aux traitements),
soit on s'intéresse aux facteurs psychoso-
ciaux impliqués dans les conduites de soin
(on parlera alors d’adhésion thérapeutique).
Cette situation renvoie a l'idée du bon et
du mauvais patient suivant son degré de
respect ou non des recommandations médi-
cales (24).

Les résultats de ces études rendent compte
d'un périmétre de discussion restreint
entre les acteurs impliqués dans la prise en
charge, y compris l'entourage, et appellent
a une communication plus authentique.
La situation observée appelle a ce que les
professionnels de santé ouvrent un espace
de rencontre et de négociation, de mise a
['écoute qui tienne compte du contexte et

des priorités de vie du patient (25).

Vers d’autres objectifs et
indicateurs de la prise en charge?
Nos études ont confirmé les difficultés a
perdre du poids de maniére durable (9). Elles
indiquent aussi que le vécu de la maladie
est difficile: QdV diminuée (26, 27). Plu-
sieurs études récentes montrent, par ail-
leurs, que ce n'est pas parce les individus
obéses perdent du poids qu'ils améliorent
proportionnellement leur QdV (28, 29). Ces
observations suggérent qu'il existe des mo-
dérateurs de la relation entre IMC et QdV.
Identifier ces derniers représente un enjeu
essentiel car cela permettrait de mieux

adapter les interventions thérapeutiques.

Aussi, un deuxiéme volet de la recherche
EDUDORA? a souhaité identifier de nou-

velles cibles d'interventions, au-dela du
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simple IMC. Nous avons pu ainsi mettre
en évidence l'existence de variables modé-
ratrices de la relation entre IMC et QdV, a
savoir la distorsion de l'image corporelle
(la différence entre l'estimation visuelle
de 'IMC et I'IMC réelle) et l'importance
accordée au regard des autres (30). Ceci
signifie que ces deux variables influencent la
force de l'association entre I'IMC et la QdV
des sujets: plus les personnes accordent de
l'importance au regard des autres, plus le
lien entre un haut IMC et une faible QdV est
renforcé. Plus les personnes sous-estiment
leur poids, plus le lien entre un haut IMC
et une faible QdV est renforcé (Figure 3).

Nos résultats sont conformes a des travaux
précédents qui identifient d'autres variables
subjectives, telles que le sentiment de stig-
matisation ou la satisfaction de l'image cor-
porelle,comme des éléments modérateurs
de la relation entre IMC et QdV (31). Ces
résultats suggérent que l'amélioration de la
QdV, pergue comme un objectif prioritaire
par les individus, devrait é&tre facilitée par
une approche centrée sur la modification
des perceptions de l'image corporelle et du
regard des autres. Nous posons ['hypothése
que se focaliser en premiére intention sur ce
qui est important pour les patients obéses,
pourrait faciliter le travail et les chances
de succés d'une diminution de 'IlMC. Ces
résultats renvoient aux différents détermi-
nants de la maladie obésité, de leurs com-
plexes interactions et conséquences sur la
santé et sur la QdV des sujets, situant la
place des facteurs psychosociaux au centre
des préoccupations (32). Ils encouragent
finalement les professionnels de santé a se
former afin de mieux percevoir et prendre
en considération les attitudes de leurs
patients obéses concernant la satisfaction
corporelle, le regard des autres et tout autre
variable que les futurs travaux de recherche

identifieront.



Figure 2:
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lllustration de la discordance de représentations entre patients et soignants sur l'impact

de la maladie (22).

Représentation attribuée

A votre avis,
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Quels sont les
impacts de la

Figure 3:
Modélisation de l'effet de modération.
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Norme sociale
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Conclusion

La prise en charge de l'obésité appelle des
solutions nouvelles pour aider les patients
avivre au mieux avec la maladie. L'ETP offre
des perspectives originales en situant l'étre
humain, dans toute sa complexité, au coeur
des préoccupations de l'équipe soignante.
Peu de travaux ont été publiés dans ce
domaine, les efforts en matiére de recherche
doivent étre poursuivis pour documenter et
construire des approches éducatives pro-
bantes, evidence-based medicine oblige!
Le projet EDUDORA? a permis d'initier les

prémices de développement dans ce do-

maine en ouvrant la voie a une orientation
assez originale dans le suivi des patients
obéses. Reste a la communauté clinique a
s'en emparer pour promouvoir une réelle
ETP au service de la santé et de la QdV des

patients obéses.
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