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Résumé. L'éducation thérapeutique est une démarche encore émergente en cancé-
rologie. Bien que le terme soit largement employé, son concept et ses principes
nécessitent d’étre précisés et son efficacité rigoureusement évaluée. Complémentaire
de la démarche de soins, elle vise a renforcer I'implication du patient dans la gestion
de sa maladie et de ses traitements. Discipline initialement développée dans le
domaine des maladies chroniques (diabete, asthme), elle se situe a 'intersection de la
médecine et des sciences humaines et sociales. Elle part du principe que les
comportements nécessaires pour vivre le mieux possible avec une maladie chronique
peuvent étre structurés avec les patients, par des processus d’apprentissage proposés
parallelement aux soins. L'augmentation de la durée de vie des patients atteints de
cancer, qui contribue progressivement a donner a la maladie cancéreuse les caracté-
ristiques d’'une maladie chronique, ainsi que I'évolution de la relation soignant-
soigné, sont en faveur du développement de I’éducation thérapeutique en cancéro-
logie. Des expériences pilotes, principalement menées aux Etats-Unis sur les effets
indésirables des chimiothérapies et sur la prise en charge de la douleur, ont montré
la capacité de tels programmes a améliorer la qualité de vie des patients et a diminuer
les effets secondaires des traitements. La réussite de ces programmes reléve de
plusieurs facteurs : la prise en compte des représentations des patients dans la
conception et 'aménagement des programmes éducatifs, la constitution d’équipes
pluridisciplinaires formées et impliquées dans des actions éducatives itératives, le
recours a une aide méthodologique pour évaluer I'impact des programmes mis en
place. Conformément aux recommandations de I'Organisation mondiale de la santé,
il est nécessaire de développer en France des actions de recherche pour concevoir,
mettre en place et évaluer les bénéfices de programmes d’éducation du patient
spécifiques a la cancérologie. Des programmes d’éducation portant sur la douleur, la
fatigue, la nutrition et l'observance sont en cours de développement au sein du
Centre régional de ressources pour I'information, la prévention et I'éducation sur les
cancers de Saint-Etienne, dans le cadre du cancéropdle Lyon-Auvergne-Rhone-
Alpes. A

Mots clés : éducation thérapeutique, cancer, douleur, effets indésirables, chimiothérapie,
nutrition, programmes d’éducation du patient

Abstract. The notion of therapeutic education was only recently introduced in cancer.

Although the term is commonly used, no standard definition exists for the concept and principles
of therapeutic education and its efficacy remains to be assessed. Therapeutic education is

complementary to the healthcare approach and aims to get the patients more involved in their
disease and the treatment decision-making process. This discipline, placed at the interface of
human and social sciences, was furst developed for the management of chronic diseases (diabetes,

asthma). 1t derives from the principle that involving patients in their own care and
management can help them better adjust ro life with a chronic disease. The lengthening survival
time of cancer patients, which contributes to making cancer a chronic disease, as well as changes
in the patient-caregiver relationship contribute to the development of therapeutic education in
cancer, Pilot studies, conducted principally in the United States, evaluating the side effects of
chemotherapy and the management of pain, have demonstrated that such educational programs
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could improve patient quality of life and decrease the side effects of treatments. The success of
these programs depends on several parameters : taking into account patient’s opinion in the
elaboration and preparation of the programs ; involving skilled multidisciplinary teams
engaged in iterative educational actions ; having recourse to methodological tools to evaluate the
impact of implemented programs. Consistent with the World Health Organization guidelines,
research should be conducted in France in order to elaborate and implement cancer-specific
education programs and evaluate their potential benefit. Patient education programs on pain,
Jatigue, nutrition and treatment compliance are currently being developed ar Saint-Etienne
Regional Resource Centre for cancer information, prevention and education, within the
[framework of the Cancergpole Lyon Auvergne Rhone-Alpes. A

Key words: therapeutic patient education, cancer, pain control, side effects, chemotherapy,
nutrition, patient education programs

Définitions et objectifs

L’éducation thérapeutique du patient restreint le champ de
I"éducation a la santé au domaine de la thérapeutique. Cette
discipline émergente se situe a l'intersection de la médecine
et des sciences humaines et sociales, en particulier des scien-
ces de I"éducation, de la sociologie et de la psychologie. Une
définition générale a été proposée par |’Organisation mon-
diale de la santé : « L’éducation thérapeutique du patient
devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver les
capacités et compétences qui les aident a vivre de maniere
optimale leur vie avec leur maladie. L’éducation thérapeuti-
que vise ainsi a aider les patients et leurs familles a compren-
dre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, et
maintenir ou améliorer leur qualité de vie » [1].

Démarche complémentaire des soins, I’éducation thérapeu-
tique releve ainsi de deux niveaux de prise en charge :

— une dimension de prévention tertiaire : alors que la maladie
est installée et les enjeux vitaux maitrisés a court terme, les
conduites, les attitudes du patient sont décisives pour faire
face a 'apparition et controler certains troubles ou sympto-
mes. Ces derniers, qui peuvent dépendre soit de I"évolution
de la maladie, soit de ses traitements, peuvent avoir un
impact considérable sur I’état de santé et de la qualité de vie
des patients ;

—une dimension d’adaptation psychologique a la maladie :
éduquer suppose une gestion des émotions, une prise de
conscience des enjeux, qui conditionnent les processus de
changement imposés par la maladie.

On peut distinguer dans I"éducation thérapeutique deux in-
fluences principales, selon les concepts théoriques et les
professionnels impliqués. L’école nord-américaine se carac-
térise par l'influence des modéles psychosociaux infirmiers,
de la psychologie de I"adaptation (coping), de I"épidémiolo-
gie, avec une prise en charge éducative exclusivement assu-
rée par des infirmiéres. L’école européenne laisse une place
importante a la pédagogie, a la psychologie (courant psycha-
nalytique) et a la sociologie ; la prise en charge éducative se
fait en équipe multidisciplinaire. On peut penser que ces
deux approches sont adaptées a des rapports culturels a la
maladie bien distincts.

Organisation de la démarche éducative

La modélisation des comportements en matiere de santé aux
niveaux individuel et interindividuel repose sur deux princi-
pes: d'une part, le comportement résulte en partie des
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connaissances, c’est-a-dire que nos connaissances influen-
cent nos actes ; d’autre part, la connaissance est une condi-
tion favorable mais non suffisante pour induire des change-
ments de comportement. Les représentations personnelles ou
culturelles, la motivation, les aptitudes et des facteurs so-
cioenvironnementaux jouent également un réle important.
La démarche éducative est structurée autour de ces deux
principes. De fait, I’éducation thérapeutique ne se confond
pas avec l'information, qui a pour objectif de prévenir le
patient de ce qui peut lui arriver. En cancérologie, de nom-
breux documents d’information élaborés par des profession-
nels, souvent d’ailleurs avec la participation active de pa-
tients, sont ainsi diffusés par I'intermédiaire d’hopitaux ou
d’associations. La rédaction des SOR Savoir Patient de la
Fédération nationale des centres de lutte contre le cancer est
I'exemple d’une démarche méthodologiquement rigoureuse
dans ce domaine. Cependant, il ne suffit pas de mettre a la
disposition des patients et de leurs familles de I'information,
méme fiable et validée, pour qu’ils se I"approprient efficace-
ment. En effet, deux patients présentant la méme maladie
peuvent étre tres différents dans leur capacité a réagir, a
mettre en place une coopération avec |’équipe soignante. La
différence réside dans les qualités et les compétences person-
nelles que chaque patient met en ceuvre pour faire face a sa
maladie. Devoir s’adapter a une pathologie de longue durée
exige que le patient puisse négocier ses propres priorités, ses
préférences, pour devenir un acteur effectif du processus de
décision et de soins. Cette exigence implique un transfert de
compétences du soignant vers le patient. En effet, si certaines
de ces compétences peuvent parfois étre acquises aupres
d’autres patients qui font face a ces conditions par succes,
elles peuvent aussi étre élaborées par les patients eux-mémes,
par des processus d’apprentissage proposés parallelement
aux soins par les équipes soignantes. Dans un domaine donné
(cela a été démontré dans le cadre des maladies chroniques),
les patients peuvent ainsi devenir de véritables experts de leur
maladie [2, 3].

Construite autour de ces principes, la démarche éducative
comprend des étapes bien définies : le diagnostic éducatif
(synthése des connaissances, représentations et besoins du
patient), le contrat d’objectifs pédagogiques conclu avec le
patient (identification des comportements et compétences
que le patient doit acquérir au cours du processus éducatif),
I’élaboration d’un plan d’action (calendrier, choix des tech-
niques et outils pédagogiques) et enfin I’évaluation de I'im-
pact du programme sur des criteres définis a priori [4].
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Education thérapeutique et évolution
du systéme de santé

En France, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des
malades [5] a légitimé le droit des patients a I'information ;
les récents états-généraux de la Ligue nationale contre le
cancer ainsi que le plan Cancer ont ensuite souligné la
nécessité de développer la participation des patients aux
décisions thérapeutiques les concernant. Cette évolution
s'inscrit dans le mouvement d’empowerment apparu chez les
Anglo-Saxons. Le modele du « médecin décideur », fondé sur
une relation soignant-patient paternaliste, ol le role du pa-
tient est souvent restreint au simple consentement, n’est plus
adapté aux besoins des patients. Ceux-ci souhaitent une
relation plus équilibrée, fondée sur I’échange d’informations,
la délibération et une véritable interaction entre les deux
parties [6]. L’éducation thérapeutique répond a ces exigen-
ces.

D’autres facteurs expliquent 'intérét que portent les profes-
sionnels, voire les gestionnaires du systeme de santé, a I’édu-
cation thérapeutique. Pour les médecins, elle témoigne du
besoin déontologique de recentrage sur le patient et de
renforcement de la sécurité des soins. Pour les infirmiers, elle
permet de développer et de valoriser un domaine d’expertise
spécifique, complémentaire du role soignant. Enfin, une di-
minution des colts de prise en charge peut parfois étre
associée a |’éducation thérapeutique, ce qui bien sir parti-
cipe a lefficience du systéme de soins.

En définitive, le modéle actuel de prise en charge médicale,
essentiellement centré sur la maladie, est devenu obsoléte, en
particulier pour les maladies chroniques. Un nouveau mo-
dele « global », recentré sur le patient, s’y substitue progres-
sivement et préconise une prise en charge multidisciplinaire,
au sein de laquelle s’inscrit I’éducation thérapeutique.

Légitimité

L’éducation thérapeutique s’avere étre particulierement bien
adaptée aux maladies chroniques, telles que I’asthme et le
diabéte. Alors que les Ftats-Unis I'ont appliquée a d’autres
disciplines, telle que la cancérologie, |’'Europe s’est canton-
née a ces pathologies. Par conséquent, en France, les pro-
grammes proposés aux patients atteints de cancer sont quasi
inexistants, excepté dans quelques situations trés spécifiques
(laryngectomie, stomathérapie) [7]. La prise en charge a
quant a elle surtout évolué vers le soutien psychologique
personnalisé, passant par le recrutement de psycho-
oncologues et la mise en place de groupes de parole sous
I'impulsion de soignants ou d’organisations caritatives (Ligue
nationale contre le cancer). Cependant, la recherche autour
de la décision partagée qui s’est développée dans le monde
médical est proche par certains aspects de la démarche
d’éducation thérapeutique et, de la méme fagon, il est néces-
saire de développer des actions de recherche pour concevoir,
mettre en place et évaluer les bénéfices de programmes
d’éducation du patient spécifiques a la cancérologie.

La cancérologie connait actuellement des changements ma-
jeurs. L’augmentation de la durée de vie des patients observée
ces derniéres années pour des localisations fréquentes, telles
que le cancer du sein ou les cancers digestifs, est en partie liée
a des thérapeutiques plus complexes et diversifiées (avec
notamment |'apparition des thérapeutiques dites « ci-
blées ») ; elle conféere progressivement aux cancers certaines
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des caractéristiques d’une maladie chronique. Dans ce
contexte, le changement des modalités de traitement, et en
particulier le recours croissant aux traitements ambulatoires
et aux traitements oraux, fait que le patient a besoin d’acqué-
rir des compétences de surveillance de sa maladie, afin de
garantir un niveau maximal de sécurité et de limiter son
angoisse. En conséquence, un accompagnement sur le long
terme doit étre proposé aux patients pour lesquels le cancer
peut étre assimilé a une maladie chronique, sous réserve
qu’ils souhaitent s’impliquer activement et précocement dans
la prise en charge de leur maladie (bien entendu, cet accom-
pagnement ne revét pas un caractere systématique et ne
concerne pas ceux pour qui une échéance inéluctable a court
terme ne permettrait pas de s’engager dans un programme
éducatif). Des expériences pilotes ont déja montré la capacité
de programmes d’éducation en cancérologie a réduire les
effets secondaires des traitements et a améliorer la qualité de
vie des patients [8] ou, plus simplement, a délivrer une
information adaptée aux spécificités de chacun [9]. C’est
dans le domaine de la prise en charge de la douleur, des effets
indésirables des chimiothérapies et des comportements nutri-
tionnels que les actions éducatives ont été les plus nombreu-
ses et les plus exemplaires.

Applications

Prise en charge de la douleur

Des efforts restent nécessaires pour améliorer la prise en
charge de la douleur en oncologie : en France le plan Cancer
en afaitl’'un de ses objectifs prioritaires. Les professionnels de
santé (médecins, infirmiéres) ont bien évidemment un role
essentiel a jouer pour soulager la douleur. La recherche
systématique de phénomenes douloureux chez le patient
atteint de cancer et la détermination du caractére aigu ou
chronique de la douleur et de ses mécanismes d’action
doivent ainsi traduire I'implication quotidienne des soignants
dans cette lutte contre la douleur. Mais I'amélioration des
formations initiales et continues de I'infirmiére et du médecin
ne peut prétendre apporter une réponse unique au probleme
de la douleur du patient cancéreux : ce dernier, a son tour,
doit y étre fortement impliqué. Cette participation active
repose sur une double argumentation :

— d’une part, la reconnaissance d’un modele pluridimension-
nel de ladouleur [10]. La diversité des dimensions impliquées
(sensorielle, émotionnelle, cognitive et comportementale)
justifie en effet une approche a la fois somatique, psycholo-
gique, sociale et familiale du patient qui souffre ; une telle
approche rend indispensable une participation forte du pa-
tient ;

— d’autre part, la prise en charge de la douleur en oncologie
se heurte souvent a des obstacles qui peuvent étre liés au
mangque de connaissance du patient et/ou de sa famille sur les
traitements antalgiques disponibles, mais aussi a des facteurs
psychologiques ou culturels, voire religieux, comme la repré-
sentation salvatrice de la souffrance [11]. Ainsi, de nombreux
patients sont réticents a adhérer aux protocoles de traitement
antalgiques, d’autres restreignent leur traitement par crainte
d’une moindre efficacité a long terme, alors que le phéno-
meéne de tolérance peut étre contré par une augmentation
quasi illimitée des doses de morphine ; des croyances sur le
risque d’addiction lié a la prise de morphiniques subsistent
[12]. Certains patients minorent leur douleur pour permettre
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aux médecins de se consacrer exclusivement au traitement de
leur maladie ou par crainte d’étre percus par les soignants
comme de « mauvais » patients [13]. Enfin, |'observance
thérapeutique peut également étre compromise par les effets
indésirables des traitements antalgiques (somnolence, cons-
tipation) alors que ceux-ci pourraient souvent étre corrigés
par des regles hygiénodiététiques simples ou une médication
appropriée. Afin de surmonter ces obstacles, la participation
active des patients s’avere nécessaire [14].

Dans le domaine de la prise en charge de la douleur, les
premiers programmes éducatifs sont maintenant anciens
[15]. Cependant, le nombre d’essais cliniques randomisés
ayant testé |'efficacité de tels programmes est limité [16-24].
De plus, beaucoup de ces essais n’incluaient qu’un nombre
limité de patients et leurs résultats étaient souvent décevants
[17,18, 20, 23, 24]. Si certaines des études publiées rappor-
taient une augmentation significative des connaissances des
patients, cette amélioration ne se traduisait par des modifica-
tions de comportement que dans deux essais randomisés,
réalisés respectivement en Australie et aux Etats-Unis [21,
22]. Dans ces deux études, les scores d’intensité douloureuse
avaient significativement diminué chez les patients bénéfi-
ciant de Iintervention éducative par rapport a ceux bénéfi-
ciant d’une prise en charge conventionnelle. De plus, I’étude
américaine, menée aupres de patients atteints de métastases
osseuses, mettait en évidence un pourcentage de prescrip-
tions analgésiques appropriées significativement augmenté
dans le groupe intervention [22].

Effets indésirables des chimiothérapies

Les chimiothérapies sont responsables d’effets secondaires a
court et long termes : fatigue, infections et fievre, atteinte des
muqueuses oropharyngées, troubles digestifs, dysfonctions
sexuelles, etc. Les programmes d’éducation thérapeutique
menés aupres de patients traités par chimiothérapie se sont
naturellement attachés a réduire l'incidence et la gravité de
ces effets secondaires. L’analyse dans la littérature de ces
programmes permet de définir les conditions de réussite de la
démarche éducative :

—une analyse individualisée des représentations, croyances
et besoins spécifiques du patient [25] ;

— une participation active du patient, qui doit développer un
véritable savoir-faire dans la gestion des effets secondaires de
ses traitements. Il s’agit de lui faire acquérir de nouveaux
comportements : savoir reconnaitre les symptdmes, faire face
a une situation d’urgence, savoir quand et qui appeler, ol
consulter... [26, 27] ;

—une implication de la famille et/ou des proches du patient
(25, 271 ;

—un travail d’équipe, pluridisciplinaire, pouvant éventuelle-
ment associer d’anciens patients en rémission [25, 28] ;

— lutilisation de supports congus avec les patients (par entre-
tiens ou focus groups), en collaboration avec I"équipe soi-
gnante [29] ;

— une évaluation portant sur des critéres de jugement variés
(capacité a communiquer, a décider, modification des atten-
tes ou de la perception des effets secondaires par les patients,
diminution de l'intensité des effets secondaires par rapport a
un groupe témoin, score de qualité de vie, diminution du taux
de re-hospitalisation ou de consultation pour effets secondai-
res) définis a priori, dés la conception du programme éduca-
tif ;
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—une démarche itérative, pour maintenir et améliorer
les compétences préalablement acquises par le patient [25,
27, 28].

Parmi les effets secondaires précédemment cités, la fatigue est
celui dont I'impact sur la qualité de vie est le plus marqué
[30]. Elle peut affecter profondément et durablement la vie
quotidienne des patients avec un retentissement sur leur vie
émotionnelle, familiale et sociale. En France, une enquéte
menée aupres de 2000 femmes traitées pour un cancer du
sein [31] a montré que, si I'information initiale sur la maladie
avait progressé par rapport a une premiere enquéte, I'infor-
mation et la prise en charge des effets secondaires restaient
insuffisantes ; la fatigue était |’effet secondaire le plus fréquent
(78 % des femmes), mais une aide n’était proposée que dans
25 % des cas. Le patient traité par chimiothérapie est donc
confronté a la fatigue ; il a requ une information a ce sujet
mais n’en comprend pas toujours le mécanisme et n’obtient
pas forcément de réponse a ses questions. Aux Etats-Unis, la
prise en charge de la fatigue fait |’objet de recommandations
de pratique du National Comprehensive Cancer Network
[32], préconisant son évaluation systématique en cours de
traitement et des interventions d’éducation thérapeutique
(patient-family education and counselling) en cas de fatigue
modérée. Dans ce cadre, une étude randomisée menée chez
des femmes traitées pour un cancer du sein en situation
adjuvante a récemment montré |'efficacité a court terme d’un
programme d’éducation visant a aider les patientes a prendre
en charge et a accepter la fatigue liée aux traitements [33].

Comportements nutritionnels

Sur le theme nutrition et cancer, I'intérét de programmes
éducatifs a été récemment mis en évidence chez les patientes
traitées pour un cancer du sein chez qui une surcharge
pondérale importante est maintenant clairement identifiée
comme facteur de risque de récidive [34]. En 2005, I'étude
d’intervention WINS (Women'’s Intervention Nutrition Study)
amontré qu’il était possible de réduire ce risque en proposant
aux femmes opérées pour un cancer du sein localisé de suivre
un programme d’éducation nutritionnelle [35]. Chez les pa-
tientes ayant suivi ce programme, la survie sans récidive était
significativement augmentée par rapport au groupe témoin. ||
s’agit de la premiere étude prospective randomisée démon-
trant le bénéfice d’une réduction de I’apport en graisses sur la
survie sans récidive apres cancer du sein. Ces résultats ont été
confirmés par les données préliminaires d’une autre étude
d’intervention randomisée (Women'’s Healthy Eating and Li-
ving Study) [36] et soulignent I'intérét d’une éducation nutri-
tionnelle apportée aux patientes au décours du traitement du
cancer de sein.

Développement de programmes éducatifs
francais en cancérologie

La quasi inexistence en France de recherches et de pratiques
en éducation dans le domaine de la cancérologie peut témoi-
gner de plusieurs difficultés : une relation soignant-patient ne
reconnaissant pas, pour des raisons culturelles, de légitimité
aux choix et aux compétences du patient, un manque d’inté-
rét pour les soins complémentaires, une confusion fréquente
entre les concepts « d’'information » et « d’éducation » du
patient, un faible nombre de formations a I’éducation théra-
peutique, importantes pour mobiliser et développer les com-
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pétences pédagogiques des soignants, le manque de recon-
naissance professionnelle pour ces soignants, ainsi qu’un
manque de soutien des institutions.

De plus, les programmes habituellement proposés sont fon-
dés sur un modele de prise en charge éducative individuelle,
reproduisant la démarche de I’éducation thérapeutique dans
le cadre des maladies chroniques [2]. Ce type de prise en
charge est peu adapté a la pratique quotidienne des établis-
sements de soins en cancérologie, du fait de contraintes
logistiques et budgétaires difficilement contournables. Il est
donc nécessaire de réfléchir a des approches davantage
efficientes structurées autour d’une démarche éducative col-
lective, réunissant des groupes de patients lors de séances
participatives animées par des soignants (éducateurs soi-
gnants) préalablement formés a I"éducation thérapeutique
(bases théoriques et techniques d’animation). Aux Ftats-Unis,
le programme développé par le Stanford Patient Education
Research Center de I’Université de Stanford pour les patients
porteurs d’une maladie chronique (Chronic Disease Self-
Management Program) s’inscrit dans cette voie. En cancéro-
logie, quelques centres américains ont mis en place ce type
de programme parallélement a la prise en charge thérapeuti-

Education thérapeutique en cancérologie

que, comme le Hillman Cancer Center de Pittsburgh ou
|’Ottenheimer Cancer Education Center en Arkansas.

Dans cette optique, des programmes d’éducation des patients
(PEP) en cancérologie sont actuellement en cours de réalisa-
tion au sein du cancéropdle Lyon-Rhone-Alpes-Auvergne
(Centre régional de ressources pour I'information, la préven-
tion et I’éducation sur les cancers, Saint-Etienne). Ces projets,
soutenus par I'Institut national du cancer et la Ligue nationale
contre le cancer, concernent les thématiques de la douleur,
de la fatigue, de la nutrition et de I'observance. Le dévelop-
pement de ces PEP comporte trois phases (figure 1) :

— Premiére phase : les attentes respectives de patients, de
leurs proches et de soignants sur le theme retenu (douleur,
fatigue, etc.) sont identifiées. Les représentations des patients
et des proches peuvent en effet étre imprécises, générales,
stéréotypées. Il s’agit alors de les clarifier, de les synthétiser,
pour aboutir a des représentations plus précises et adaptées a
la singularité de la situation. De méme, le savoir « profane »
des patients et des proches peut étre source de réflexion pour
les soignants. La méthode utilisée est celle de groupes de
réflexion ou focus groups, encadrés par un sociologue spé-
cialisé dans le domaine de la santé ;

Identification des attentes en

termes éducatifs

Objectif. Déterminer des
objectifs éducatifs relatifs au
théme retenu.

Méthodologie. Recueil et
confrontation des attentes
respectives de patients, de leurs
proches, de soignants, en termes
d’intervention éducative sur le
theme retenu.

Résultats attendus. Les
objectifs doivent correspondre
aux attentes conjointes des
patients et des soignants.

Conception. Groupes de
réflexion (focus groups).
Approche sociologique.

Elaboration du programme
éducatif

Objectif. Concevoir un PEP adapté

aux attentes identifides.

Méthodologie. Intégration des
éléments de la premiére phase dans
une maquette pédagogique.

Résultats attendus. Réalisation
d’un PEP standardisé, structuré en
5 séances collectives.

Conception. Utilisation de
techniques éducatives validées,
adaptées aux spécificités du projet

(pathologie, symptomes, hopital...).

Collaboration avec des spécialistes
de I’éducation et des sciences
sociales.

Test du programme

Objectif. Tester le PEP (validité
des objectifs éducatifs,
compréhension de la démarche
éducative, techniques d’animation)
sur un groupe de patients
sélectionnés, pris en charge par des
soignants préalablement formés.

Méthodologie. Analyses
quantitative et qualitative, recueil
d’indicateurs patients et soignants.

Résultats attendus. Adaptation et
finalisation du contenu du PEP.

Conception. Participation de

patients et de soignants volontaires.

L

PEP adapté au théme retenu, développé selon une méthodologie standardisée,
prét a éure évalué en terme d’efficacité (étude d’intervention randomisée)

Figure 1. Phases de développement d’un Programme d’éducation des patients (PEP).
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— Deuxieéme phase : un programme spécifique est élaboré a
partir de la synthése des focus groups. Il comprend 5 séances
collectives animées par des éducateurs soignants. Les deux
premiéres doivent permettre d’appréhender les représenta-
tions des patients, d’établir un diagnostic éducatif puis
d’identifier des objectifs pédagogiques. Les trois séances sui-
vantes sont consacrées a |’acquisition de connaissances par
les patients ainsi qu’a l’apprentissage et au maintien de
comportements adaptés ;

— Troisieme phase : le PEP doit ensuite étre testé. Des patients
volontaires sont inclus par groupes de dix dans une phase de
test. Plusieurs dimensions sont évaluées : adhésion des pa-
tients a la démarche éducative, validité des objectifs éduca-
tifs, compétences et stratégies développées par le patient et,
enfin, adéquation des techniques d’animation utilisées aux

objectifs éducatifs. Cette phase de faisabilité est menée a
I’aide de questionnaires « patients » et « soignants » spécifi-
ques des champs évalués.

Au total, il s’agit de disposer d’'un PEP adapté au theme
retenu, élaboré selon une méthodologie standardisée. Ce PEP
sera évalué selon le modele precede-proceed décrit par
Green et Kreuter [37]. La premiére étape consistera a évaluer
I'efficacité du PEP par rapport a une prise en charge conven-
tionnelle, selon la méthodologie des études d’intervention,
au cours d’une étude randomisée multicentrique. Dans une
seconde étape, seront évaluées la reproductibilité des béné-
fices observés et la capacité du PEP a étre mis en place dans
d’autres structures de soins (étude de réplication) (figure 2).
Cette méthodologie est a rapprocher de celle proposée par
le National Cancer Institute [38], qui a établi des recomman-

Etude d’intervention
randomisée

Objectif. Fvaluer Pefficacité
du PEP.

Méthodologie. Etude
randomisée, PEP versus prise
en charge conventionnelle.

Criteres de jugement. Mesure
des symptdmes, qualité de vie,
effets secondaires des

Etude de réplication

Objectif. Evaluer la capacité du PEP
3 étre diffusé dans d’autres
établissements de soins.

Méthodologie. Etude comparative,
établissements volontaires versus
établissements contrdles.

Criteres de jugement. Etat de santé,

Etude qualitative

Objectif. Identifier les facteurs
ayant une influence sur la

diffusion du PEP dans les

établissements de soins.

Méthodologie. Enquéte
qualitative par le biais de
questionnaires et d’entretiens.

traitements.

Résultats attendus. Réduction
du niveau moyen des
symptomes, amélioration de la
qualité de vie, réduction des
effets secondaires dans le
groupe ayant bénéficié de
I'intervention.

autonomie du patient, analyse
médico-économique.

Résultats attendus. Validation de
efficacité du PEP dans d’autres

types de structures de cancérologie.

Criteres de jugement. Analyses
qualitative et sociologique.

Résultats attendus. Optimisation
de la diffusion du PEP dans
d’autres établissements de soins
apres prise en compte de ces
éléments clés.

Phase d’évaluation

Mise en place dans un
premier établissement de
soins

Objectif. Apres finalisation du
PED, implémenter le
programme dans un
érablissement pilote.

Diffusion dans différents

établissements de soins

Objectif. Impliquer d’autres
établissements dans la démarche
éducative.

Analyse critique et optimisation

Objectif. Optimiser la qualité du
PEP pour une large diffusion aux
niveaux national et international.

Phase de diffusion

Figure 2. Evaluation et diffusion d’un programme d’éducation des patients (PEP).
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dations permettant, par le biais d’une autoévaluation,
d’apprécier 'aptitude des centres hospitaliers a mettre en
place des programmes d’éducation ainsi que I'impact de ces
programmes.

Conclusion

Cette revue de synthése, marquée par la prédominance des
expériences anglo-saxonnes, témoigne du fait que des pro-
grammes d’éducation thérapeutique en cancérologie peu-
vent, comme dans d’autres maladies chroniques, optimiser
I'effet des thérapeutiques en améliorant la qualité de vie des
patients et en réduisant leurs effets secondaires. Les résultats
de programmes pilotes actuellement menés permettront bien-
tot de juger de leur capacité a atteindre ces objectifs en
France.

La réussite des programmes d’éducation thérapeutique reléve
de plusieurs criteres : I'information systématique des patients
sur leur existence, la prise en compte des représentations des
patients dans leur conception et leur aménagement, la cons-
titution d’équipes pluridisciplinaires, formées et impliquées
dans des actions éducatives itératives, le recours a une aide
méthodologique pour évaluer leur impact.

L’éducation thérapeutique doit permettre de répondre aux
exigences de qualité des soins, de prévenir parfois des impas-
ses dans la compréhension du soin, de donner une légitimité
aux compétences du patient. Elle va également exiger, pour le
soignant, une réflexion sur sa propre pratique, sur l'utilité de
tel ou tel savoir, sur la pertinence de telle ou telle mesure.
L’éducation thérapeutique pourrait également permettre aux
soignants en cancérologie de valoriser un nouveau champ
d’expertise spécifique, intégrant la création d’un statut propre
d’éducateur soignant. A terme, I'engagement d’éducateurs
soignants au sein des établissements prenant en charge des
patients atteints de cancer devrait étre un enjeu de la qualité
des soins. ¥
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