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SUMMARY

Education of the adult asthmatic tial studies must be distinguished from randomised controlled
trials. Sequential studies of educational strategies generally
This article aims to examine educational strategies in thénclude severe asthmatics, previously under-treated. The improve-
context of the overall management of the asthmatic patient. Theent in measured parameters of morbidity is often striking but it
objectives are analysed from the viewpoints of the both the patiejst difficult to separate the true effect of education from that of
and the health care professionnal. The complexity of the manimproved total management, particularly the introduction of
festations of asthma and the variability of perception of symptomsreventative treatment. Randomised trials with an “uneducated”
require a personalised approach to education. The asthmaticontrol group give more conflicting results. A particular emphasis
patients, co-operation with their therapeutic management, imay be placed on action plans based on monitoring of peak flow
particular in matters of compliance, reveals problems common tand/or symptoms. Finally the inclusion of educational strategies
other chronic conditions. If an agreement can be reached during the training programmes of health care professionnals is now
an exchange of beliefs and points of view, this will lead to thevell established and its impact should be evaluated.
most appropriate choice of therapy. The evaluation of educational
strategies has been the subject of many publications and sequenKey-words:Asthma. Education. Concordance. Compliance.

RESUME

Cet article a pour objectif d’appréhender la démarche éducaaprés » démarche éducative incluent en général des patients
tive, dans le cadre de la prise en charge globale du patierdévéres, non pris en charge antérieurement; I'amélioration des
asthmatique. Les objectifs sont analysés a la lumiere des poirdiférents paramétres de morbidité mesurés est souvent notable,
de vue des participants : ceux du patient, tout comme ceux demis il est difficile dans ce contexte de dissocier I'effet propre de
soignants. La complexité des représentations de l'asthme et [&ducation de la prise en charge globale, notamment de l'intro-
variabilité de perception des symptdmes impliquent une démarchection du traitement de fond. Les études randomisées avec
éducative personnalisée. Les rapports de la personne asthmatiogg@upe contrdle «non éduqué » donnent des résultats plus
a la prise en charge thérapeutique, notamment les problemesiancés. Un accent tout particulier peut étre mis sur les plans
d’'observance, empruntent des caractéristiques communes adfaction, basés sur la mesure du débit de pointe et/ou sur les
affections chroniques. La recherche d’une concordance, lors d'usymptdémes. Enfin, I'intégration de la démarche éducative dans les
échange des points de vue et des croyances, peut conduireplegrammes de formation destinés aux soignants est en plein
patient vers un choix thérapeutique aussi éclairé que possibldéveloppement et son impact devra étre évalué.

L'évaluation des démarches éducatives a fait I'objet de publica-
tions nombreuses. On distingue les études de type « avant-apres »
des études randomisées avec groupe contrble. Les études « avantMots-clés :Asthme. Education. Concordance. Observance.

Introduction mes internationaux de prise en charge se sont développés
L ) ) , durant la derniére décennie. La version la plus aboutie est
Face a l'augmentation de prévalence de I'asthme, augsprésentée par le programme de 'OMS, « Global Initiative
mentation sensible dans les pays industrialisés, des prograg\- Asthma » de 1998, qui souligne la nécessité d’une prise
en charge éducative [1-3]. Cette préoccupation n’'est pas
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encore dénommeée, toujours par I'OMS, « éducation théra-
peutique du patient » ; il n’ aborde pas |es actions de préven-
tion primaire dirigées vers la population générale, qui cons-
tituent un enjeu complémentaire majeur. A I'image de «la
prose » de monsieur Jourdain, le praticien appelé aprendre
en charge les patients asthmatiques souligne volontiers le
caractére naturel de |’ acte éducatif, partie intégrante de la
consultation. Aussi tenterons-nous d’ aborder |a problémati-
gue de I'éducation dans son ensemble, sans se limiter aux
seuls programmes spécifiques.

Au préaable, une définition de la démarche éducative
s'impose. En effet, le verbe éduquer atrois synonymes, qui
sont autant de propositions sous jacentes : élever, enseigner
et former. Le premier, employé lors de larelation spontanée
enfant-parent, parait inapproprié a propos d'une relation
patient-soignant ; I’ambiguité pourrait se traduire alors par
un sentiment d'infantilisation de la personne soignée. Le
terme enseigner, en revanche, implique une éducation inten-
tionnelle: activité assurée par des professionnels, au sein
d' uneinstitution (I'école, I' université), ses buts sont explici-
tes et ses méthodes plus ou moins codifiées. Le terme de
formation, enfin, renvoie ala préparation de I'individu aune
fonction, une habileté, sociale ou professionnelle: c'est
I'éducation dirigée vers des objectifs précis. Ainsi, formation
initiale, puis formation continue de I'individu inséré, sont
des concepts familiers pour les professionnels de santé. On
trouve dans la littérature médicale plusieurs définitions de
I'éducation du patient [5, 6] ; tout en partageant des carac-
téristiques communes, €elles reposent sur des cadres concep-
tuels parfois différents. Par souci de clarté, nous empruntons
a Uldry et Leunberger cette définition, en cohérence avec
notre propos: « L’éducation du patient se compose d'un
ensemble d’ activités coordonnées, visant alaconstruction de
savoirs, d habiletés et de stratégies d’ anticipation et de réso-
Iution de problémes, qui se traduisent par des comportements
permettant au patient et & son entourage de minimiser leur
dépendance a I'égard de la maladie et des soignants, et de
réaliser leurs objectifs personnels » [7]. Une telle définition
implique une prise de position forte en faveur de |’ autonomie
face a I'affection chronique; cette perspective appelle des
nuances développées plus loin.

S'il existe un consensus sur I'intéré& dune démarche
éducative dans le cadre de la prise en charge d’ une affection
chronique comme I’ asthme, les objectifs et les méthodes
proposés sont variés. Les objectifs seront analysés ici a la
lumiére des points de vue des participants de la démarche
éducative: point de vue du patient et point de vue du
soignant. L’intégration de la démarche éducative dans le
systéme de soins constitue également une étape importante.
Les aspects méthodol ogiques, les programmes et les outils
seront secondairement introduits avant d' aborder les princi-
paux résultats publiés.

Le point de vue des patients

Celui-ci peut étre envisagé sous trois angles complémen-
taires: les représentations de |’ affection développées par le

patient, la perception des symptémes et le rapport a la prise
en charge thérapeutique.

Les représentations de I'affection sont complexes. Les
caractéristiques de I’ asthme, succession de périodes de géne
respiratoire intriquées a des périodes asymptomatiques sont
volontiers mises en avant pour expliquer les difficultés des
personnes asthmatiques a intégrer la chronicité de I’ affec-
tion, chronicité mise en avant dans notre modéle biomédical
[8]. Ainsi, la disparition des symptdmes peut étre vécue
comme une guérison et la personne asthmatique peut éprou-
ver des difficultés a endosser un statut de « malade » [9]. Le
moment du diagnostic est une période critique, ou la peur de
I"avenir peut initialement dominer ; secondairement, un pro-
cessus dynamique s'installe (prise de conscience, acquisition
de savoir et expérience), conduisant a I'acceptation de
I" affection [10]. Les facteurs déclenchants peuvent étre par-
tiellement connus par 1a personne asthmatique et les facteurs
émotionnels sont souvent mis en avant [11]. L’identification
de ce qui est nuisible a la respiration est susceptible de
modifier le comportement de I'individu au sein de son
milieu, par des stratégies d'éviction. Plus en aval, les opi-
nions sur la genése de I'affection sont variables, parfois
éloignées des conceptions médicales actuelles. Ains,
I’impact des croyances personnelles, religieuses, philosophi-
gues ou morales, peut s avérer important. Les croyances de
santé, avec, d’ une part, le sentiment de menace de |’ affection
(vulnérahilité et gravité percues) et, d autre part, les bénéfi-
ces et les inconvénients supposés des mesures déployées,
sont fondamentales. Enfin, les croyances « normatives »,
suggérées par |’ entourage ou les groupes influents, sont une
illustration de I'impact de I’ entourage sur la personne asth-
matique ; la perception de la norme sociale subjective et le
degré de désir de s'y conformer, représentent alors I’ adapta-
tion de I'individu aux opinions extérieures [12].

La perception des symptdmes de I'asthme est variable
selon lesindividus. Nous nous limiteronsiici al’ exemple de
ladyspnée. Dés les années cinquante, Bates, puis McNichols
observent qu’ une obstruction significative des voies aérien-
nes chez |'asthmatique, mesurée objectivement par des
épreuves fonctionnelles respiratoires, ne s accompagne pas
systématiquement de géne respiratoire [13, 14]. Une grande
variabilité interindividuelle de perception de la dyspnée est
ains retrouvée. Les chercheurs émettent I” hypothése de phé-
nomenes adaptatifs survenant chez les patients qui présen-
tent des symptdmes chroniques, phénomenes semblables a
ceux objectivés dans les travaux sur les perceptions senso-
rielles[15]. Le temps de réaction d’ un individu donné face a
une géne respiratoire dépend donc tout d' abord de son propre
niveau de perception de I'obstruction. Cette discordance
entre clinique et fonction respiratoire est mise en avant pour
expliquer les fréquents retards de prise en charge des crises
d’ asthme aigu grave[16]. Lamesure du souffle au moyen du
débit-métre de pointe a été ainsi largement préconisée, dans
le but de pallier ces insuffisances et d’instaurer un rétro-
controle (feed-back) pertinent; ainsi, le programme de
I’OMS évoque I’andlogie entre I’ utilisation du débit-métre
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de pointe dans I’ asthme et la prise de la pression artérielle
dans I’'HTA [1].

L'implication de la personne asthmatique vis a vis de la
prise en charge thérapeutique a suscité de nombreuses étu-
des. Trois taches principales incombant au patient (et/ou a
son entourage) émergent des études de cohortes sur le com-
portement des asthmatiques face a leur affection et a son
impact sur leur vie quotidienne [17] ; il S agit en premier lieu
des démarches de prévention, telles que, I’ identification des
prodromes d’ une crise, ou encore, le contréle des facteurs
déclenchants ; une deuxiéme tache consiste en la gestion de
la géne respiratoire ; viennent enfin les aspects sociaux, de
communication et de négociation avec |’ entourage, familial,
professionnel et social, afin de mettre en adéquation vie
guotidienne et vécu de I’ affection.

Afin de mener a bien ces trois taches, les personnes
asthmatiques vont exprimer des besoins multiples : I’ enquéte
de Ridchardson auprés d’un groupe d’ adultes asthmatiques
jeunes (20-45 ans) en met en lumiére quelques uns
(tableau 1) [18]. De nombreux facteurs vont alors influencer
la demande en terme d’éducation et d’autonomie. Dirks et
coll. [19] décrivent trois types distincts de personnalité chez
I’asthmatique : un premier regroupant des patients cons-
cients de leur asthme et intégrant harmonieusement la mala-
die et son traitement dans leur vie quotidienne; un
deuxiéme, trés dépendant des structures de soins pour la
prise en charge de chague instant ; enfin, un troisiéme, qui se
positionne dans une attitude de refus de I’ affection. Les
personnes du premier groupe constituent ainsi les candidats
idéaux des programmes d'éducation. Mais, au troisiéme
groupe correspond un taux d’ hospitalisation plus éleve, donc
une morbidité plus importante, ce qui Iégitime des efforts
accrus de prise en charge [20]. Le travail de Gibson et coll.
[21] éclaire également sur les désirs d'autonomie des
patients, explorés au moyen d’ un questionnaire qui envisage
trois scénarios d'intervention médicale (visite lors d'un
asthme stable, exacerbation modérée, crise d asthme). Ce
désir d’ autonomie apparait d’ autant plus faible que la situa-
tion présentée est aigué. Le travall similaire de Sibbald
auprés de 210 personnes asthmatiques suggere que les
patients les plus séveres seraient ceux qui retardent le plusla
prise de décision thérapeutique devant un scénario hypothé-
tique de crise [22]. L’influence des facteurs psychologiques
parait notable. Ainsi, Jones et coll. [23], dans une étude
portant sur 363 asthmatiques, évaluent, le comportement du
patient face a son affection (réaction face aux épisodes
dyspnéiques, observance du traitement), I’ anxiété générée
par la maladie, le degré de confiance envers la prise en
charge médicale et la « résistance » face ala maladie et aux
contraintes qu’elle génére. La consommation médicamen-
teuse, correspondant soit au traitement de fond, soit au
traitement des épisodes de géne respiratoire, augmente avec
le degré d’anxiété. Ainsi, les patients présentant une dimen-
sion de peur et d’ angoisse importante, réagiraient plusvolon-
tiers a la géne respiratoire par une prise de traitements
adaptée.

TABLEAU |. — Le point de vue des patients : exemples de besoins
d apprentissage, classés par ordre de fréguence décroissante
(Adapté de [18]).

Intéréts et effets secondaires des traitements

Causes de I asthme ?

Stratégies de contrdle de I’ environnement

Comment gérer |’ asthme et le sport ?

Comment se détendre ?

L’ asthme est-il héréditaire ?

Retentissement a long terme de I’ affection

Que se passe-t-il effectivement dans I’ organisme durant une crise ?
Intérét de mesures diététiques ?

Recueillir I’ opinion d’ autres asthmatiques sur leur affection et leur
maniére de la gérer

Quel sport pratiquer ?
Quand prendre les traitements ?

Enfin, le degré de participation des patients aux program-
mes d'éducation dépend fortement des désirs des patients.
Yoon et coll. [24] soulignent a ce propos la difficulté de
recrutement des programmes existants, puisque seuls 54 des
164 patients candidats suivent le programme proposé a
I"issue d'une hospitalisation pour crise d' asthme. Les parti-
cipants sont plus volontiers des femmes, des non-fumeurs,
déja suivis en consultation spécialisée. Dans I'étude de
Abdulwadud et coll., I'observance du programme est de
43 %, et elle augmente avec I'age des patients [25]. Cette
tendance générale constitue un défi pour les programmes
éducatifs. Ceci contraste avec |’ opinion générale des patients
en terme de besoins éducatifs: en effet, 73 % des 2 800
personnes asthmatiques de I’ enquéte européenne AIRE pen-
sent gu’ en terme d’éducation de la personne asthmatique, le
besoin peut étre qualifié d’ important [26].

De maniere complémentaire, le concept d observance a
généré des recherches actives sur les traitements médica-
menteux. L’ observance des traitements de fond de I’ asthme
est problématique : dans I’ enquéte de Pujet et coll. [27], un
tiers des 327 asthmatiques interrogés ont arrété le traitement
avant ledéai fixé par leur médecin. D’ une maniére générale,
le concept selon lequel lasévérité d’ une affection entrainerait
une observance accrue est remis en cause: Rovelli et coll.
[28] ont montré que pres de 20 % de personnes étudiées ne
suivaient pas leur traitement immuno-suppresseur pour
greffe d’'organe ; la mortaité de ce groupe est aors trés
élevée. Dans le cadre de I’ asthme, le panel de sévérité large
rend difficile une généralisation. Lestravaux conduits par les
sociologues ont apporté un éclairage pertinent, en identifiant
la diversité des appréhensions [29, 30] :

— la perception de I’ efficacité des traitements est varia-
ble. Les doutes peuvent entrainer des stratégies de diminu-
tion ou d’ arrét qui ont pour le patient une valeur detest ; plus
encore, le rapport bénéfice-risque peut étre analysé par le
patient comme en défaveur du traitement ; I’ ancienneté de
I'affection engendre des conduites propres a I'individu,
conduites qu'il peut trouver préférables aux suggestions du
soignant [31] ;
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— la crainte de « simmuniser » vis-avis d'un médica
ment, fréquente dans les prescriptions d'antibiotiques (en
contrepoint probable de la notion de résistance) ;

— la crainte de dépendance, avec I’ assimilation du trai-
tement a une drogue ;

— |’opposition traitement « artificiel », issu de lachimie,
et traitement naturel (médecine par lesplantes) ; lorsd’ entre-
tiens sur les traitements au long cours, incluant des person-
nes asthmatiques, un tiers évoguent spontanément la notion
de «poison»; a cet égard, la phobie des corticoides est
considérée commetres particuliere al’ asthme[6] ; plusd’'un
tiers des appels téléphoniques a une ligne nationale d’ aide
aux personnes asthmatiques (Royaume-Uni) concernent les
prescriptions et leur effets secondaires [32] ; les questions a
ce sujet portent alors majoritairement sur les corticoides,
inhalés et/ou oraux ;

— I"influence de la vie quotidienne et de ces événements
graves (deuils, séparations, chémage) ou anodins (vacances,
fin de semaine) ; les variations de thérapeutique en ces
occasions peuvent étre considérées comme une volonté de
prendre le contréle de ces situations et de gérer les traite-
ments en fonction. Ici, la santé N’ est pas vécue comme une
fin en soi, mais comme une valeur relative parmi d’ autres
aspirations humaines.

Ainsi, la compréhension des problémes d' observance
passe-t-elle probablement plutdt par |'abord sociologique
des comportements, grace a I'analyse du discours de la
personne asthmatique, que par I’ analyse des variables démo-
graphiques ou des critéres de morbidité. Cette derniére, en
effet, i elle permet d'identifier des groupes « arisque » de
non-observance, fournit peu de repaires opérationnels.

Plusd’ un quart des asthmatiques, tous &ges confondus, ont
au moins un parent asthmatique [33]. Le réle de I’ entourage
familial dansla prise en charge est largement pris en compte
dans les programmes destinés aux enfants et adolescents
[34]. Chez I'adulte, I'impact de I’ affection sur I’ entourage
proche est fréguemment souligné: 20% des personnes
vivant sousle mémetoit que | e patient asthmatique considére
gue leur propre vie est influencée par I'asthme de leur
proche. L’ entourage peut s avérer facilitateur, indifférent, ou
freinateur (cas des proches qui fument). Dans une enquéte
effectuée au Royaume-Uni, 29 % des personnes vivant avec
un patient asthmatique déclarent aider régulierement la per-
sonne dans le suivi de son traitement [8]. Le désir des
patients de voir leur entourage participer ou non alagestion
de I'affection paralit curieusement avoir éé peu évalué.
Enfin, le droit a I’autonomie et a I’information dans le
domaine de la santé est une préoccupation naturellement
relayée par |es associations de patients, en plein essor actuel-
lement [35].

Le point de vue des soignants

En cas de menace vitale (tel I'asthme aigu grave), le
soignant agit dans I'intérét d’un patient qui est trés peu en
mesure d'intervenir et de participer. Mais la chronicité de
I’asthme, étayée par les connaissances sur I'inflammation

TABLEAU Il. — Objectifs de I'éducation du point de vue des
soignants. Adapté du programme de I’OMS: « Global
Initiative for Asthma ».

« Avec votre aide, les patients asthmatiques peuvent apprendre » :
— A bien prendre leurs traitements

— A comprendre |a différence entre les traitements « de la crise » et
les traitements préventifs « au long cours »

— A éviter les facteurs déclenchants

— A suivre leur asthme, a I’ aide des symptomes et, si possible, du
débit-metre de pointe

— A reconnditre les signes d’ exacerbation et réagir de maniére
appropriée

— A demander de I’ aide de maniére appropriée

bronchique, justifie e traitement de fond, tout comme le bon
contrdle des facteurs favorisants et donc la prise en charge au
long cours. Le médecin est alors préoccupé par |’ insuffisance
de cette prise en charge (atitre d exemple, prés de lamoitié
des personnes hospitalisées pour crise d' asthme ne prennent
pas de traitement anti-inflammatoire dans une enquéte fran-
caise récente [36]) et par les difficultés d observance. Ces
préoccupations sont synthétisées par I'OMS, dans le pro-
gramme GINA (tableau I1) [1]. Une part importante revient
aux objectifs de sécurité, dans le but de prévenir toute
survenue de décompensation grave. Ces objectifs de sécurité
prendront alors une place prépondérante dans la stratégie
éducative [5].

Le comportement des soignants face a une démarche
éducative n'est pas univoque. Certains d entre eux, trés
impliqués dans | e traitement des urgences vitales, sont moins
familiers de la prise en charge des affections chroniques [7].
Comme le souligne Jacquemet, I'implication des soignants
dans la prise en charge des affections chroniques suppose un
renoncement parfois difficile ala perspective de guérison du
patient [37]. Clarke et coll. [8] remarquent que laplaced une
stratégie éducative n’ est pas toujours comprise. En effet, les
soignants prodiguant une information sur la pathologie et ses
traitements peuvent en constater le faible impact sur le
patient : les patients ne peuvent, interrogés cingq minutes
apres la fin de la consultation, mémoriser plus de la moitié
des informations recues. La réduction de la pratique éduca-
tive aune simple information pourrait alorsfaire conclure au
peu d efficacité de cette stratégie [38]. Dans une enquéte
australienne évaluant les pratiques médicales de deux grou-
pes de médecins (ayant suivi une formation médicale conti-
nue dirigée vers la prise en charge de I'asthme, versus,
groupe controle), les médecins du groupe contréle pensent
plus volontiers que : (1) I’autonomie du patient asthmatique
peut s avérer dangereuse; (2) les consultations seront plus
longues dans le cas d'un patient éduqué; (3) les patients
éduqués consulteront moins souvent [39]. Afin de sensibili-
ser les soignants, de nombreux programmes de formation
meédicale continue se sont développés cette derniere décen-
nie, accordant une large part ala perspective éducative [40].
En France, le nouveau programme de la seconde partie du
deuxiéme cycle des études médicales parait aler dans ce
sens.
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La rencontre patient-soignant est |’occasion d'échanges
complexes. Sa description emprunte aLix sciences humaines,
en particulier aux sciences de I’éducation, un certain nombre
de concepts qui, dans les grandes lignes, ont en commun de
tendre vers une approche « centrée sur le patient ». Deux
grands courants théoriques se sont succédés, comportemen-
taliste et cognitiviste. Le comportementalisme ou « béhavio-
risme » &udie ains toute action pouvant faire I’ objet d’ une
analyse descriptive ou quantitative ; le cognitivisme seréfere
guant alui aux capacités et aux mécanismes d’ apprentissage
et d’accession a la connaissance et au savoir. Ces courants
ont influencé les représentations des relations patient-
soignant et ont servi de base a I'élaboration des méthodes
pédagogiques, dont nous tenterons d'esquisser les grandes
lignes plus loin [41]. La conception la plus aboutie des
relations patient-soignant parait étre exprimée actuellement
par la notion de concordance [42]. Celle-ci est proposée en
opposition a la notion d’ observance, qui présente le succes
thérapeutique comme un suivi scrupuleux, d'une certaine
maniére passif, de I’ordonnance médicalement |égitimée.
Ainsi, la concordance est basée sur la notion d'un travail
commun de la part du patient et du soignant au cours de la
consultation. Un dialogue s'établit, dans I’ objectif d'une
alliance thérapeutique. La tache du patient est de présenter
Ses croyances en terme de santé au soignant, facilité en cela
par I’ attitude du soignant. Le réle du soignant est aussi de
présenter ses propres croyances de santé (dans une perspec-
tive professionnelle) au patient de maniére a ce que celui-Ci
puisse les comprendre. Le but est alors d’aider le patient a
faire un choix aussi informé que possible, diagnostique,
thérapeutique, en terme de bénéfices et de risques ; le patient
prend alors pleinement part a I'alliance thérapeutique. Ce
concept met donc en avant le réle prépondérant des décisions
prises par le patient. Les tenants de cette conception souli-
gnent qu'il n'y a pas dans cette démarche d’ abandon de la
meédecine fondée sur les preuves. Mais, dans ce cadre, la
téche du patient est volontaire, celui-ci ayant |’ opportunité
d’ expliquer ses représentations de santé et de négocier. La
tache du soignant est obligatoire : dans le respect de I'éthi-
gue, le soignant ale devoir de présenter au patient la position
médicale consensuelle. Comme on le verra plus loin, rares
sont les applications sous tendues de maniére explicite par ce
concept récent.

L'éducation dans le systéme de soins

Deux courants complémentaires ont vu un dével oppement
important. Le premier vise I'implantation et le développe-
ment de la stratégie éducative dans le systéme de soins
existant. En amont, le deuxiéme, destiné aux soignants,
consiste en un effort accru envers laformation al’éducation.

La démarche éducative s'inscrit dans les structures de
soins existantes. En d’ autres termes la place de I’ acte édu-
catif doit étre précisée. Peut-on considérer que le médecin
généraliste du Royaume-Uni est en mesure de dével opper
une telle stratégie quand le temps moyen de consultation est
de huit minutes ? [8]. Ceci peut expliquer la tendance géné-

rale a promouvoir des structures d’ enseignement spéciali-
sées. Les approches proposées sont lors assez semblables
dans les pays anglo-saxons. L’expérience de la Nouvelle
Zéande débute dés les années 1970, avec lacréation pour les
patients asthmati ques séveres de « cliniques d’ asthme » hos-
pitaliéres [43]. Plus proche de nous, le Royaume-Uni a mis
en place en 1990 la campagne nationale contre I’ asthme et
développé éalement les cliniques d’ asthme, |ocalisées dans
I’enceinte ou a |’ extérieur des hdpitaux et animées principa
lement par desinfirmiéres ; plus de 2 500 cliniques d’ asthme
étaient recensées en 1994 [6]. Une originaité du systéme
anglais tient dans le maintien d' une permanence téléphoni-
guetenue par lesinfirmiéres. Le systéme québécoisfait appel
a des centres d’ enseignement de |’ asthmatique, organisés en
réseau et implantés soit dans les hdpitaux, soit dans les
centres locaux de soins communautaires (réunissant les
médecins de famille et éventuellement des spécialistes) ;
I’équipe pédagogique, en liaison avec un pneumol ogue réfé-
rent, peut ére pluridisciplinaire (infirmiers, pharmaciens,
inhal o-thérapeutes) [44]. Les programmes des Etats-Unis ont
vu le jour dés les années 70 sous I’ impulsion des gouverne-
ments, des entreprises privées ou des organismes d’ assu-
rance, dans une optique de réduction des colts engendrés par
la morbidité, notamment par les hospitalisations liées a
I’ asthme. Une particularité des programmes nord-américains
est d'étre volontiers ciblés vers des groupes sociaux ayant
des difficultés d' acces au soins [45]. En France, les réalisa-
tions actuelles, de développement plus récent, vont vers les
patients les plus sévéres et sont volontiers basées dans des
structures hospitalieres: fin février 2001, I’ association
« Asthme » recense 43 écoles de |’ asthme, dont 37 au sein de
structures hospitaliéres.

L'effort de formation a I'éducation des soignants s est
Iégitimement poursuivi en paraléle. A titre d’exemple, la
Grande-Bretagne a développé apartir de 1986 les « centres
d’ entrainement pour I’ asthme », fort de leur expérience dans
I" hypertension artérielle [46]. Ces centres sont financés ala
fois par des fonds publics et privés et bénéficient en majorité
aux infirmiéres impliquées dans les « cliniques d’ asthme »,
mais aussi aux médecins qui travaillent avec elles sur le
terrain. Laformation, assurée également par des infirmieres,
porte alafois sur lapathologie et sur lapédagogie ; un accent
particulier est mis sur les outils créés au sein de ces centres.

Finalement, efforts de formation des soignants et effortsde
promotion de structures éducatives se rejoignent. De plus
I"introduction en amont, au sein des cursus de formation
académique des soignants, de modules de prise en charge
éducative est en plein développement [47].

Les méthodes et les programmes

LES METHODES

Tout comme d'autres affections chroniques, diabéte ou
hypertension artérielle, les démarches pédagogiques déve-
loppées dans le cadre de I’ asthme se sont organisées sous
I"influence de courants pédagogiques en plein essor. Ces
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courants s'inscrivent dans une logique d' apprentissage,
I"acteur principal étant la personne qui apprend et la défini-
tion des objectifs I'étape majeure [48]. Dans cet esprit, un
modeél e théorique est fréquemment repris dans la littérature :
le modéle PRECEDE [49]. Il permet, a I'’échelle d' une
population donnée, une approche par étape du diagnostic
éducatif, en terme de santé, de comportements, de connais-
sances, d' attitudes et d' organisation ; cette méthode se veut
un préalable alamise en place d’ un programme. Le diagnos-
tic éducatif proprement dit consiste, pour un comportement
de santé identifié, a en déterminer les raisons dans la popu-
lation cible. Ces raisons sont classées en trois groupes: —
les facteurs prédisposants (connai ssances antérieures, attitu-
des, croyances, normes sociales et culturelles) ; — les fac-
teursfavorisants qui rendent possible I’ existence du compor-
tement (par exemple, la facilité d’ accés aux soins) ; — les
facteurs de renforcement, liés a I'aide que la personne va
recevoir quand elle adopte un comportement, qu'il soit jugé
comme « positif » ou « négatif », aide pouvant venir des
proches ou des soignants. L'étape du diagnostic effectuée, la
stratégie éducative pourraalors étre définie, puis évaluée. On
trouve des exemples d' application du modéle PRECEDE
dans la démarche du réseau québécois d'enseignement de
I’asthmatique, ou dans certains programmes conduits aux
Etats-Unis [44, 50, 51].

A coté de ce modéle, les théories en éducation de santé ont
produit des recherches assez spécifiques a I’ asthme, recher-
ches sinscrivant largement dans le courant cognitiviste ;
paraissent dominer :

— la théorie de I'auto-€fficacité, ou appréciation de la
capacité d' un individu a agir en vue de produire un résultat ;
I'action s'intégre dans un cheminement au cours duquel
I"individu observe, fait des essais, réagit et tire des conclu-
sions face aux résultats obtenus [51]. Un moyen d’ accroitre
le sentiment d’ auto-€fficacité passe par la maitrise d’ habile-
tés, facilitée au moyen de I'identification, par la personne
asthmatique, d' objectifs réalistes qui seront atteints par éta-
pes. Cefaisant, le « lieu de maitrise de santé », ou « locus of
control », sera considéré, au fil du temps, comme interne
(c'est adire maitrisé par I"individu) et non plus externe (¢’ est
a dire échappant a son contréle). Cette capacité de I'éduca
tion a changer un type de locus reste toutefais tres hypothé-
tique;

— lathéorie du « coping » ou « stratégie d’ ajustement »
désigne « |les efforts cognitifs et comportementaux, constam-
ment évolutifs, de gestion des exigences externes et/ou inter-
nes, exigences percues comme menagant ou dépassant les
ressources de I'individu » [52]. Ainsi, dans les travaux de
Dirks et coll. [19, 20] mentionnés plus haut, la réponse
adaptée pour faire face a I'affection, la dépendance des
structures de soins ou le déni de I’ affection, sont considérées
comme trois styles de coping.

Des techniques de communication sont souvent proposées
al'appui des programmes [53, 54]. Citons: — I’ usage des
guestions ouvertes, qui appellent une réponse autre qu’ une
affirmation ou une négation ; — la projection dans le temps,
avec discussion des perspectives thérapeutiques (guste-

ments, diminution...) along terme, en fonction des objectifs
du patient.

Alors quel’analyse de lalittérature permet d' appréhender
les concepts éducatifs, la situation est différente quand on
s'interroge sur leur application dans les programmes d'édu-
cation. Sudre et coll. [55] ont ains effectué une revue de 77
programmes éducatifs publiés de 1979 a 1998 : seuls 19 %
d’ entre eux font état d' un cadre conceptuel . Dans cette méme
revue, les auteurs soulignent le manque d'information pro-
diguée sur les contenus des programmes ; dans 15 % des cas,
les éducateurs ne sont pas identifiés ; dans 28 %, la distinc-
tion entre éducation individuelle et éducation de groupe n’ est
pas faite ; dans 13 % des cas, les outils ne sont pas décrits.
Deméme, ladurée des sessions n’ est pasindiquée dans45 %
des études ; quand le nombre de sessions est mentionné (56
études), il varie de zéro (programmes écrits) a 36 (moyenne
de 4,2). L’analyse systématique du déroulement des pro-
grammes selon une grille exhaustive n’ est donc pas possible.
Toutefois, deux aspects peuvent étre commentés, le premier
tenant au cadre des sessions éducdtives, le deuxiéme aux
outils.

En effet, deux grandes tendances sont retrouvées: les
sessions individuelles (un patient — un soignant) et les
sessions de groupe (plusieurs patients — un ou plusieurs
soignants). Dans un travail de thése récent, Guillou-Bideau
identifie, sur 46 études recensées chez |'adulte (Medline,
1979-97), 16 programmes pratiquant des sessions de groupe,
les plus anciens se présentant comme des cours magistravix
[56] ; vingt-quatre études font état de sessions individuelles,
dternant pour quatre d'entre-elles avec des sessions de
groupe. Dans le travail de Sudre et coll. [55], on retrouve
également plus souvent une prise en charge individuelle
(37 % vs 28 %). La constitution de groupes parait offrir un
avantage financier, mais également conceptuel, notamment
par la possibilité offerte aux participants d'interagir favora
blement, de rompre le sentiment d'isolement et au fur et a
mesure des sessions de communiquer au groupe leur expé-
rience des changements induits par le programme [24]. Un
travail en groupe requiert en revanche une compétence
importante de la part des éducateurs [6]. Wilson et coll. [22]
ont comparé ces deux stratégies chez 310 patients suivis
deux ans dans une étude randomisée en quatre bras : groupe
contréle, information écrite, éducation individuelle, séances
de groupe. Une améioration significative est constatée avec
les deux méthodes éducatives pour de nombreux criteres
(contr6le de I'environnement, bonne manipulation des
sprays, augmentation de I’ activité physique) ; mais laréduc-
tion du nombre de visites en urgence liées a I’ asthme parait
significativement plusimportante dans le cas des sessions de
groupe. Les auteurs, soulignant le grand nombre des tests
statistiques présentés, ne présentent pas de conclusions défi-
nitives. Enfin, laplupart des auteurs souligne que le type des
sessions devrait étre adapté au participant, qui peut étre
rebuté par la perspective de sessions de groupe (ou inverse-
ment) [6, 22] ; les données manquent a ce propos, mais cet
aspect pourrait s avérer important lors de I'étape prélimi-
naire d analyse des motivations du patient.
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TABLEAU I1I. — Exemple de plan d' action. Adapté du programme de I'OMS: « Global Initiative for Asthma ».

Prise en charge d' une crise d’ asthme a domicile

Evaluer la sévérité

Toux, essoufflement, sibilants, oppression thoracique, mise en jeu des muscles du cou, répercussions sur le sommeil. DEP inférieur 2 80 % de la

meilleure valeur habituelle

Traitement initial
Bronchodilatateurs de courte durée d' action

(les patients a haut risque d' asthme mortel doivent contacter leur médecin au plus t6t)

La réponse au traitement est.....

Bonne s :

Incompléte si :

Mauvaise :

les symptémes disparaissent pendant les quatre
heures qui suivent

le DEP est supérieur a 80 % de la meilleure
valeur habituelle

les symptémes diminuent mai's réapparai ssent
en moins de trois heures

le DEP est compris entre 60 et 80 % de la
meilleure valeur habituelle

les symptémes persistent ou s aggravent

le DEP est inférieur a 60 % de la meilleure
valeur habituelle

Conduite a tenir : Conduite a tenir :

Conduite a tenir :

bronchodilatateurs au besoin

contact du médecin traitant pour révision du
traitement de fond

corticoides oraux

contact urgent du médecin traitant

bronchodilatateurs au besoin

bronchodilatateurs répétés
corticoides oraux

contact immeédiat des secours d' urgence

Quels sont les outils disponibles ? L’analyse des éudes
publiées suggere leur multiplicité : matériel écrit (17 cas),
vidéo (sept cas), diaporamas (un cas), cassette audio (trois
cas) et ordinateur (trois cas) sont autant d’ exemples réperto-
riés dans le travail de Guillou-Bideau [56]. Partridge souli-
gne [8] a ce propos: — la probable complémentarité des
meédias, pour peu que le message soit concordant ; — I'inté-
rét de choisir un vecteur approprié au mode de séance choisi,
individuel ou groupe. Malgré I’ essor des techniques de com-
munication modernes, les supports écrits sont encore large-
ment employés. L'étude de Sarma et coll. [57] souligne ace
propos la difficulté de conception d'un document clair a
destination des patients. L es auteurs analysent la difficulté de
lecture de 50 documents australiens collectés, émanant pour
laplupart de programmes officiels ou de compagnies privées.
La difficulté moyenne de lecture est de huit sur une échelle
alant de un (trés compréhensible) a 12. Un tiers des docu-
ments sont au-dessus du grade huit, alors que les études
générales montrent que la moaitié de la population de réfé-
rence peut accéder aun niveau de difficulté de sept ou moins.
Des résultats similaires ont été retrouvés par Brock et coll.
[58] lors de I’ analyse de brochures sur les traitements inha-
Iés. A I'opposé, les nouvelles technologies constituent un
outil éducatif potentiel, en particulier en direction des jeunes
asthmatiques. Les études préliminaires suggerent que
I"'implantation et I' utilisation d' outils éducatifs sur Internet
est réalisable chez des personnes peu familiéeres de la tech-
nique [59]. Un probléme important tient en revanche dans
I’ abondance des données accessibles par cette voie: Patel
[60] a pu recenser plus de 1 000 sites internet abordant le
sujet de I’ asthme.

Un des aspects importants des programmes éducatifs est
constitué par la présence ou non d'un plan d'action. Ces

plans se présentent comme un document écrit, synthétisant
de maniére explicite les moyens mis en cauvre pour parvenir
aux objectifs médicaux de contrdle de I’ asthme (tableau I1).
Ils peuvent étre considérés comme de véritables outils édu-
catifs, puisqu’ils s'intégrent dans la démarche pédagogique
€t représentent une étape importante de nombreux program-
mes [61]. Dans la démarche éducative proposée par L'OMS,
ils doivent permettre de faire face aux éventuelles déstabili-
sations grace a : — lareconnaissance des symptomes d’ exa-
cerbation (liste des symptdmes, consommation de broncho-
dilatateurs d' action courte, niveau de débit de pointe) ; — le
traitement approprié en réponse (broncho-dilatateurs, corti-
coides) ; — I'identification des signes préoccupants devant
déclencher une demande d’ assistance médicale urgente [62].
La littérature fournit plusieurs exemples de tels plans (le
canevas proposé dans le cadre du programme de I' OM S est
rappelé dans le tableau I11) ; ceux-ci peuvent étre succincts,
basés sur des niveaux de débit de pointe, avec un format
réduit de lataille d’une carte de crédit [63] ; al’ opposé, les
plans détaillés incluent, |e traitement de fond, |a stratégie de
contrdle des facteurs déclenchant (lutte anti-acariens), tout
comme la conduite a tenir en cas de déstabilisation, tenant
compte a la fois des symptdmes et du débit de pointe; ils
sont alors reproduits sur une double page [61]. Un systeme
de couleur en trois zones, par analogie avec les feux de
circulation est souvent employé [64, 61]. Plusieurs observa-
tions peuvent étre formulées a propos de ces plans:

— ils paraissent d'une maniére générale actuellement
encore peu diffusés. Dans I enquéte effectuée aupres de plus
de 2 800 asthmatiques de sept pays européens, le pourcen-
tage de personnes déclarant avoir regu de leur médecin un
plan d' action écrit varie de 9 % en Grande Bretagne 452 %

© 2010 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés. - Document téléchargé le 22/09/2010 par APHP CENTRE DOCUMENTATION (164588)



80 F. COUTURAUD ET COLL.

en Espagne ; la France se situe dans une position intermé-
diaire avec 37 % de réponses positives [26] ;

— leconcept de personnalisation, volontiers mis en avant
par les pédagogues, se limite trés généralement a I’ adapta-
tion des valeurs « seuil » de débit de pointe en fonction des
meilleuresvaleurs habituelles de la personne [65] ; les symp-
tdmes listés, tout comme les différents étapes proposées, ne
paraissent pas avoir été formulés ou sélectionnés par la
personne asthmatique [66, 64] ;

— le débat a propos de I'intérét de baser les plans
d’ action sur débit de pointe et/ou sur les symptdmes n’ est pas
clos. Les tenants du débit de pointe mettent en avant les
difficultés de perception de la variahilité de I’ obstruction,
notamment, comme nous I’ avons souligné, en cas d' asthme
sévere [65]. Ceci n'est pas retrouvé dans I'étude de Ladhen-
suo et coll. [67] qui évalue I’ efficacité d’ un programme basé
sur lamesure du débit de pointe : |’ analyse du carnet de bord
guotidien tenu par les patients montre que la recrudescence
des symptémes précede la chute de débit de pointe. De
méme, Chang-Yeung et coll. [68] n’ observent aucune chute
de débit de pointe de plus de 30 % qui ne soit précédée de
symptémes. L’ utilisation du débit métre de pointe peu s avé-
rer peu réaliste dans la vie quotidienne et, effectivement,
seulement 35 % des patients inclus dans le programme de
D’Souza et coll. [61] mesurent leur débit de pointe plus
d’une fois par semaine au long cours ; ils sont en revanche
81 % a exercer ce contréle en face de symptémes séveres
dans cette méme étude. L es études randomisées ayant com-
paré les deux types de prise en charge, basée sur les symp-
tdmes ou basée sur la mesure du souffle, ont fourni des
données contrastées. Dansletravail de Charlton et coll. [69],
tout comme dans ceux, plus récents, de Cété et coll. [64] et
Turner et coll. [70], les deux stratégies paraissent compara-
bles. L'étude de Cowie et coll. [66] suggere des résultats
différents; elle regroupe 150 personnes asthmatiques insta-
bles, puisque 482 exacerbations ayant motivé une interven-
tion en urgence sur |’ année précédant I’ inclusion sont recen-
sées. Le nombre de visites en urgence dans les six mois de
suivi est significativement moins éevé dans le groupe
« déhit métre de pointe », comparé aux groupes contrdle ou
« symptémes ». Enfin, dansI’étude de D’ Souza et coll. [63],
les personnes asthmatiques expriment une préférence pour
les plans d’ action succincts ; toutefois, en face d’ une exacer-
bation, dans cette méme étude, la moitié des personnes
trouve utile de s' appuyer conjointement sur le débit de pointe
et sur les symptémes afin de guider la conduite atenir ; pour
41 %, la préférence va vers I’emploi de la partie « débit de
pointe » ; aing, les utilisateurs de la seule partie « sympt6-
mes » seraient donc minoritaires ;

— I’observance des plans d'action a été peu évaluée.
L’étude de Lahdensuo et coll. [67], basée sur I'emploi du
débit métre de pointe, analyse I’ adéguation entre carnet de
bord et mesures thérapeutiques effectives. Pour 32 sur les 56
patients du groupe intervention, une chute du débit de pointe
de 15 % ou plus est relevée 141 fois; les patients suivent
alorslaconsigne de doubler |adose de corticoide inhalé dans
62 % des cas. En revanche, quand le débit de pointe chute de

30 % ou plus, 77 % des patients vont prendre des corticoides
en comprimés, tel que suggéré dans le plan. La conduite
effective serait d'autant plus adéquate que la géne respira-
toire est plus intense. Dans I'étude de Turner et coll. [70],
I’ observance des plans d’ action basés sur la mesure du débit
de pointe est évaluée a 65 %, celle des plans d' actions basés
sur les symptémes a 52 %. Ceci demanderait a &re analysé
en fonction du mode de « coping » des patients.

L’évaluation des démarches éducatives

L'évaluation des démarches éducatives fait I'objet de
démarches nombreuses. Les éudes peuvent étre conduites
sous deux perspectives: — [|'évaluation de programmes
destinés aux patients ; — en amont, |I'évaluation des forma-
tions médicales continues et de leur impact indirect sur les
patients.

C'est essentiellement ce premier niveau qui a fait I’ objet
de recherches. On peut alors distinguer les études de type
«avant-aprés» des études randomisées avec groupe
controle. Les études « avant-aprés» démarche éducative
incluent en général des patients sévéres, peu pris en charge
auparavant ; I’amélioration des différents paramétres de mor-
bidité mesurés est souvent notable, mais il est difficile dans
ce contexte de dissocier |’ effet propre de I'éducation de la
prise en charge globale, notamment de I’'introduction du
traitement de fond. L’étude de Beasley et coll. [71] constitue
un des premiers exemples publiés chez I’ adulte : une com-
paraison six mois avant et six mois aprés implantation d'un
programme comprenant un plan d’ action basé sur le controle
du débit de pointe est effectuée chez 30 asthmatiques ; 26 %
d’entre eux ne recevaient pas de corticoides inhalés avant
I'intervention. L’amélioration observée porte sur les symp-
témes, en particulier nocturnes, la fonction respiratoire, la
diminution de la consommation de corticoides oraux et de
broncho-dilatateurs d’ action courte. En paralléle, laconsom-
mation de corticoides inhalés augmente de fagon significa-
tive. Letravail de D’ Souzaet coll. [63] suit le méme schéma,
mais impligue un groupe de 26 patients (sur 30 potentiels)
récemment hospitalisés pour asthme aigu grave; c'est un
programme orienté vers |’ utilisation d'un plan d’action for-
mat « carte de crédit », basé sur le débit de pointe (recto) et
sur les symptdmes (verso) qui est utilisé. Outre une évolution
favorable des paramétres évalués dans I'étude précédente,
une diminution du nombre de visites en urgence est constatée
sur une méme période de temps. Des résultats comparables
sont observés a plus long terme (2 ans) par Ruffin et coll.
chez 45 patients [72].

Les études contrdlées donnent des résultats plus nuancés.
Elles s'intéressent a des patients présentant un spectre de
sévérité plus large. Leur élaboration s'inspire des principes
de I'évaluation médicamenteuse et pose plusieurs problé-
mes. Un premier tient au choix du critére principal. Toutes
les études visent en effet, non pas seulement une augmenta-
tion des connaissances, mais bien une améioration de la
morbidité liée a I’asthme. Le critére principal, quand il est
mentionné, est alors souvent le nombre d’ hospitalisations,
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les critéres fonctionnels venant au second plan ; dans les
travaux les plus récents, I'amélioration de la qualité de vie
occupe également une place accessoire, des questionnaires
rigoureusement validés étant désormais disponibles[73]. Un
autre probléme tient dans les programmes employés, qui,
comme nous |” avons souligné plus haut, sont parfoisincom-
plétement décrits. Au fil du temps, néanmoins, ces program-
mes paraissent sétoffer, dans une transition de la simple
information [74] vers une réelle démarche éducative [64].
Conditionnée a la fois par le critére choisi et par le pro-
gramme appliqué, la durée de I'étude est souvent (arbitrai-
rement ?) fixée aun an. Rares sont en effet |es démarches qui
s'inscrivent dans une perspective a plus long terme, tels les
cing ans de I'étude de Kauppinen et coll. [75]. Le tableau |V
regroupe les principales études contrlées disponibles et
illustre ces différentes perspectives. Aingi, I'étude de Hilton
et coll. [74] en 1989 adopte une démarche essentiellement
informative, par la remise de livre et la diffusion d'une
cassette vidéo ; a la fin du programme, la seule différence
entre les groupes éduqués et controles tient dans I’ améliora-
tion des connaissances. A I'inverse, le travail de Lahdensuo
et coll. [67] conclue a une différence significative aun an de
suivi, en faveur du groupe éduqué, pour les différents para-
métres de morbidité &udiés, notamment les hospitalisations
en urgence liées al’ asthme. Mais la démarche éducative, est
ici plus complexe, incluant un plan d'action basé sur la
mesure du débit de pointe. L'étude de Coté et coll. [64]
apporte une dimension complémentaire, par le soin accordé
a I'optimisation des traitements avant I'inclusion dans
I'étude : durant une période de pré inclusion, les patients
instables voient leur traitement de fond gjusté. Cette dispo-
sition permet d'éviter un effet « traitement » lié ala seule
augmentation des anti-inflammatoires inhal és durant I’étude.
Chez ces patients bien stabilisés, I'éventuel effet bénéfique
d’ une démarche peut s avérer alors plus difficile a mettre en
évidence : aprés un an de programme, les différences signi-
ficatives portent effectivement sur les connaissances et
I’ observance, mais pas sur les paramétres de morbidité &u-
diés. Dans une extension du programme récemment publiée,
la méme équipe de Coté et coll. [76] observe, de maniere
intéressante, une meilleure application des stratégies de lutte
anti-acariens dans le groupe éduqué; en revanche, aucun
impact sur I'éviction des allergénes animaux n’est détecté.
Les effets de la diffusion des recommandations internationa-
les, qui donnent une large place a |’ optimisation des traite-
ments et ala perspective éducative, sont soulignés par Bailey
et coll. [77, 78] : ces auteurs, renouvelant quelques années
plustard I'évaluation de leur programme éducatif, constatent
que I’ effet favorable observé dans la premiére étude n’est
plus retrouveé dans la seconde. I1s soulignent le biaislié ala
prise en charge du groupe contrble selon les standards
actuels; de fait, ce type d'évaluation pourrait s avérer diffi-
cile & conduire dans I'avenir. Enfin, on trouvera dans les
publications de Gibson [79, 80] une analyse rigoureuse de la
littérature, en faveur d’un effet bénéfique de I’éducation sur
les hospitalisations pour asthme, effet significativement plus
marqué en présence d’un plan d’ action écrit.

La perspective économique a fait I’objet d'études plus
restreintes. Dans une logique de régulation des dépenses de
santé, |I'implantation de programmes éducatifs peut s avérer
efficace, grace a la réduction des codts directs (visites en
urgence, traitements) et/ou des colts indirects (absentéisme).
Ce sont les conclusions de Taitel et coll. [81], qui ont mené
une évaluation économique paralléle al'étude de Kotses et
coll. [82] (tableau IV) : le colt du programme par patient est
ainsi de 208 dollars 1996, alors que le bénéfice est estimé a
475 dollars (différence des codts liés a |’ affection entre
I”année du programme et |’ année précédant). L'étude récente
de Kauppinen et coll. [75] (tableau 1) comprend également
un volet économique et a |’ avantage de couvrir une période
de cing ans. Les conclusions semblent également favorables
en termes économiques.

L'évaluation des formations médicales continues et de
leur impact indirect sur les patients est une démarche en deux
temps, qui afait |’ objet de recherches beaucoup plusrestrein-
tes. Uneillustration est donnée dans la démarche de Clark et
coll. : des médecins sont tirés au sort pour, d’'un coté, parti-
ciper & un programme de formation continue sur la prise en
charge de |’ asthme tout comme sur |es aspects pédagogi ques,
de I'autre coté participer au groupe contrfle [83, 53]. Les
données concernant les patients asthmatiques suivis par ces
deux groupes de médecins sont également collectées en
paralléle. Bien que séloignant de notre propos, puisgu’il
sagit ici d enfants asthmatiques, I’ originalité de cette éva-
luation mérite d’étre soulignée. En effet, le suivi a deux ans
montre que les médecins ayant eu accés a la formation
continue établissent plus de plans d'action et sont percus
comme plus accessibles & la communication ; de maniére
paralléle, les patients suivis par |es médecins ayant participé
a la formation sont moins souvent hospitalisés. Ceci est
observé alors que le temps moyen de consultation est com-
parable dans les deux groupes, de méme que le pourcentage
de patients sous traitement anti-inflammatoire. Des travaux
semblables intéressant les patients asthmatiques adultes ne
semblent pas disponibles.

Conclusion

L apport important des sciences humaines permet de
mieux appréhender le point de vue du patient asthmatique et
d’ optimiser le role des soignants. En pratique, il parait
difficile de recommander un programme éducatif optimal et
notre revue générale se positionne essentiellement sur un
plan théorique. A cet égard, les recommandations de
I’ ANAES sur |e sujet apportent un éclairage complémentaire
pertinent. Toutefois, d’ une maniére opérationnelle, les nom-
breuses études publiées mettent en évidence quelques points
forts : — les objectifs éducatifs, le programme et son dérou-
lement devraient étre adaptés au stade de sévérité de I’ affec-
tion tout comme aux propres objectifs du patient ; — I'éva-
luation des démarches éducatives doit tenir compte de la
sévérité de I affection, si elle veut espérer capter de fagon
pertinente les éventuels bénéfices ; parmi les criteres dispo-
nibles, le nombre d’ hospitalisations peut étre adapté au cas
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TABLEAU IV. — Bvaluation de I’impact d une démarche éducative : principales études randomisées contr6lées.

Auteur Patients Type d'interventions Impact favorable: différences observées
(Année) (Comparaison éduqués/controles)

Moldofsky [84] 31E Video, 55 minutes Connaissances (transitoirement)

(2979) 31C

Hilton [74] 86 E Individuelles + livre + vidéo Connaisances

(1986) 100 C

Bailey [77] 124 E Cours (Une heure) + livret Observance, symptémes

(1990) 101C

Mayo [85] 47 E Individuelles (médecin et infirmiére), répétées pendant Hospitalisations pour asthme aigu grave

(1990) 57C un an

Plan d’ action/symptémes

Bolton [86] B E Sessions de groupe Consultations médicales

(1991) 92C Une 3X1 heures Corticoides oraux

Wilson [22] 164 E 2 sous groupes : c¢s individuelles vs sessions de groupe Contréle de I environnement (acariens), maitrise des

(1993) 146 C sprays, symptomes

Yoon [24] 37E Cours + Vidéo Connai ssances,

1993 39C Plan d' action/DEP Hospitalisations pour asthme aigu grave

Kotses [81] 36 E Cours + livret Connaissances, symptémes

1995 40C

Ignacio-Garcia, 3BE Plan d' action/DEP Symptdmes, hospitalisations pour asthme aigu grave,

[87] 1995 35C VEMS, consommation de corticoides oraix

Allen, [88] 55 E Groupes, sessions de 2,5 x 4 heures Connaissances, observance

1995 57C

Jones, [89] 33E Individuelles Qualité devie

1995 39C Plan d' action/DEP

Ladhensuo, [67] 56 E Individuelles Hospitalisations pour asthme aigu grave, Qualité de

1996 59C Plan d'action DEP vie, consommation de corticoides oraux et
d'antibiotiques

Cowie, [66] 9 E Individuelles, 2 sous groupes : plan d’ action/DEP Dans sous groupe plan d' action/DEP : Hospitalisations

1997 48C ou/Symptdmes pour asthme aigu grave

Coté, [64] BE Individuelles, 2 sous groupes : plan d' action/DEP Connaissances, observance

1997 54 C ou/Symptémes

Gallefoss, [90, 91] 39E Groupes (2X2 heures) et individuelles (1 a 2 fois) Qualité devie, VEMS

1999 et 2001 39C Réduction des colts

Klein, [92] 2001 84 E Conseils de base dans les 2 groupes, Plan Confiance vis a vis de la gestion de I asthme

0C d'action/DEP et Symptdmes
Kauppinen, [75] 64 E Individuelles, Plan d' action/DEP ou/symptémes Hyperréactivité bronchique, Hospitalisations,
2001 70C Absentéisme

E : patients dans le groupe « éducation » ; C : patients dans |e groupe « contréle ».

des asthmes sévéres, lamesuredelaqualité devieacelui des
asthmes |égers a modérés ; — un décal age peut exister entre
les connaissances, les intentions et |es pratiques des person-
nes asthmatiques; I’amélioration des connaissances
n’entraine pas obligatoirement une modification des prati-
gues ; — I’emploi de plans d’ action personnalisés, largement
conseillé dans |es recommandations international es, apparait
comme le pivot de la plupart des démarches éducatives
entreprises jusqu’ aors; les paliers peuvent étre basés sur la

mesure du débit de pointe et/ou sur la mesure des sympt6-
mes.

Les études futures vont permettre d' approfondir de nom-
breuses directions. A cetitre, les stratégies de prise en charge
des patients a haut risque, volontiers hospitalisés pour
asthme aigu grave et peu suivis par ailleurs, sont incomplée-
tes. De méme, I'intégration de la démarche éducative dans
les programmes de formation initiale, puis continue, est en
plein développement et son impact demande & ére évalué.
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