‘éducation thérapeutique est une activité de soins

émergente qui integre les apports des sciences

humaines et sociales dont les sciences de I'éduca-
tion (pédagogie), la sociologie (tout particulierement la
théorie des changements) et la psychologie (motiva-
tion).

Le développement de cette activité est réalisé selon
deux approches sensiblement différentes : 'approche
nord-américaine utilisant largement les modeles psy-
chosociaux du métier infirmier [1], de la psychologie
du comportement et de I'adaptation (coping) [2]. Sa
mise en ocuvre est réalisée essentiellement par les infir-
mieres. L'approche européenne dont I’école francaise
[3-5] se caractérise, elle, par une influence importante
de la pédagogie, de la psychologie (courant psycha-
nalytique) et de la sociologie, et par une prise en charge
éducative en équipe pluriprofessionnelle et multidis-
ciplinaire.
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| Définition

Selon le rapport technique OMS région Europe,
«’éducation thérapeutique du patient devrait permettre
aux patients d’acquérir et de conserver les capacités et
les compétences qui les aident 4 vivre de maniere opti-
male leur vie avec leur maladie. 1l s’agit, par conséquent,
d’'un processus permanent, intégré dans les soins, et cen-
tré sur le patient. L’éducation implique des activités orga-
nisées de sensibilisation, d’'information, d’apprentissage
de l'autogestion et de soutien psychologique concer-
nant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre
hospitalier et de soins, les informations organisation-
nelles, et les comportements de santé et de maladies ;
elle vise a aider les patients et leurs familles 2 com-
prendre la maladie et le traitement, coopérer avec les
soignants, vivre plus sainement et maintenir ou amélio-
rer leur qualité de vie » [6].

Une approche cohérente
avec I’évolution du systeme
de santé francais

Plusieurs évolutions dans le systeme de santé fran-
cais dont la récente loi Hopital Patient Santé Territoire
(HPST) ont favorisé la reconnaissance et le développe-
ment de I'éducation thérapeutique.
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Une évolution du role du patient

Le point de départ de la préoccupation sur I'éduca-
tion thérapeutique a sans doute été la préoccupation de
I'observance thérapeutique, particulierement dans les
maladies chroniques. Ainsi, il est apparu que le modele
classique de la relation paternaliste décrite entre le soi-
gnant et le soigné par Parson [7] n’était plus adaptée aux
besoins et a la demande actuelle des patients. Cette rela-
tion évolue avec la demande de participation des patients
souhaitant prendre une part dans le controle de leur
maladie (empowerment des anglo-saxons). La relation
soignant-soigné évolue ainsi vers une relation plus équi-
librée, dans laquelle la négociation joue un role impor-
tant favorisé par 'acces facilité aux diverses sources d’in-
formation. En France, plusieurs modifications législatives
récentes ont pris en compte cette demande des patients :
la loi du 4 mars 2002 a ainsi donné des droits nouveaux
aux patients. La récente loi dite HOpital Santé Patient
Territoire renforce certains de ces droits et reconnait
I’éducation thérapeutique comme une composante des
soins dans les maladies chroniques [8, 9].

Une évolution de la prise
en charge du patient

La prise en charge médicale essentiellement centrée
sur la maladie et I'utilisation de médicaments est criti-
quée, particulierement dans les maladies chroniques. La
prise en charge globale centrée sur le patient semble
préférable dans ces pathologies dans lesquelles les dif-
férentes professions et disciplines doivent intervenir de
facon concertée. C’est dans ce cadre d’une prise en
charge globale que s’inscrit 'éducation thérapeutique
des patients.

Cette prise en charge globale en général et I'éduca-
tion thérapeutique en particulier répondent au besoin
d’une meilleure efficacité des traitements, d’'une aug-
mentation de la sécurité des soins avec la diminution
des effets secondaires des traitements et donc d'une
diminution des cotts. Par ailleurs, du point de vue des
patients, cette approche permet de répondre a leur
demande d’une meilleure information ainsi qu’a leur
participation aux décisions. Enfin, du point de vue infir-
mier, I'éducation thérapeutique est probablement une
opportunité de développer un role spécifique des soi-
gnants dans la prise en charge, a coté de leur role tech-
nique de mise en ccuvre des prescriptions.

L’éducation thérapeutique
en cancérologie

L’éducation thérapeutique a été initialement déve-
loppée pour les maladies chroniques, particulierement
le diabete et 'asthme pour lesquelles la participation des
patients est essentielle. Curieusement, I’éducation thé-
rapeutique est restée cantonnée au champ des maladies
chroniques en France, alors qu’elle a diffusé dans
dautres disciplines, comme la cancérologie, aux Etats-
Unis dans les années 1980.

En France, le cancer n’était pas considéré comme
une maladie chronique et 'éducation des patients a été
et est encore limitée a des domaines tres précis et tech-
niques souvent apres des interventions délabrantes
comme la laryngectomie, les colectomies. Cette éduca-
tion des patients est en fait trés proche de la rééduca-
tion.

L’évolution récente de la prise en charge en cancé-
rologie en France a surtout porté sur le développement
de 'accompagnement psychologique, avec des prises
en charge personnalisées ou des groupes de parole. Le
développement de la décision partagée (sharing deci-
sion) est limité a quelques centres spécialisés et a
quelques unités de recherche.

Cependant, les évolutions récentes de la cancéro-
logie, ainsi que I'expérience acquise aux Etats-Unis,
laissent penser que I"éducation thérapeutique pourrait
étre implémentée avec succes en cancérologie en
France.

L’évolution des traitements
en cancérologie

Les évolutions thérapeutiques en cancérologie modi-
fient la durée de vie des patients et les objectifs théra-
peutiques donnant ainsi a la maladie cancéreuse les
caracteres d'une maladie chronique. Ces avancées sont
dues a des thérapeutiques de plus en plus complexes
et diversifiées, aux effets secondaires multiples et tres
variables d’'un patient a I'autre. En conséquence, la prise
en charge des patients va devoir évoluer de facon 2 les
accompagner 2 long terme.

Par ailleurs, le changement des modalités de traite-
ment, avec le recours de plus en plus fréquent a un trai-
tement ambulatoire et a la prise des médicaments par
voie orale, nécessite I'acquisition par le patient de com-
pétences de surveillance de sa maladie et de respect des
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prescriptions afin de garantir la sécurité, et d’autre part
d’obtenir l'efficacité maximale tout en limitant I'angoisse
des patients moins en contact avec la structure hospita-
liere.

Les caractéristiques
de Péducation thérapeutique
en cancérologie

La majorité des programmes d’éducation thérapeu-
tique des patients en cancérologie (Patient Education
Program) a été développée et évaluée par des équipes
anglo-saxonnes. Il s’agit de programmes entrant dans le
cadre des interventions psycho-éducationnelles. La
nature des programmes est variable : certains utilisent
des séances d’éducation en groupe, d’autres des séances
individuelles. Les séances sont animées par un éduca-
teur, en général une infirmiere possédant une formation
spécialisée dans le domaine de I'éducation des patients.

La premiere étape de ces programmes est le dia-
gnostic éducatif. Cette étape prend en compte les repré-
sentations du patient sur le probleme abordé, le symp-
tome, la maladie et le traitement. Elle permet d’identifier
les réticences des patients a adhérer aux traitements ou
recommandations. Cette étape est souvent réalisée a
I'aide d’un questionnaire [10], ce qui permet de distin-
guer formellement I'étape de diagnostic éducatif de
I'étape d’éducation a proprement parler.

L'étape d’éducation a pour objectif principal de cor-
riger les erreurs de raisonnement et de comportement
des patients en leur apportant les connaissances et en
développant les compétences nécessaires a une
meilleure prise du probleme abordé par le programme.
Différentes méthodes sont utilisées a ce stade comme

l'apport d’information ou le coaching par une infirmiere.
Par ailleurs, de nombreux supports écrits, audiovisuels
ou informatiques ont ainsi été développés et permettent
d’'accompagner les programmes d’éducation. Un autre
objectif est d’améliorer la communication du patient
avec le soignant. Ainsi, certains guides pour les patients
apprennent les qualificatifs nécessaires a la description
précise des symptomes (par exemple le type, I'intensité,
la localisation, la chronologie, les moyens de soulage-
ment de la douleur [11]). Les jeux de rdle peuvent aussi
étre utilisés afin d’apprendre aux patients a parler de
leurs symptomes et a fixer des objectifs d’amélioration.
L’étape d’éducation se conclut par un ou des temps de
renforcement permettant d’inscrire la modification des
comportements dans la durée.

Les principaux domaines

de développement

des programmes d’éducation
thérapeutique

En cancérologie, des programmes d’éducation thé-
rapeutique ont été développés et mis en place depuis
une vingtaine d’années aux Etats-Unis.

Ils sont surtout focalisés sur la gestion des effets indé-
sirables des chimiothérapies et sur le traitement de la
douleur. L'observance aux traitements fait I'objet de déve-
loppements plus récents.

La douleur

De nombreuses études ont montré que la prise en
charge de la douleur pouvait étre entravée par les réti-
cences des patients a adhérer aux modalités des traite-
ments antalgiques. Ces réticences sont aussi liées a des
facteurs psychologiques ou culturels [12, 13]. Ainsi, cer-
tains patients économisent leur traitement par crainte
d’'une moindre efficacité du traitement a long terme,
drautres patients limitant les prises en raison du risque
d’addiction [14, 15]. L’observance thérapeutique peut
également étre compromise par les effets indésirables
du traitement antalgique (somnolence, constipation) qui
peuvent souvent étre complétement corrigés par des
regles hygiéno-diététiques simples ou par une médica-
tion appropriée. A ces réticences s’ajoutent des diffi-
cultés de communication avec les soignants.

Face a ces constats, de nombreux programmes d’édu-
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cation des patients sur la douleur en cancérologie ont
été mis en place dans des pays anglophones [16-18]. Aux
USA, des recommandations pour I'implémentation d'un
programme d’éducation des patients sur ce theme sont
disponibles depuis plusieurs années.

Les effets indésirables
des chimiothérapies

La chimiothérapie anticancéreuse est responsable
d’effets secondaires multiples a court et long terme
(fatigue, infections et fievre, anémie, atteinte des
muqueuses oropharyngées, diarrhées, constipation,
nausées et vomissements, alopécie, phénomenes
hémorragiques, dysfonctions sexuelles, etc.) bien carac-
térisés, et dont I'incidence et la gravité varient selon les
protocoles et les patients.

Parmi les effets secondaires de la chimiothérapie, la
fatigue est le plus commun et celui dont I'impact sur la
qualité de vie des patients est le plus marqué [19]. Elle
peut profondément et durablement affecter la vie quo-
tidienne des patients et son retentissement sur leur vie
émotionnelle, familiale et sociale est souvent majeur.

En France, 'enquéte « Parcours de femmes 2001 »
menée aupres de 2 000 femmes traitées pour un cancer
du sein a confirmé que si I'information initiale sur la
maladie avait progressé par rapport a la premiere
enquéte, 'information et la prise en charge des effets
secondaires étaient encore insuffisantes [20]. Parmi les
effets secondaires, la fatigue est le plus fréquent (78 %
des femmes) et celui pour lequel une aide est proposée
le plus rarement (25 % des cas).

Des expériences pilotes ont déja montré la capacité
de programmes d’éducation en cancérologie a mieux
controler les effets secondaires [21]. Pour la fatigue, une
étude randomisée menée chez des femmes traitées pour
un cancer du sein en situation adjuvante a montré I'ef-
ficacité a court terme des programmes d’éducation pour
aider les patientes a prendre en charge et accepter la
fatigue liée au traitement [22].

Aux USA, la prise en charge de la fatigue est 'objet
de recommandations de pratique du National Compre-
hensive Cancer Network [23]. Les recommandations pré-
conisent une évaluation systématique de la fatigue en
cours de traitement et des interventions de type éduca-
tion thérapeutique (patient/family education and coun-
selling) pour les patients présentant une fatigue légere
ou modérée.

La situation de I’éducation
thérapeutique en oncologie
en France

En France, il existe peu d’expériences systématisées
et évaluées de programmes d’éducation thérapeutique
en oncologie malgré les recommandations disponibles
[24]. Les différentes enquétes ont montré que les
recherches et les pratiques en éducation dans le champ
des effets secondaires de la chimiothérapie étaient
encore peu développées (25, 26]. Peu de données sont
disponibles et il n’existe pas d’expérience publiée de
programmes d’éducation thérapeutique proposés aux
patients au cours de leur traitement. En effet, si des expé-
riences ont été mises en place dans certains établisse-
ments spécialisés, elles donnent peu lieu a des publi-
cations permettant d’apprécier leur efficacité ou leur
utilité et de comparer les différentes approches. Ainsi,
lors du récent congres de la Société européenne d’édu-
cation thérapeutique, peu de communications portaient
sur la cancérologie.

Sur le plan réglementaire, la récente loi HPST ne
reconnait pas la cancérologie comme une discipline dans
laquelle I'éducation thérapeutique doit étre développée
de facon prioritaire. Le nouveau plan cancer ne corrige
pas cet « oubli » puisque le terme « éducation thérapeu-
tique » n’apparait pas dans la version définitive. Ainsi,
alors que les modifications de pratique comme la chi-
miothérapie par voie orale vont poser de facon aigué le
probleme de I'éducation du patient, I'éducation théra-
peutique ne devrait pas bénéficier, sauf évolution, de
financements spécifiques.

L’expérience du centre
régional de ressources pour
Pinformation, la prévention

et ’éducation sur les cancers
du Cancéropole Lyon Auvergne
Rhone-Alpes

Le premier plan cancer a préconisé une organisa-
tion régionale de la recherche en cancérologie sous la
forme de cancérdpoles. Au sein du cancéropdle Lyon
Auvergne Rhone-Alpes (CLARA), le centre régional de
ressources pour l'information, la prévention et I'édu-
cation sur les cancers (centre Hygée du nom de la
déesse grecque de la prévention) développe et évalue
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des programmes d’éducation thérapeutique des patients
(PEPs) en cancérologie. Ces programmes de recherche
sont développés selon une méthodologie standardisée
et évalués avec la méthodologie des programmes de
recherche clinique. Les thématiques abordées sont la
fatigue, I'observance des traitements de chimiothéra-
pies orales, la douleur, 'accompagnement de la chi-
miothérapie intraveineuse ainsi que I'aide a la motiva-
tion a l'arrét du tabac.

La méthodologie de développement

Les programmes d’éducation des patients sont
construits suivants une méthodologie standardisée en
5 étapes :

1. Identification des attentes en termes éducatifs

L’objectif de cette premiere étape est de déterminer
des objectifs éducatifs relatifs au theme retenu. Cette
étape est essentielle car elle permet le recueil et la
confrontation des attentes et des représentations des
patients, de leurs proches, des soignants sur le theme
retenu. Cette étape est conduite le plus souvent sous la
forme de focus groups menés par des sociologues com-
plétés ou non par des entretiens individuels permettant
d’approfondir certains aspects particuliers.

2. Elaboration du programme éducatif

Cette étape permet de concevoir le référentiel édu-
catif qui servira de support au programme d’éducation
des patients en intégrant d'une part le « savoir expert »
des données scientifiques disponibles et d’autre part le
«savoir profane » issus des patients déja confrontés a la
situation abordée. L'objectif est de disposer de pro-
gramme d’éducation répondant aux attentes identifiées
dans la premiere étape. A ce stade, I'équipe choisi les
techniques d’éducations les plus adaptées a la situation
et au public cible pour construire une maquette péda-

gogique.

3. Test du programme

L’objectif est de tester la validité du programme (vali-
dité 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. Des enquétes quanti-
tatives et qualitatives sont utilisées pour analyser des
indicateurs tant aupres des patients que des soignants.

4. Evaluation de l'efficacité :

étude d’intervention randomisée

L’évaluation de l'efficacité des programmes élaborés
avant leur diffusion est essentielle compte tenu de leur
cott liés aux moyens mobilisés. L'évaluation idéale est
réalisée par étude randomisée, testant I'efficacité des
programmes en comparaison a la prise en charge
conventionnelle en I'absence de programme d’éduca-
tion. Cette évaluation doit porter sur des criteres définis
a l'avance et étre conduite selon un protocole métho-
dologiquement valide.

5. Etude de réplication

Lobjectif de cette derniere étape avant la diffusion d'un
programme est d’évaluer la capacité du programme d’édu-
cation du patient a étre diffusé dans d’autres établissements
de soins que ceux dans lesquels il a été élaboré. Cette étape
prend en compte les différents aspects de I'implémenta-
tion d’'un programme dans un établissement de soins. Des
recommandations et des outils ont été élaborés pour cette
étape par la National Cancer Institute américain.

Faire face a la fatigue : un exemple
de programme d’éducation
thérapeutique en cancérologie

Les patients sont pris en charge dans un programme
éducatif spécifique de la fatigue dispensé par des soi-
gnants formés aux techniques éducatives. Ce programme
a fait 'objet d'une étude d’intervention randomisée mul-
ticentrique dont I'Institut de cancérologie de la Loire est
le promoteur.

L’objectif du programme « faire face a la fatigue » était
d’élaborer et d’évaluer un programme éducatif destiné
a des patients présentant une fatigue au cours du trai-
tement initial par chimiothérapie ou par radiothérapie
d’'une tumeur maligne.

Apres les phases d’élaboration (¢f. supra), I'étude
defficacité a concerné 211 patients inclus dans 6 centres
investigateurs de la région Rhéne Alpes Auvergne : le
Centre Léon-Bérard (CLB, Lyon), Les Hospices civils de
Lyon (centre hospitalier Lyon-Sud), le centre hospitalier
de Villefranche, I'Institut Daniel Hollard a Grenoble, le
Centre Jean-Perrin a Clermont-Ferrand et I'Institut de
cancérologie de la Loire a Saint-Etienne. L'objectif était
d’évaluer l'efficacité de ce programme sur la réduction
de l'intensité de la fatigue par rapport a une prise en
charge thérapeutique conventionnelle.
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Secondairement, il s’agissait d’évaluer I'impact du
programme éducatif sur :

— la qualité de vie des patients et les symptomes asso-
ciés a la fatigue (états dépressifs) ;

— les modifications intervenues dans la consomma-
tion de médications de supports sur un plan qualitatif ;

—le recours au systeme de soins (nombre d’appels
téléphoniques au médecin traitant ou a I’équipe hospi-
taliere, nombre de consultations et d’hospitalisations).

Les résultats de I'étude devraient étre communiqués
au second trimestre 2010.

Le PEPs « faire face a la fatigue » est constitué de cinq
séances éducatives en groupe d’'une durée de deux
heures environ.

Ce programme fonctionne en trois temps. L'éduca-
teur identifie dans un premier temps (séance 1 : « dia-
gnostic » et séance 2 : « contrat ») les comportements et
les compétences que le patient doit acquérir pour opti-
miser la prise en charge de sa fatigue. Les techniques
d’animation utilisées (respectivement « photo-expres-
sion » et « silhouette ») permettent d’appréhender suc-
cessivement les dimensions du savoir (connaissances,
idées recues), savoir-étre (attitudes positives ou néga-
tives), savoir-faire (pratiques) et savoir-devenir (projets)
des patients.

Il s’agit de faire émerger les représentations des par-
ticipants sur la fatigue, en dépassant les blocages et inhi-
bitions et en permettant a chacun de s’exprimer indé-
pendamment de son niveau socioculturel. Un « contrat
d’objectifs » est proposé aux patients 2 la fin de ce pre-
mier temps.

Dans un second temps (séance 3 : « Connaissances »
et séance 4 : « Stratégies »), 'éducateur entraine le patient
a développer des compétences sur les points critiques
préalablement identifiés, a partir d’un référentiel de
connaissances et de stratégies validées spécifiquement
développés pour le PEPs « Faire face a la fatigue ». 1l peut
ainsi s’agir de mieux évaluer I'intensité de la fatigue et
la qualité du soulagement obtenu par les traitements de
support ; d’améliorer le controle de la fatigue et de main-
tenir une activité normale ; de développer des stratégies
pour prévenir et traiter les effets secondaires des chi-
miothérapies ; de savoir comment dialoguer avec les
équipes soignantes (dont les médecins) autour de ce
symptome.

Enfin, une 5¢ et derniére séance (séance « Maintien »)
a pour objectifs de favoriser le maintien des change-
ments positifs et d’encourager les patients a poursuivre

Sites Internet

e Rapport de la Direction générale de la santé : « Actua-
lité de la réflexion sur I’éducation thérapeutique » :
http://www.sante.gouv.fr/htm/pointsur/eduthera/noti
nte.htm

e Site du service d’enseignement thérapeutique pour
maladies chroniques des Hopitaux de Geneve :
http://www.hcuge.ch/dmc/infos_enseignement_the-
rapeutique.htm

e Site de 'unité d’éducation pour la santé de I'Uni-
versité catholique de Louvain :
http://www.md.ucl.ac.be/entites/esp/reso/unite/intro.
htm

e Site des programmes d’éducation thérapeutique du
Centre Rhone-Alpes Auvergne pour l'information, la
prévention et I’éducation sur les cancers
WWW.peps.eu

leur dynamique de gestion de la fatigue, ainsi qu’a faire
le bilan du PEPs « Faire face a la fatigue ».

Les résultats de cette étude devraient étre connus
dans 'année.

B Conclusion

Les expériences majoritairement anglo-saxonnes per-
mettent de penser que des programmes d’éducation thé-
rapeutique en cancérologie peuvent, comme dans
d’autres maladies chroniques, optimiser I'effet des thé-
rapeutiques en améliorant la qualité de vie des patients
et réduisant les effets secondaires. Les résultats de pro-
grammes pilotes actuellement menés permettront bien-
tot de juger de leur capacité a atteindre ces objectifs en
France.

La réussite de ces programmes releve de plusieurs
criteres : la prise en compte des représentations des
patients dans la conception et I’élaboration des pro-
grammes éducatifs ; la constitution d’équipes pluridis-
ciplinaires, formées et impliquées dans des actions édu-
catives itératives ; l’évaluation de l'impact des
programmes mis en place.

L'éducation thérapeutique doit permettre de répondre
aux objectifs de la qualité des soins, de prévenir parfois
des impasses dans la compréhension du soin, de don-
ner de la légitimité, de la liberté au patient. Elle va éga-
lement exiger pour le soignant une réflexion sur sa
propre pratique, sur 'utilité de tel ou tel savoir, sur la
pertinence de telle ou telle mesure. L'éducation théra-
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peutique pourrait ainsi permettre aux soignants en can-
cérologie de valoriser un nouveau champ d’expertise
spécifique, intégrant la création d’un statut propre
d’« éducateur soignant ». A terme, 'engagement des édu-
cateurs 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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