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ALK : Anaplastic Lymphoma Kinase

AMM : autorisation de mise sur le marché

AS : assistant(e) social(e)

BRAF : sérine/thréonine kinase de la famille Raf, homologue B1
CHU(G) : Centre Hospitalier Universitaire (de Grenoble)

c-KIT : récepteur du facteur de cellule souche

CNIL : Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés
CPS : Coordination Proximité Santé

EGF: epidermal growth factor

EGFR : epidermal growth factor receptor

ETP : éducation thérapeutique du patient

GIST : tumeur stromale gastro-intestinale

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : hopital de jour

HER : human epidermal growth factor receptor

IDE : infirmier(ere) diplomé(e) d’Etat

ITT : intention de traiter

IV : [voie] intraveineuse

LMC : leucémie myéloide chronique

mTOR : cible de la rapamycine chez les mammiféres, enzyme de la famille
sérine/thréonine kinase.

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PDGFR : récepteurs du facteur de croissance plaquettaire

RET : géne présent sur le chromosome 10, “Rearranged during Transfection”
SEP: sentiment d’efficacité personnel

SSP : survie sans progression

TAC : thérapie anticancéreuse
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TACo : thérapie anticancéreuse par voie orale
TK : tyrosine kinase

TMC : thérapie moléculaire ciblée

VEGF: vascular endothelial growth factor

VEGFR: vascular endothelial growth factor receptor
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INTRODUCTION GENERALE
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Ces dernieres années, le développement des thérapies anticancéreuses par voie
orale a modifié la prise en charge, replagant le parcours de soins au domicile du patient et
I’éloignant du monde hospitalier, puisque les administrations du traitement ne sont plus
réalisées a I’hdpital. Ces changements sont a |'origine de nouveaux enjeux pour le patient

et les soignants.

Dans la premiere partie, nous évoquerons le contexte dans lequel s’est effectué ce
travail. L'explication du réle des thérapies moléculaires ciblées permettra de mieux
comprendre leur place dans la prise en charge des patients atteints de cancer et

I'importance de leur proposer un accompagnement adapté.

Dans la deuxiéme partie, nous présenterons I'analyse de situation permettant de
mieux comprendre les besoins des patients, grace a une revue de la littérature et des

entretiens avec des patients mais aussi avec des soignants.

Enfin, dans la troisieme partie, nous exposerons le programme éducatif destiné

aux patients atteins de cancer sous traitement par voie orale, tel qu’il a été imaginé. Nous

reviendrons sur les premiers résultats de I'étude de faisabilité qui a été initiée.
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PREMIERE PARTIE :
Contexte :

Les thérapies anticancéreuses par voie
orale
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Le traitement contre le cancer est traditionnellement évalué par des criteres
cliniques comme la réponse objective, la survie sans progression, le contréle des
symptomes ou la survie globale. Cependant, depuis quelques années, l'accent a été mis
sur des criteres liés a la qualité de vie, comme permettre au patient de mener une vie
qualifiée de « normale » par ce dernier. Une étude aupres de 53 patientes atteintes de
cancer du sein ou de 'ovaire a montré que la qualité de vie était significativement réduite
(p<0,001) chez les patientes recevant leur traitement a I’hopital, par rapport a celles

recevant leur traitement a domicile [a].

Les thérapies anticancéreuses par voie orale sont actuellement en plein
développement. Elles répondent en effet a une triple exigence actuelle : améliorer la
qualité de vie des patients, leur donner une plus grande autonomie, tout en garantissant
une efficacité au moins égale a une chimiothérapie conventionnelle par voie

intraveineuse.

1) Développement des thérapies ciblées : une approche moléculaire de

la maladie et du traitement

On distingue les chimiothérapies et les thérapies dites ciblées, les deux pouvant
étre administrées par voie injectable ou orale. Les molécules de chimiothérapie sont des
médicaments cytotoxiques, c’est-a-dire toxiques pour les cellules cancéreuses en division,
dont la prolifération n’est plus régulée. Ces agents détruisent les cellules en interagissant
dans les processus de survie cellulaire et de division cellulaire. La plupart ont pour cible
I’ADN des cellules tumorales. Il existe une absence partielle de sélection entre les cellules
tumorales et les cellules normales. En effet, les agents cytotoxiques sont actifs sur les
cellules en cours de division comme les cellules tumorales, mais aussi sur les cellules dites
a renouvellement rapide comme les cheveux ou I'épithélium intestinal. Ce manque de
spécificité peut étre a l'origine de toxicités.

A la différence de la chimiothérapie dite conventionnelle, le concept des thérapies
moléculaires ciblées (TMC) repose sur une connaissance approfondie des mécanismes
moléculaires impliqués dans la cancérogenése. La modélisation des protéines et la mise
en évidence d’anomalies moléculaires, issues de mutations, ont permis de mieux
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comprendre le fonctionnement aberrant de la cellule cancéreuse. Ces découvertes ont
conduit au développement de thérapies dites « ciblées », qui permettent de bloquer le
fonctionnement d’une ou plusieurs protéines dans la cellule cancéreuse. D’'une manieére
générale, toutes ces nouvelles thérapeutiques reposent sur les notions de récepteurs
(membranaires ou intracytoplasmiques), de ligands et d’activation des protéines, le plus
souvent par phosphorylation via une enzyme kinase. Donner le bon médicament au bon
patient, en se fondant sur le portrait moléculaire de la tumeur plutét que sur sa
localisation, est le nouvel enjeu des TMC, dont I'ambition est d’avoir une activité sélective

sur les cellules tumorales.

2) Mécanisme d’action des thérapies moléculaires ciblées

Les mécanismes impliqués dans [|‘oncogenése représentent des cibles
thérapeutiques spécifiques des cellules tumorales. Elles sont a I'origine de nouveaux

mécanismes d’action.

On retrouve généralement 3 stratégies différentes :
- Bloquer les ligands des récepteurs membranaires,
- Bloquer directement le récepteur membranaire,
- Empécher I'activation des récepteurs a activité tyrosine kinase (TK) pour bloquer

les voies de signalisation impliquées, entres autres, dans la prolifération cellulaire.

On distingue 3 cibles thérapeutiques principales :
- le récepteur du VEGF (Vascular Endothelial Growth Factor), appelé VEGFR (Vascular
Endothelial Growth Factor Receptor),
- le récepteur HER1 (Human Epidermal growth factor Receptor-1) ou EGFR (Epidermal
Growth Factor Receptor),

- le récepteur HER2 (Human Epidermal growth factor Receptor-2).

Ces récepteurs peuvent étre surexprimés au sein des cellules tumorales, grace a la
mutation de proto-oncogénes. Leur surexpression est synonyme d’agressivité tumorale

(figure 1). Certaines molécules agissent sur plusieurs voies de signalisation.
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HER2, c-KIT,
autre récepteur a activité
tyrosine kinase

EGFR VEGFR

Espace
extracellulaire

Figure 1 : conséquences de I'activation des récepteurs surexprimés au sein des cellules tumorales

D’aprés Amran ML, Roth A.D., Benamran D.A. Rev Med Suisse, 2011 [b]

2.1 VEGF et VEGFR :

Le VEGF circulant est un facteur de croissance qui se fixe au récepteur a activité
tyrosine kinase VEGFR, entrainant un signal intracellulaire permettant d’activer la néo-
angiogenese, a l'origine de la croissance tumorale (figures 2 et 3). L'activation du VEGFR
entraine la prolifération des cellules endothéliales, augmente leur survie et leur capacité

de migration.
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Nouvelles cellules cancéreuses
Tumeur stimulant I'angiogenése

Acquisition de la
capacité a stimuler
'angiogenese

Zone desservie par
la circulation sanguine |

<600Te

Epithelium{ ol OO e

Mésenchyme {

Vaisseau sanguin {

Tumeur en arrét de croissance

Angiogenése

Pousse tumorale
couplée a I'angiogenése

i
|

Tumeur en pleine croissance Tumeur vascularisée

Figure 2 : schéma de I'angiogenése

Source : http://futura-sciences.com/fr/doc/t/medecine-1/d/les-mecanismes-du-cancer_1453/c3/221/

Petite tumeur (1 a 2 mm) Tumeur de grande taille : croissance tumorale

Phase dormante - Vascularisée : développement de nouveaux
vaisseaux

- Potentiel métastatique élevé

Switch |
angiogéniq

Figure 3 : I'angiogenese et la croissance tumorale

Adapté d’apres Bergers G., Benjamin L. Nat Rev Cancer, 2003 [c].
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La néo-angiogenese est la conséquence de la surexpression de facteurs

angiogéniques tel que le VEGF.

L’objectif des thérapies ciblées anti-angiogéniques est donc de bloquer le signal
intracellulaire en neutralisant le facteur de croissance VEGF (anticorps monoclonaux
comme le bévacizumab, disponible seulement par voie injectable) ou en bloquant la
propagation du signal a partir du récepteur (inhibiteurs de TK, comme le sunitinib).

Le role du VEGF est résumé dans la figure 4.

Le VEGF (Vascular Endothelial
Growth Factor)™: ,
* Facteur de croissance endothéliale .
» Surexprimeé et produit par les cellukes '
tumorales \ : ] \ 3 »\
\

¥ ™ Ceallules

Tamenr™’
+ 8 <2 mm : pas danglogenise
* 8 > 2 mm : anglogenges

par sécrétion du VEGF

)
endothéllales J .
e i
" N
—

Le VEGF se fixe sur les récepteurs
(VEGFR) des cellules endothéliales " ;
* Déclenche l'angiogenésa : prolifération, sunie,
Sk - migration des cellukes endothéliaks
Cellule MR 3 Y » Déveboppement des néovaisseaux [artéres,
RO veines) immatures, anormaus, permésbles

\ = P * Croissancz tumorale
Diffusion { // /(\ X J ) » Dissémiration de la tumeawr

metastatlgue——m————*~

Progression de \
I'angiogenése® : \ Valggeaux
Chimiothérapie » Prolifération tumerdle i
antitumorale * [issémination Anti-VEGF"#
metastatigue (Avastin®)

bewaotzumab

Figure 4 : role du VEGF dans I'angiogenese tumorale

D’aprés Bergers G., Benjamin L. Nat Rev Cancer, 2003 [c]

2.2 EGFR ou HER1

L'EGF (Epidermal Growth Factor) est un facteur de croissance qui se fixe sur le
récepteur a activité tyrosine kinase EGFR. Ce récepteur, également appelé HER1 fait
partie des plus connus et des mieux étudiés. Son activation favorise la prolifération

cellulaire, I'inhibition de I'apoptose et I'angiogenese. Elle permet a la cellule d’acquérir
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des capacités d’invasion tissulaire, pouvant étre a l'origine des métastases. Ainsi, par

exemple, le signal médié par HER1 stimule la production de VEGF.

Comme pour le VEGFR, I'objectif des thérapies ciblées anti-EGFR est donc
de bloquer le signal intracellulaire en neutralisant le facteur de croissance EGF (anticorps
monoclonaux comme le cétuximab, disponible seulement par voie injectable) ou en
bloquant la propagation du signal a partir du récepteur (inhibiteurs de TK, comme
I'erlotinib). Le signal peut également étre bloqué en agissant directement sur une
protéine intervenant dans une cascade de signalisation, comme la protéine mTOR (cas de

I’évérolimus, voir figure 5).

y

Cell Stimuli
(e.g. growth factors)

TUMOR CELL

Sunitinib
Sorafenib
Pazopanib
Axitinib

MR? tnwsl\.ﬂu_n\ - 3 f' ’ | EN THELIAL
Cychin DY Transcriptional ' N CELL
c-My« @ — activation of . A

- HE wrget g -

Coll growth and survival

Figure 5 : cibles thérapeutiques des thérapies ciblées par voie orale indiquées dans le cancer du rein

Source : http://www.artur-rein.org/therapeutiques_ciblees

2.3 HER2

L’activation du récepteur HER2 entraine un signal intracellulaire permettant la

progression du cycle cellulaire. Le ligand de HER2 est inconnu. La conséquence directe est
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une augmentation de la prolifération et de la survie cellulaires. Le récepteur HER2 est
surexprimé dans certains types tumoraux, notamment certains cancer du sein, de
I’estomac, du poumon ou du pancréas.

L’objectif des thérapies ciblées visant le HER2 est donc de bloquer le signal en
bloquant la dimérisation (donc I'activation) du récepteur (comme le trastuzumab,
disponible uniquement par voie injectable) ou, comme précédemment, en bloquant la

propagation du signal a partir du récepteur (inhibiteur de TK, comme le lapatinib).

La famille des récepteurs HER est représentée sur la figure 6.

EGF
TGFa
Amphiregulin

Betacellulin NRG2

HB-EGF NRLeS
Epiregulin Heregulins

Heregulins
Betacellulin

Domaine
extracellulaire :
fixation du ligand

Domaine
intracellulaire :
tyrosine kinase

Figure 6 : la famille des récepteurs HER

D’aprés Rowinsky E.K. Annu Rev Med, 2004 [d] et Roskoski R. Biochem Biophy Res Commun, 2004 [e].

3) Place de ces nouveaux traitements dans la prise en charge

Cette approche moléculaire de la cancérogénese a donc permis le développement
de nouvelles thérapeutiques, dont une grande partie sous forme galénique orale.

Certaines d’entre elles ont révolutionné la prise en charge de certains cancers.
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Ainsi, par exemple, le cancer du rein a été I'un des premiers cancers pour lesquels
le principe des TMC a démontré son efficacité, ce qui a révolutionné la prise en charge
des patients atteints de cancer du rein avancé et/ou métastatique. Le cancer du rein
métastatique est un bon exemple d’angiogenese tumorale : la constatation du caractere
trés vascularisé des cancers du rein a cellules claires a permis de montrer que
I’'angiogenese tumorale était trés importante dans le développement de ce cancer.

Les antiangiogéniques utilisés actuellement contre le cancer du rein s’attaquent a
deux cibles principales : le VEGFR et la protéine mTOR. Ces nouveaux traitements ont
supplanté les immunothérapies a base de cytokines (interféron, interleukines). Le
sunitinib est ainsi indiqué depuis janvier 2007 en premiére ligne des cancers du rein
métastatique. Il a en effet démontré sa supériorité dans un essai randomisé
multicentrique auprés de 750 patients : la survie sans progression (SSP) en intention de
traiter (ITT), critére principal de cet essai, était significativement plus longue dans le bras
sunitinib comparé au bras interféron alpha (11 mois versus 5 mois, p < 0,001, voir figure
7) [f]. Les réponses objectives en ITT étaient également plus élevées : 31% versus 6%

(p<0,001).

1.0
DIH __k
048 “j‘h_\—« S Sunitinib
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(]
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0.4
03 T
0.2 RR:042:1C:032-054 P <0001 "
0,1
0,0 —— i — S —— )
0 1 2 3 4 K & T 8 9 10 11 12 13 14
Maois

Figure 7 : Sunitinib : survie sans progression

D’aprés Motzer RJ, et al. N Engl J Med, 2007 [f].
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En parallele, un autre essai clinigue randomisé multicentrique a comparé
I'efficacité du sorafénib versus placebo, aupres de 903 patients, apres progression sous
ou dans les 8 mois suivant une premiere ligne par cytokine. L'analyse intermédiaire
montrant un bénéfice en SSP observé dans tous les sous-groupes de patients, le cross-
over des patients progressant sous placebo vers le sorafénib a été autorisé (5,5 mois

versus 2,8 mois, p<0,01, voir figure 8) [g].
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o1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1 12 13 14
Mois

RA 044 ;10035055 ;P <00

SSP (%)

Sorafenib

—_—

Figure 8 : Sorafénib: survie sans progression

D’aprés Escudier B. et al. N Engl ] Med, 2007 [g].

Ces TMC ont donc permis une réelle amélioration de la prise en charge des
patients atteints de cancer du rein métastatique. Elles ont démontré une efficacité
supérieure au traitement conventionnel utilisé jusqu’alors, ou ont permis de proposer aux
patients une solution thérapeutique non disponible auparavant aprés échec de la

thérapie conventionnelle.

Le lapatinib est un autre exemple de TMC qui constitue une nouvelle modalité
thérapeutique proposée aux patientes atteintes de cancer du sein métastatique avec
surexpression des récepteurs HER2, en progression ou rechute apres un traitement
antérieur ayant comporté une athracycline, un taxane et un traitement ayant inclus du
trastuzumab en situation métastatique. Un essai clinique a ainsi comparé |’association

lapatinib et capécitabine a la capécitabine seule chez 399 patientes, atteintes de cancer
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du sein avancé ou métastatique, en progression ou en rechute 6 mois aprés une
chimiothérapie adjuvante. Le temps médian jusqu’a progression a été significativement
supérieur dans le bras lapatinib plus capécitabine, comparé a la capécitabine seule (36,9

semaines versus 19,7 semaines, p<0,001, voir figure 9) [h].

Lapatinib +
Capecitabine
No. de pts 163 161
Progression ou décés 49 72
TTP médian , mois 8.4 ] 4.4
Hazard ratio (95% CI) 0.49 (0.34, 0.71)

p=<0.001
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Figure 9 : Lapatinib : survie sans progression

D’apres Geyer CE. et al. N Engl J Med, 2006 [h].

4) Principales chimiothérapies et TMC par voie orale

Les chimiothérapies et les TMC par voie orale disponibles en France sont rappelées
dans les tableaux | et Il. Seules les indications en oncologie solide et les dates

d’autorisations de mise sur le marché (AMM) y sont mentionnées.
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Tableau | :

chimiothérapies par voie orale disponibles en France

DCI Nom de Principales indications Mécanisme Date AMM
spécialité d’action principal
Capécitabine Xeloda® Cancer du cblon en Antimétabolite Février 2001 (colon
situation adjuvante ou métastatique),
métastatique Mars 2002 (sein),
Cancer de I'estomac, en Mars 2005 (colon
association a une adjuvant),
chimiothérapie a base de Mars 2007 (estomac)
sels de platine
Cancer du sein localement
avancé ou métastatique
Cyclophospha | Endoxan® Cancer du sein en Moutarde a Janvier 1998
mide situation adjuvante et I'azote : agent
métastatique alkylant
Cancer de |'ovaire
Cancer bronchique non a
petites cellules
Cancer de la vessie
Cancer du testicule
Sarcome
Etoposide Celltop® Cancers bronchiques a Inhibiteur de la Ao(t 1993
petites cellules topo-isomérase Il
Carcinomes
embryonnaires du
testicule
Cancers du sein
antérieurement traités
Lomustine Bélustine® Tumeurs cérébrales Agent alkylant Décembre 1997
Cancer broncho- (nitrosourées)
pulmonaires épidermoides
et a petites cellules
Mélanomes malins
Mitotane Lysodren® Carcinome Agent cytotoxique Avril 2004
corticosurrénalien évolué surrénalien,
mécanisme
biochimique
inconnu
Temozolomide | Temodal® Gliome malin Agent alkylant Janvier 1999
Topotécan Hycamtin® Cancer du poumon non a Inhibiteur de la Mars 2008
petites cellules topo-isomérase |
Vinorelbine Navelbine® Cancer du sein Vinca-alcaloide : Février 2001 (sein),

métastatique

Cancer du poumon non a
petites cellules

inhibe la
polymérisation de
la tubuline

Mars 2005 (poumon)
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Tableau Il : thérapies ciblées par voie orale disponibles en France

DCI Nom de Indications Mécanisme d’action Date AMM
spécialité principal
Axitinib Inlyta® Cancer du rein avancé apres échec | Inhibiteur sélectif des Septembre
d’un traitement antérieur par récepteurs VEGF a activité | 2012
Sunitinib ou cytokine tyrosine kinase
Crizotinib Xalkori® Cancer du poumon non a petites Inhibiteur sélectif du Décembre
cellules avancé ALK-positif en 2°™ | récepteur  activité 2012
ligne tyrosine kinase aux
protéines de fusion ALK
(et variants
oncogéniques) et HGFR
Evérolimus Afinitor® Cancer du rein métastatique, chez | Inhibition sélective de la Ao(t 2009
les patients ayant progressé sous mTOR (rein),
ou apres traitement par un Ao(t 2011
inhibiteur du VEGFR (pancréas),
Cancer du sein avancé ou Juillet 2012
métastatique avec récepteurs (sein)
hormonaux positifs
Tumeurs neuroendocrines du
pancréas non résécables et/ou
métastatiques
Erlotinib Tarceva® Formes localement avancées ou Inhibiteur des récepteurs | Septembre
métastatique du cancer du de 'EGFR 2005
poumon a petites cellules aprés (poumon),
échec d’au moins une ligne de Janvier 2007
chimiothérapie ou en premiére (pancréas),
ligne chez des patients atteints de Ao(t 2011
cancer du poumon non a petites (premiere
cellules avec une mutation ligne
activatrice de I'EGFR. poumon)
Cancer du pancréas métastatique,
en association avec la gemcitabine
Gefitinib Iressa® Cancer bronchique non a petites Inhibiteur sélectif du Juin 2009
cellules localement avancé ou récepteur a activité
métastatique avec mutations tyrosine kinase EGFR avec
activatrices de 'EGFR mutation activatrice
Imatinib Glivec® GIST en adjuvant au traitement Inhibiteur des récepteurs Mai 2002
chirurgical Kit (CD 117) positives a activité tyrosine kinase
GIST non résécables et/ou
métastatiques Kit (CD 117)
positives
Lapatinib Tyverb® Traitement du cancer du sein Inhibiteur du récepteura | Juin 2008

avancé ou métastatique, avec
surexpression des récepteurs
HER2, en association a la
capécitabine (apres
chimiothérapie antérieure et
trastuzumab) ou a un inhibiteur de
I'aromatase

activité tyrosine kinase
HER2 et EGFR
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DCI Nom de Indications Mécanisme d’action Date AMM
spécialité principal
Pazopanib Votrient® Cancer du rein avancé chez les Inhibiteur des récepteurs | Juin 2010
patients préalablement traités par | a activité tyrosine kinase (rein),
cytokines dont VEGFR, PDGFR et c- décembre
Sarcome des tissus mous (sous- KIT 2012
types histologiques spécifiques) (sarcome)
préalablement traité par
chimiothérapie
Sorafénib Nexavar® Cancer du rein avancé ou Inhibiteur des récepteurs | Juillet 2006
métastatique, apres échec d’un a activité tyrosine kinase (rein),
traitement par interféron ou et sérine/thréonine Octobre
interleukine 2 kinase 2007 (foie)
Carcinome hépato-cellulaire
Sunitinib Sutent® Cancer du rein avancé ou Inhibiteur des récepteurs | Juillet 2006
métastatique a activité tyrosine kinase (rein, GIST),
GIST malignes non résécables dont VEGFR et PDGFR Septembre
et/ou métastatiques, aprés échec 2011
d’un traitement a base d’imatinib (pancréas)
Tumeurs neuroendocrines du
pancréas bien différenciées
Vandétanib Caprelsa® Cancer thyroidien Inhibiteur puissant des Février 2012
récepteurs a activité
tyrosine kinase VEGFR,
EGFR et RET
Vémurafénib Zelboraf® Mélanome non résécable ou Inhibiteur de la Février 2012
métastatique porteur d’une sérine/thréonine kinase
mutation BRAF V600 BRAF porteuse de
mutation au niveau du
codon 600

ALK : Anaplastic Lymphoma Kinase ; BRAF : sérine/thréonine kinase de la famille Raf, V-Ref Murine sarcoma
viral oncogene homolog B1 ; c-KIT : récepteur du facteur de cellule souche ; EGFR : facteur de croissance
épidermique ; HGFR : récepteur du facteur de croissance des hépatocytes ; GIST : tumeurs stromales gastro-
intestinales ; mTOR : cible de la rapamycine chez les mammiféres, enzyme de la famille sérine/thréonine
kinase ; PDGFR : récepteurs du facteur de croissance plaquettaire ; RET : rearranged during transfection ;

VEGFR : facteur de croissance de I’endothélium vasculaire.

5) Principaux effets indésirables spécifiques des thérapies ciblées par

voie orale

Le profil de toxicité de ces nouveaux médicaments differe de la chimiothérapie
classique.

Malgré leur caractére ciblé, il existe en revanche des toxicités spécifiques, qui
peuvent modifier les problématiques de prise en charge. Ces effets indésirables peuvent

étre graves, imposant 'arrét du traitement.
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Inhibiteurs de récepteurs a activité tyrosine kinase :

Leurs effets secondaires sont souvent modérés, mais peuvent parfois étre séveres.
La toxicité cutanée est fréquente avec les inhibiteurs d’EGFR et les inhibiteurs de
récepteurs a activité TK « multicibles », agissant sur plusieurs voies de signalisation a la
fois. Il existe également une toxicité hématologique, le plus souvent modérée (sunitinib,
imatinib), imposant le suivi de la numération de formule sanguine, ainsi qu’une toxicité

digestive (mucite, diarrhées).

Inhibiteurs de I'angiogenése

Il existe une toxicité cardiovasculaire, résultant de la raréfaction des
microcapillaires, et entrainant une hypertension parfois sévere, du fait de I'augmentation
des résistances artérielles systémiques. Ces agents sont généralement contre-indiqués
chez les patients présentant des comorbidités cardiovasculaires non controlées.
L'inhibition de I’'angiogenése expose au risque de saignement d’une tumeur, a des
problemes hémorragiques per- ou post-opératoires, a un risque de perforation digestive

pour une tumeur en place et a des risques de thromboses.

Toxicités spécifiques

Certaines TMC présentent des toxicités spécifiques imposant une surveillance
particuliére. C'est le cas de I'évérolimus, qui peut étre a I'origine de toxicités pulmonaires
(de la toux a la pneumopathie interstitielle), d’anémie et de troubles métaboliques
(hyperglycémie, hypercholestérolémie). Le sunitinib, dont la toxicité cardiovasculaire est
connue, peut également étre a I'origine d’une altération de la fonction thyroidienne et de
troubles cutanés particuliers (dépigmentation, coloration jaune de la peau). Le sorafénib
présente un profil de toxicité semblable, auquel il faut rajouter le risque de syndrome
mains-pieds. Le lapatinib, quant a lui, présente un profil de toxicité cardiaque et digestive
(diarrhées). Autre exemple, I'erlotinib peut entrainer des réactions cutanées importantes,
a type d’acné.

Ces toxicités soulignent lI'importance de la gestion des effets indésirables a

domicile.
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Interactions

Les thérapies anti-cancéreuses (TAC) par voie orale peuvent étre I'objet
d’interactions médicamenteuses pharmacocinétiques (notamment interactions substrat —
inducteur ou inhibiteur enzymatique) ou pharmacodynamiques. Elles peuvent également
étre impliquées dans des interactions avec I'alimentation, imposant parfois un schéma de

prise particulier.

6) Nouvel enjeu lié a I’'adhésion thérapeutique : place de I’éducation
thérapeutique du patient

Dans un premier temps, le développement et la prescription de chimiothérapie
par voie orale (comme la capécitabine) qui n'existait auparavant qu'en forme injectable
(5-fluorouracile), a permis plusieurs bénéfices, dont la réduction des codts
d'administration et I'amélioration de I'acceptation du patient [i].

Ensuite, le développement récent des TMC orales a modifié le paysage de I'arsenal
thérapeutique pouvant étre proposé aux patients atteints de cancer. Dans certains types
de cancers, elles représentent méme les premiéres lignes de traitement recommandées
par les sociétés savantes [j,k].

Ces nouveaux traitements ont révélé un nouvel enjeu : I'adhésion thérapeutique.
Jusqu'a récemment, la non-adhésion aux traitements antinéoplasiques n'était pas
considérée comme un enjeu primordial, car la majorité des traitements était délivré par
voie injectable. Aujourd’hui, la prise en charge va s’effectuer a domicile, imposant une
excellente coordination entre les différents acteurs, pour garantir la qualité et la sécurité
des soins. Les patients vont devoir prendre un traitement sur de longues périodes, en
gérant les effets indésirables, les interactions médicamenteuses et les schémas de prise
parfois complexes. Un défaut d’adhésion pourrait étre a l'origine de toxicités mal
maitrisées et d’'une sous-évaluation des résultats, en cas de traitement mal ou non pris.
L'adhésion médicamenteuse a ces traitements trés colteux représente également un

enjeu médico-économique.
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Le cancer est une maladie chronique. L’avancée des prises en charge (diagnostic
plus précoce, prise en charge de la douleur, soins de support,...) et 'avenement des
nouvelles thérapeutiques (dont les TMC orales) ont participé a la prolongation de la
survie et 'amélioration de la qualité de vie.

D’aprés la Haute Autorité de Santé (HAS), I'éducation thérapeutique du patient
(ETP) vise a aider les patients a acquérir ou a maintenir les compétences dont ils ont
besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique [I,m]. La construction
d’un programme d’ETP pour les patients atteints de cancer sous TAC par voie orale est
donc pertinente. Dans ce contexte, il parait primordial d’évaluer les besoins des patients

et des soignants, afin de pouvoir proposer un accompagnement adapté.

Ce projet s’articule en 3 phases visant a :

1) l'analyse de situation: revue de la littérature et analyse de contenus
d’entretiens avec des patients et des professionnels de santé ;

2) la construction et I’étude de faisabilité d’un dispositif d’accompagnement ;

3) I’évaluation de I'impact médico-économique du dispositif.

Le travail présenté concerne les phases 1 et 2 du projet. La phase 3 fera I'objet

d’un travail ultérieur.
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DEUXIEME PARTIE :

Analyse de situation : Présentation de
I"article
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Résume :

Introduction : la prise en charge des patients atteints de cancer a été radicalement
modifiée durant les dernieres années par le développement des thérapies moléculaires
ciblées orales. Elles nécessitent une excellente coordination entre la ville et I’'hdpital.
L'objectif de cette étude est d’identifier les freins et les leviers de I'adhésion
thérapeutique des patients atteints de cancer sous traitement par voie orale, ainsi que
leurs représentations vis-a-vis d’un traitement par voie orale.

Patients et Méthode: revue de la littérature et analyse thématique du contenu
d’entretiens semi-directifs avec des patients et des soignants.

Résultats : 6 revues de la littérature et 19 articles originaux ont été retenus. 11 entretiens
ont été réalisés avec des soignants (oncologues, infirmiéeres, assistante sociale) et 10 avec
des patients (4 sous thérapies moléculaires ciblées orales, 6 sous chimiothérapie orale).
Discussion : des éléments de non-adhésion sont rapportés : complexité du schéma de
traitement, effets indésirables, impacts négatifs sur le quotidien. La conscience de la
gravité de la maladie et de la nécessité du traitement, ainsi que la communication
collaborative et la présence de I'entourage, favorisent I'adhésion médicamenteuse. La
sur-adhésion est un élément particulier retrouvé chez certains de ces patients.

Conclusion : I'évaluation des besoins spécifiques de ces patients pourra permettre de leur
proposer un accompagnement éducatif pluriprofessionnel adapté, visant a améliorer

I'adhésion thérapeutique, I'efficacité et la sécurité des soins.

Mots-clés :
Chimiothérapie orale, Thérapie moléculaire ciblée, Analyse de besoins, Adhésion

thérapeutique, Education Thérapeutique du Patient.
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Abstract:

Introduction: the management of cancer has been revolutionized with the development
of oral targeted molecular therapies, which require excellent coordination between the
ambulatory and hospital care. The study aim is to identify the hindrances and levers of
therapeutic adherence for cancer patients under oral therapy, and their representations
concerning an oral treatment.

Patients and Method: literature review and thematic analysis of semi-structured
interviews with patients and caregivers.

Results: 6 literature review and 19 originals articles have been selected. 11 interviews
have been conducted with caregivers (oncologists, nurses, social worker) and 10 with
patients (4 with oral molecular targeted therapies and 6 with oral chemotherapy).
Discussion: non-adherence elements are reported: complexity of the treatment regimen,
side-effects and negative impacts on everyday life. lliness severity awareness and
treatment necessity promote drug adherence, as well as collaborative communication
and the entourage presence. The over-adherence is a particular element found in some
patients.

Conclusion: specific needs assessment for these patients will enable to offer them an
adapted multi-professional educational support, to improve treatment adherence and

quality, efficiency and safety of care.

Keywords:

Oral chemotherapy, Targeted molecular therapy, Needs analysis, Therapeutic adherence,

Therapeutic Patient Education.
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1) Introduction :

Depuis peu est apparu un nombre grandissant de médicaments anticancéreux par
voie orale, que ce soit pour les thérapies cytotoxiques ou celles dites ciblées. Selon le
rapport du National Comprehensive Cancer Network de 2008, au moins un quart de
I'ensemble des thérapies anti-cancéreuses (TAC) en essai clinique seront administrées par
voie orale en 2013 [1]. Ces thérapies modifient radicalement la prise en charge des
patients atteints de cancer qui va se dérouler de plus en plus a domicile. Elle va nécessiter
une excellente coordination entre les intervenants de la ville et I'hdpital. En effet,
traditionnellement en oncologie, les traitements de chimiothérapie sont administrés par
voie intraveineuse (IV) par un personnel qualifié et rarement gérés par le patient. En 2010,
seules 10% des chimiothérapies anticancéreuses étaient prescrites par forme galénique

orale. En 2013, ce pourcentage pourrait atteindre 25% [2].

L'arrivée de ces nouvelles TAC par voie orale participe a transformer le cancer en
une maladie chronique, avec laquelle il faut vivre sans arréter les traitements, en gérant
les effets indésirables. Les thérapies moléculaires ciblées (TMC) orales, en plein
développement, peuvent présenter des effets indésirables différents de Ila
chimiothérapie, parfois spécifiques (toxicités cutanée, digestive, cardiaque,
néphrologique, thromboembolique, ...), qui peuvent avoir parfois des conséquences
graves voire |étales. Les professionnels de santé libéraux suivent peu de patients atteints
de cancer et encore moins de patients recevant une TMC. Peu de données sont
disponibles concernant les pratiques des patients et des médecins dans ce nouveau
contexte [3]. Une autre expérience de collaboration oncologues-pharmaciens a favorisé la
continuité des soins ambulatoires en visant a inclure le médecin généraliste et I'infirmiere
d’oncologie [4]. En effet, il est plus difficile de prévenir le risque d’événements
indésirables graves avec un suivi a distance en I'absence d’un suivi régulier a I'h6pital de
jour (HDJ).

Ce développement implique donc de nouveaux enjeux dans la prise en charge
thérapeutique : augmentation de la durée de traitement, adhésion thérapeutique, co(t
des TMC éducation thérapeutique du patient (ETP) et de son entourage. La problématique

du comportement du patient face a la prise de ses traitements représente un enjeu
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médico-économique majeur.

Pour évaluer le comportement du patient vis-a-vis de son traitement, les termes
utilisés dans la littérature sont variés. Il est ainsi fait référence a I'adhérence, I'adhésion
thérapeutique, la compliance (anglicisme) ou a l'observance. Linobservance de ces
patients est définie comme |'absence de concordance entre les comportements des
patients et les recommandations médicales [5]. Récemment, la Société Internationale
pour la Recherche Pharmacoéconomique et Evaluative a défini I'adhérence comme le
degré ou I'étendue de la conformité du comportement du patient aux recommandations a
propos de son traitement, en respectant la posologie, la durée et la fréquence des prises
[6]. De l'observance a l'adhérence, la nature de la relation thérapeutique passe d’un
rapport de subordination a une union soudée. Entre ces deux extrémes, |'adhésion
thérapeutique s’intéresse a la dimension contractuelle de la relation médecin — patient.
Elle impliqgue un partage notamment d’informations et un accord commun
responsabilisant le patient et le personnel soignant. Ce terme semble donc le plus
approprié pour définir ce qui serait le mode de relation idéal entre le soignant et le
patient, symbolisant l'alliance thérapeutique. La persistance, quant a elle, désigne la
durée de prise d’un traitement. Elle peut se définir comme le temps entre l'initiation et

I'arrét du traitement [6].

Les facteurs a l'origine d’un défaut d’adhésion sont multiples [7]. Les fluctuations
dépendent du type de prise en charge, de facteurs motivationnels et psychosociaux et de
contextes [8]. Jusqu'a récemment, le défaut d’adhésion aux traitements antinéoplasiques
n'était pas considéré comme primordial, car la majorité des traitements était délivré par
voie injectable [4]. Les formes de défaut d’adhésion médicamenteuse peuvent étre
nombreuses et représentent un indicateur d’adaptation du patient aux contraintes
imposées par la maladie et le traitement [9]. La question des pratiques autour des TAC
orales s’est révélée entres autres liée a des croyances interrogeant les notions d’efficacité
et de toxicité du médicament, mais aussi de préférence de la part des patients et des
soignants. Ainsi, par exemple, une étude a montré que 66% des patientes suivies pour un
cancer du sein préféraient 'administration de leur chimiothérapie par voie orale a une

injection mensuelle [10]. Pour autant, prés de 50% d’entre elles admettaient oublier
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régulierement leur traitement par voie orale dont 13% de facon délibérée [10]. D’apres
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), 3% a 10% des patients ne prennent jamais le
médicament prescrit [11]. Le défaut d’adhésion induit une perte de chance pour le
patient, éventuellement une altération de la qualité de vie ainsi que des conséquences
économiques [12]. LETP s’inscrit donc dans le parcours de soins de ces patients, pour

améliorer 'adhésion thérapeutique, I'efficacité et la sécurité des soins.

Dans ce contexte, il est important d’évaluer les comportements des patients mais
aussi I'expression de leurs besoins [13]. Les patients et les soignants expriment pour la
plupart un besoin important d’informations, mais qui peuvent porter sur des domaines
différents. De nombreuses études dans différents domaines de la santé ont montré
I'existence d’un écart entre les besoins éducatifs ressentis par les patients et ceux
appréciés par les soignants [14-15]. Une enquéte réalisée auprés de patients cancéreux a
montré que 38% des patients trouvaient que le médecin n’avait pas pris assez de temps
pour répondre a leurs interrogations [16-17]. L'étude de Lamy et al a mis en évidence leur
attente concernant une information personnalisée, qui pourrait s’articuler autour d’un

dispositif de suivi assuré par un pharmacien clinicien [18].

Lobjectif de cette étude était donc de mettre en évidence les freins et les leviers
de I'adhésion thérapeutique de ces patients, ainsi que leurs représentations vis-a-vis d’un

traitement par voie orale.

2) Patients et Méthode :

Revue de la littérature

Dans un premier temps, une revue systématique de la littérature a été réalisée, grace a la
base de données Pubmed. Les termes MeSh suivants ont été utilisés : « administration oral
drug », « antineoplastic agents », « patient education as topic », « needs assessment ». Seuls les
articles traitant de chimiothérapie ou thérapie ciblée par voie orale, dans le domaine de
I'oncologie solide, ont été relevés. Les articles ayant pour sujet principal I’'hormonothérapie ont

été exclus, de méme que les articles évoquant des pathologies hématologiques malignes.
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Analyse de besoins

Une enquéte exploratoire unicentrique a été réalisée aupres de soignants exercant
dans le domaine de l'oncologie et de patients sous TAC orale. Les données ont été
recueillies via la méthode des entretiens individuels semi-directifs en face-a-face, réalisés
par un seul intervenant. Les questions ouvertes sont privilégiées, permettant une grande
liberté d’expression a la personne interrogée. D’apres Blanchet et Gotman [19], « les
entretiens exploratoires ont pour fonction de mettre en lumiére les aspects du
phénoméne auxquels le chercheur ne peut penser spontanément, et de compléter les
pistes de travail suggérées par ses lectures ». Cette technique permet donc de recueillir
des données issues de discours exprimant des opinions, des croyances et des attitudes
concernant les traitements visés [20-21]. D’aprés Leventhal, il s’agit de la méthode de

choix pour explorer le contenu des représentations des personnes [22].

Les questions posées, qui servaient avant tout a encadrer l'entretien, ont été
rassemblées dans un guide d’entretien, distinct pour les patients et les soignants. Il ne
s’agit pas d’'un cadre rigide, celui-ci pouvait évoluer en fonction de la dynamique de
chaque situation. Les items abordés dans le guide d’entretien sont définis a partir des
dimensions qui peuvent influencer le comportement d’adhésion, afin de répondre a notre
objectif d’identification des freins et leviers de I'adhésion. L'ordre des thémes prévu n’est
pas imposé, mais il est important que chacun d’entre eux ait été abordé avant la fin de

I'entretien [21].

Les principales thématiques abordées ont été : les préoccupations actuelles des
patients et leurs attentes vis-a-vis de leur traitement et de leur maladie, leur
représentation de la maladie et du traitement par voie orale, les situations
problématiques et les difficultés rencontrées dans leur quotidien, leur entourage

(personnel et médical).

Echantillon

La sélection des candidats a été opérée selon la technique des choix raisonnés
[23]. Contrairement a une enquéte par questionnaire, il a été recherché I'exhaustivité des

situations pouvant étre rencontrées et non leur représentativité. La validité des résultats
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était assurée par le principe de saturation. La taille de notre échantillon a ainsi été fixée a

10 entretiens avec des patients et 11 entretiens avec des soignants.

Les patients étaient recrutés au sein des unités d’oncologie médicale, d’hopital de
jour d’oncologie et lors des consultations externes. Les critéres d’inclusion et d’exclusion

des patients sont indiqués dans le tableau 1.

Tableau 1 : critéres d’inclusion et de non-inclusion

Criteres d’inclusion

Criteres de non-inclusion

Age > 18ans

Patients mineurs ou majeurs protégés par
la loi

Absence de troubles cognitifs

Présence de troubles cognitifs

Patients suivis par un oncologue

Patients ne parlant pas frangais

hospitalier du CHU de Grenoble,
hospitalisé ou non

Patients atteints d’un cancer solide Patients atteints d’une pathologie

hématologique maligne

En cours de traitement par thérapie Contre-indication au traitement par voie
moléculaire ciblée ou chimiothérapie par orale
voie orale

En cours de traitement par voie injectable
seule

Analyse qualitative

Les verbatim des patients et des soignants ont été enregistrés puis retranscrits a
I'identique sans correction, avant analyse thématique transversale. Cette méthode
consiste a classer des éléments significatifs dans diverses catégories pour en faire ressortir
les différentes caractéristiques, en vue de mieux comprendre le sens exact et précis des

verbatim.

Lanalyse de contenu avait pour but d’extraire les thématiques ciblant les
médicaments et d’identifier les représentations, les problématiques vécues au quotidien
par les patients et leurs besoins éducatifs vis-a-vis de leurs thérapies anti-cancéreuses par
voie orale. 'OMS a proposé en 2003 de structurer l'analyse de |‘observance en 5

dimensions [11] :
— le patient (ressources internes) ;

— la maladie (expression de la maladie, impact sur la qualité de vie) ;
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— le traitement (complexité, durée, effets indésirables, bénéfices potentiels) ;
— le systéme de soins (disponibilité, cohérence de la prise en charge du patient) ;
— les facteurs socio-économiques (ressources matérielles, support social, accés aux soins,...).

Les verbatim issus des entretiens ont été classés et regroupés par themes au sein

de ces 5 dimensions.

Les données ainsi obtenues lors de l'analyse de contenu des entretiens semi-

directifs ont été comparées a celles obtenues grace a la revue de la littérature.

3) Résultats :

6 revues de la littérature et 19 articles originaux ont été retenus et analysés.

11 entretiens ont été réalisés avec des soignants : 5 oncologues praticiens
hospitaliers, 1 infirmiére libérale, 4 infirmiéres hospitalieres et 1 assistante sociale. Tous
les soignants sont régulierement en contact avec des patients atteints de cancer. La durée

moyenne des entretiens est de 34 minutes [17-49].

Des entretiens ont été réalisés auprés de 10 patients. L'age moyen est de 63 ans,
I'age médian de 60 ans. Quatre d’entre eux ont une prise en charge actuelle par TMC
orale, les 6 autres bénéficient d’un traitement par chimiothérapie orale. LU'expérience des
patients sous TAC orale va de 1 mois a 18 mois. 2 patients n’ont jamais regu de traitement
par voie injectable au préalable. Le patient numéro 9 a regu successivement 3 lignes de

TMC orale.

Les caractéristiques des patients inclus sont résumées dans le tableau 2.
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Tableau 2 : résumé des caractéristiques des patients inclus

Ancienneté .. Nombre de
) ~ ) . Expérience de )
Patient | Sexe | Age Type de pathologie TACo(s) sous voie . lignes de
. traitement IV 3
orale (mois) traitement

Cancer du sein . .
1 F 80 3 X Lapatinib 10 oui 5
métastatique

Cancer du sein 1 .
2 F 51 , X Capécitabine 3 oui 2
métastatique

Cancer du sein : . .
3 F 80 ) i Vinorelbine 1 oui 5
métastatique

Cancer du sein L .
4 F 52 3 X Capécitabine 1 oui 2
métastatique

Cancer du sein L .
5 F 55 , X Capécitabine 2 oui 3
métastatique

Cancer de I'estomac L .
6 F 70 , Capécitabine 4 oui 1
localement avancé

Cancer de l'intestin gréle .
7 F 64 , K Evérolimus 18 non 2
métastatique

Cancer de I'ovaire . .
8 F 68 ) X Cyclophosphamide 8 oui 12
métastatique

Cancer du rein Sunitinib, Sorafénib,
9 F 51 3 . i 18 non 3
métastatique Everolimus

Cylindrome trachéal . .
10 M 54 , R Erlotinib 7 oui 5
métastatique

Les résultats des études publiées ont montré des taux d'adhésion au traitement
estimés entre 20% et 100% [24]. Le taux d'adhésion a ainsi été évalué a 76,7% chez 43
patients traités par capécitabine dans le cadre d'un cancer du c6lon ou du sein [25]. 80%
d'entre eux rapportent des effets indésirables génants par rapport au traitement. 65% ont
déclaré étre complétement satisfaits par rapport a l'information recue. Dans une autre
étude, 75% des patientes (N=161, médiane d'dge de 71 ans) traitées par capécitabine
pour un cancer du sein avaient pris au moins 80% du traitement [26]. Le taux de non-
adhésion de 51 patientes non hospitalisées, traitées par cyclophosphamide par voie orale
pour un cancer du sein, a été évalué a 43% [27]. Le taux d’adhésion médicamenteuse a
I'imatinib, chez des patients atteints de tumeurs stromales gastro-intestinales (GIST), a été

évalué entre 71% [28] et 73% [29].

Les résultats des données issues de la littérature et des entretiens semi-directifs

sont présentés dans le tableau 3 : les références et les verbatim sélectionnés sont placés
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en face des dimensions étudiées et de leurs déterminants. Dans la présentation des
résultats, compte tenu de notre objectif et des types de données disponibles, nous
parlerons d’adhésion, en intégrant les 2 notions d’adhésion/de persistance. De la méme
fagon, pour l'ensemble de I'étude, nous parlerons de « sur-adhésion » ou de « sous-

adhésion » lorsque celle-ci sera non-optimale, respectivement par excés ou par défaut.
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Tableau 3 : Analyse thématique des entretiens semi-directifs et concepts retrouvés dans la littérature

Littérature

Entretiens

Dimensions

Déterminants

Impact sur I'adhésion
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif

Patients

Soignants

M- Maladie

A

M-1
Troubles cognitifs

*Présence de troubles visuels
ou cognitifs (Wood*®, Bubalo
et Boyle®): ®

« Ce n’est pas dans I'oubli, mais c’est qu’il n’a plus la capacité a se souvenir
s’il a pris son médicament ou pas »
« Souvent les gens ont du mal a comprendre a cause de leur trouble central
provoqué-par la tumeur cérébrale »

M-2 .| *Gravité de la maladie (Gebbia Impact sur le quotidien Impact sur le quotidien
Symptomatologie | ot al*', Chevrier et al®, , . o A . . . . . ) .-
Wood®) : © « C-e-stlvral qye.je SLAnslfatlguee,J aimerais bien étre plus utile, reprendre les | « Vralm.ent, ils apprehenden'f la reprise du t_r_a\{all parce qu’ils ne peuvent
activités que j'ai arrétées » pas toujours reprendre les mémes responsabilités »
*Fatigue (Chevrier et al*?) : ® « Méme pour éplucher une pomme de terre, c’est galere, je vous dis pas » « Elle s’est adaptée, elle a adapté son fonctionnement a son schéma
« Je veux reprendre mon réle de maman, c'est important » thérapeutique »
« lIs se plaignent souvent qu'ils ne peuvent pas faire tout ce qu'ils ont a faire
chez eux, qu'ils ont pas les méme activités »
Comprendre I'origine des symptémes liés a la maladie : « lls sont obligés d’arréter des activités »
« On m’a bien dit que j’avais une maladie grave, mais bon je ne me sentais
pas malade vous comprenez ? Avant, a part des douleurs dans le ventre, je
n’avais rien »
Concilier symptémes et vie quotidienne :
« Donc j’ai continué a travailler pendant plusieurs année avec les chimios et
tout. Donc ce n’était pas facile, pas évident »
M-3 *Statut hormonal (Partridge et | « Ben déja que je m’étais fait charcuter, je voyais pas bien pourquoi je
Chronologie de la | al*®) : NS devais encore me traiter »
maladie *Ab ' ) « J'ai cru que j’étais guérie mais non j'ai fait la rechute. Avec cette maladie,
sence d’envahissement Cest jamais fini ».
ganglionnaire en
adjuvant(Partridge et al®®) : ®
*Traitement apres la chirurgie
en adjuvant (Partridge et al®®) :
®
M-4 *Etat dépressif sous-jacent

Co-morbidités

(Lebovits et al”’) : ®
*Présence de co-
morbidités(Wood®) : ®
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Littérature

Entretiens

Dimensions

Déterminants

Impact sur I'adhésion
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif

Patients

Soignants

*Difficultés physiques
(Wood®, Boyle et Bubalo®) :
®

T- Traitement
médicamenteux

5

T-1
Complexité du
traitement

*Schémas de traitement, avec
des fenétres thérapeutiques a
respecter (Bosley et al*®): ®

*Complexité des schémas de
traitement (Ruddy et al*,
Moore et al35, Chevrier et algz,
Wood®, Ranchon et al*) : ®

*Polymédication (Chevrier et
al®?, Wood™) : ®

Complexité du schéma de traitement :
« Je vais me faire un planning juste pour la chimio »

« C’est dur a comprendre tout ¢a, heureusement que vous m’avez expliqué
sinon j’aurais continué a en prendre trois »

Modalités de prise spécifiques :
« Ah, pour les heures... Ce qu’il y a, c’est qu’il faut le prendre % heure avant
le repas. C'est ¢a... Ou apres le repas ? »
« Je vois en fonction de notre quotidien, c’est vrai que je le prends pas
toujours a la méme heure. Des fois méme au godter. Mais je crois que je ne
devrais pas car ¢a fait rapprocher du matin. »

Complexité des schémas de traitement :
« Avec une ordonnance, ils ne comprennent pas forcément tout ce qu’il faut
qu’ils fassent avec leur traitement. Donc des fois il y a des erreurs de prise,
évidemment »
« Je sais pas du tout s'ils inversent ou s’ils se trompent de dosage »

« Donc entre ceux qui prennent tout en une fois, ceux qui prennent pas
parce qu’ils savaient plus quand démarrer... »

« On lui avait dit de prendre a jeun le Xeloda®, donc elle mettait un réveil a
6h du matin pour le prendre puis essayait de se rendormir pour ne pas
manger avant 8h, mais bon c'est difficile donc des fois elle attendait pas
trop »

« On leur dit de prendre le traitement au moins 30 minutes aprés le repas,
mais c’est vrai qu’on ne leur dit pas pourquoi »

Modalités de prise spécifiques :
« Les contraintes, c’est de bien penser aux heures de prise, au protocole de
prise, s’il faut étre a jeun, pas a jeun, aux heures de repas ou pas »
« C'est contraignant. Il faut quand méme te mettre le réveil a 5h du matin
pendant toute une semaine, puis te le remettre une 2°™ fois pour prendre
ton temodal, puis te le remettre encore une 3°™ fois, enfin si tu as envie de
dormir »
« Mais apreés, si, tu vois, il y en a, tu as beau les avertir : « il faut prendre le
Zophren », il y en a qui s"Tamusent a ne pas le prendre et ils te disent qu’ils
ont vomi pendant les 5 jours. lls te disent: « oh non, je pensais que je
pouvais m’en passer ». »

Problématique de la polymédication :
« Le couple était malade et ils mettaient leurs médicaments dans le méme
semainier, tu vois ? Et ils n’arrivaient plus trop a faire le tri dans les
médicaments qu’ils devaient prendre chacun »
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Littérature Entretiens
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif

T-2 *Le traitement implique des « Maintenant je fais trés attention, je ne sors plus comme avant »
Modifications de | modifications de « J'ai d(i changer mes habitudes. Déja j'ai arrété de fumer, c’est pas la peine
comportements | comportement (Wood™) : ® d’aggraver les choses »

T-3 *pilulier (Ruddy et al**) : © Avantages pergus pour la voie orale : Avantages pergus de la voie orale :

) Mo.dt?lités. *Indépendance, flexibilité et « Un cachet, ¢a s’avale : je passe pas a rester 3 heures a I'hopital » « lls sont toujours trés contents de pas revenir a I'hopital »

d’administration

des médicaments

facilité d’administration (Liu et
al®, Borner et al®®, Banna et
al®):®

*Administration a domicile (Liu
et al”’, Twelves et al*®, Borras
etal”, Gornas et al®?) : ©

*Problémes liés a
I'administration par voie
veineuse (accés, aiguilles) (Liu
etal®): ©

« C'est pas contraignant, vous n’avez pas besoin d’avoir une piglre »
« Ca évite de revenir a I’hopital chaque fois »

Désavantages pergus pour la voie orale :

« Le probleme d’étre a la maison, c’est qu’on voit moins souvent les
médecins »

« Quand on injecte on est sGr, méme si on vomit, on a la bonne dose. »
« On a quand méme les effets indésirables »

« Si j’avais choisi, j’aurais choisi I'injection. En prenant tous les jours, ¢a me
rappelle tout le temps que je suis malade »

« Il y a moins d’hospitalisations de jour, évidemment moins d’allées et
venues, donc moins de co(t en terme de transports.»

« Déja, a mon avis, eux ils se sentent moins malades. lls viennent pas a
I'hopital, donc déja je pense ¢a perturbe moins leur quotidien »

Désavantages pergus de la voie orale :
« Ah ben, de ne plus venir a I'nopital, de ne plus étre encadré. Donc je
pense qu'il y a un sentiment d'abandon »
« Dans un deuxieme temps, les gens, finalement voila, ils se rendent compte
qu’ils nous voient moins souvent, donc ils peuvent moins poser des
questions, donc ils restent plus avec leurs interrogations »
« Tu leur fais la perfusion : tu sais ce que tu leur a passé. L3, tu sais pas
vraiment s'ils le prennent correctement, réellement. Ils ont beau te dire
« oui », mais bon tu n’as aucun moyen de vérifier »
« lIs sont peut-étre un peu plus livrés a eux-mémes »
« Tous les effets indésirables qu'ils ont, tout ¢a qu'ils vivent dehors »
« On leur demande quand méme un minimum de participation »
« Quand ils arrétent spontanément, est-ce que c’est parce que... cette envie
de se sentir guéri et de ne plus étre... euh, de ne plus étre tous les jours
avec un traitement... »

T4
Chronologie du
traitement

*Prescription antérieure de
plusieurs lignes de traitement
(Regnier-Denois et al®®) : ®

*Durée du traitement
(Wood®) : ®

Chronicité du traitement :
« On m’a dit que je prendrai des chimios toute ma vie, hein. Donc je pense
que ¢a s’arrétera jamais quoi. »
« Je suis pas malade depuis 20 mois : je suis malade depuis 7 ans. Donc il
faut tenir. On peut pas me... On peut plus me donner des traitements
traumatisants »

Chronicité du traitement :
« Ca I'a angoissée, comme si on commengait quelque chose de longue
haleine »
« C'est le coté chronique qui est difficile aussi a leur dire, parce qu’ils
veulent bien avaler pleins d’effets indésirables pendant 3 a 6 mois. Mais
quand c’est des années... »
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Littérature Entretiens
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
T-5 *Effets indésirables Impact des effets indésirables : Impact des effets indésirables :
Effets significatifs, avec « La notice qui est dans la boite, c’est tout a fait ce qu’il disent : 'acné, ... | « Une dame relativement jeune qui présente une tox cutanée mains pieds
indésirables du retentissement sur la qualité Donc par rapport a ce qu’ils disent, I'acné je I'ai, la diarrhée je I'ai » grade 3, donc j'ai arrété, j’ai interrompu pour voir un peu que ¢a cicatrise,
traitement de Vi? (LeboviFs et af;, « En fait, ben j'ai regardé dedans quand j'ai fait les effets indésirables et on | PUis je vais retenter de reprendre parce qu’elle veut que ¢a, comme
Regr1|4er—Den0|s etal 3 Frankel | it beaucoup de choses dessus. Donc j'ai fait les croix dedans de ce qu'il | chimiothérapie »
Et_ al/ ,Ranchon etal™) : ® m'est arrivé. On voit qu'il peut y avoir beaucoup d'effets indésirables. » « Le Xeloda® I'avait rendue tellement malade que, du jour au lendemain,
fD|lfferences Sek,)n,le. t}/arge, la « Perdre ses cheveux, c’est... Cest une épreuve encore... de plus, je veux | €lle aarrété. Sans prévenir personne. Elle a dit : « ¢a, ¢a me rend malade, je
réquence, la sévérité . - . ) A N o
dire. Ca fait partie des épreuves, hein... Parce que vous n’étes plus vous- | l'arréte I'»
*Moins d’effets indésirables méme... Vous he vous reconnaissez pas » « Le moindre truc qui peut leur arriver, ils se disent : est-ce que c’est d@ au
ressentis (Twelvesetal®): © | e qui se passe, le produit me coupe certes I'appétit, mais par contre c’est | médicament ? »
surtout le goGt. » « Classiquement, c’est la diarrhée sous Xeloda qui arrive en déshydratation
« Ca fait des bralures et j’ai attrapé des aphtes aussi. » aigue avec insuffisance rénale, elle est aux urgences... tout ¢a, c’est des
circonstances qui peuvent étre génératrices d’un surco(t »
Présence d’effets indésirables:
« Moi, j’ai jamais fait encore, je suis pas hyper enthousiaste, parce que je
pense qu’il y a des soucis de toxicité »
«Il'y en a qu’un ou je suis moyennement sire. C'était un petit papi. Il est
vrai qu’il n’a eu aucune toxicité. Donc je ne suis pas convaincue qu’il I'ait
vraiment pris »
T-6 *Taille des comprimés, goit « C'est pas trés pratique de devoir les avaler tout rond non ? On peut pas | « Ca aussi les patients ils s'en plaignent, c'est du nombre de comprimés qu'il
Galénique (Wood®) : ® s’étouffer ? » faut prendre par jour quelquefois »

*Conditionnement (Ranchon
et al*®)

*Comprimés plutot que voie
injectable (Twelves et al*®) : ©

« Pour moi, c’est énorme, j’en prends quand méme 10 par jour»

« Avec le branchement, on se rend moins compte, en fait. On se rend moins
compte de la dose parce que la tous ces comprimés... »

« Je sais pas pourquoi ils les ont faits aussi gros. Parce que, franchement, ils
voudraient nous pousser a pas les prendre, ils n’auraient pas fait
autrement. »

« C'est dur a avaler, ¢a leur coupe l'appétit, ¢a leur donne mal au cceur. Et
méme dans certains traitements, les comprimés sont gros. Les gélules sont
grosses, ne sont pas forcément sécables, on peut pas les faire fondre, on
peut pas les écraser... Et ¢a peut étre justement un probleme chez les
patients qui vont se dire : allez, hop, je le prends pas »
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Impact sur I'adhésion
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif

Patients

Soignants

SE- Facteurs
démographiques
et socio-
économiques

e

S

*Age : population gériatrique
(Boyle et Bubalo®*, Wood*),

adolescents (Partridge et al*) :

®
*Age (Partridge et al®®): NS

*Croyances religieuses et
culturelles (Gebbia et al*?,
Bubalo et Boyle®) : ®

* Faible niveau

d’instruction (Bubalo et
Boyle™): ®

*Patients étrangers (Bubalo et
Boyle™): ®

* CoUt du traitement (Moore
etal®): ®

*Sélection des patients par les
prescripteurs (Gebbia et al*!) :

©

Colit et sentiment de culpabilité :

« J'ai quelques patients qui culpabilisent par rapport au co(t du traitement,
ils disent que ¢a fait un co(t important pour la société »

Cibler les patients, selon des critéres socioculturels et démographiques :
« Faut cibler un peu a qui tu le donnes »
« Il'y en a qui sont pas du tout faits pour ¢a »

Problématiques financieéres :
« Ben par exemple des gens qui ont un statut précaire avant, qui n’ont pas
forcément de régime de prévoyance, qui vont se retrouver avec une baisse
de ressource assez conséquente. Il y a aussi tout ce qui est dépassement
d’honoraires, ¢a c’est quand méme une problématique qui devient de plus
en plus fréquente. Donc un réel impact financier de la maladie »

« Les soucis d’argent, ¢a peut vraiment les freiner et parasiter la bonne
adhésion au traitement. Parce qu’ils sont préoccupés par ailleurs ».

« C'est quelque chose qui ne rentre pas du tout dans leur réflexion quand ils
sont hospitalisés. Il n’y a aucune idée du co(t... Mais ¢a, c’est extrémement
frangais parce que bon, en gros tu as la sécu et la sécu elle paye tout parce
que tu as une affection de longue durée»
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Entretiens

Littérature
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
SS- Systéme de 5§-1 *Communication collaborative Confiance, concordance, empathie, niveau important d’expertise, de Confiance, concordance, empathie, niveau important d’expertise, de
soins Qualité du lien entre le patient et les compétences du soignant accordé par le patient : compétence du soignant accordé par le patient :
. . . 33
thérapeutique soignants (Bosley et al™, « Mon généraliste, j'exige presque qu’on lui envoie tout ce qui se passe sur | « Tu en as toujours qui estiment que le médecin traitant, il va pas étre a la

patient-soignant

Wood®) : ©

moi »
« C'est un bon médecin, un professeur. »
« C'est le médecin qui a choisi le traitement »

« Et puis il y a mon taxi qui est trés gentil et qui est toujours la. Il vérifie
toujours que je vais bien et c’est toujours lui qui m’emmene. Je lui fais bien
confiance, si j’ai des questions je peux lui poser et il me conseille bien. »

Compétences relationnelles :
« Si je devais me plaindre d’un médecin, ¢a serait Mme T, le Docteur qui
m’avait dit qu’il n’y a plus rien a faire. »
« J'avais le Docteur R avant, depuis 94 et puis je sentais qu’on avait un peu
la routine. Donc du coup j’ai demandé a avoir un deuxieme avis »
« Alors, mon médecin traitant, c’est une nullité. »

Capacités a donner des informations claires, habilité a s’adapter au niveau
de langage du patient :

« Il a pas été par 4 chemins. Il a tout expliqué d’emblée, tout »

« De toute fagon, dés que je posais une question ou quoi..., j’avais la

secrétaire de Monsieur P qui me rappelait ou je devais la rappeler... j'avais

toujours la réponse »

hauteur »
« Le médecin généraliste, il y connait rien et ¢a I'intéresse pas »

« T’as aussi les patients qui ne font pas confiance en leur médecin traitant,
en se disant : il n’y a que mon cancérologue qui va savoir gérer»

« Pour eux, ils ne sont en confiance qu’avec I'oncologue. Ils viennent aux
urgences en cas de probleme »

Compétences relationnelles :
« Patient, vous avez un cancer, vous avez de la chimio : non, mais moi je ne
sais pas faire, il faut aller voir votre médecin cancérologue a I’hépital »,
« Et souvent, une fois que tu les as écoutés, ils sont préts a faire tout ce que
tu leur demandes d’efforts »
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NS : non significatif
5S-2 *Acces difficile au systeme de Accés difficile au systéeme de soins :
. . . 34
Organisation des | soins (F;lledV et al™, Boyle et « Peut étre aussi quand les gens habitent loin, peut étre parfois par rapport

soins Bubalo™) : ® au... pour récupérer leur médicament, peut-étre c'est plus difficile »

*Médicaments non disponibles
en pharmacie (Simchovitz et
al*):®

*Fréquence de suivi par les

médecins jugée insuffisante
(Simchovitz et al*®, Wood*®): ®

*Suivi renforcé a domicile
47 30
(Bordonaro et al”’, Wood™) :

©

* Rappeler les patients
(Wood™) : ©
*Continuité des soins
(Wood™) : ©

*Education des patients
(Wood®, Chevrier et al) : ©

Parcours du patient, continuité des soins :

« Si c’est un petit souci, j'aime bien aller a la pharmacie parce qu’on peut
voir tout de suite un pharmacien et puis ils nous conseillent bien. Parce que
le médecin traitant, il faut prendre rendez-vous et puis il faut attendre et
tout. »

« Je ne sais pas qui je dois appeler si j’ai un souci »
« Et s’il m’arrive quelque chose, comment je fais ? »

Disponibilité de temps et d’écoute des soignants :
« J'aurais bien aimé un peu d'écoute »
« Qui, je suis préte a faire le traitement, parce gqu'on m’a écoutée. Le
chirurgien, lui, il m’a opérée : il m’a méme pas demandé mon avis et il m’a
carrément enlevé le sein. Lui je veux plus avoir affaire a lui ».
« Etre malade c’est quasiment un job a plein temps entre les consultations,
les examens, les prises de sang, la pharmacie »

Parcours du patient, continuité des soins :
« Dans un certain nombre de cas, il y a des patients qui ont changé plusieurs
fois de médecin traitant. Ou alors qui ont des médecins traitants éloignés de
leur domicile. Alors ¢a facilite pas les choses »
« On rencontre des gens qui nont pas de médecin traitant. C'est aussi une
démarche qu’ils doivent faire au départ »
« Le parcours est compliqué »
« Bon, apres, s’il y a un probléme avec la forme orale, ils peuvent nous
appeler aussi, mais on est moins joignable. A nous effectivement d’étre
réactifs et de se rendre ... joignables. Gros souci, gros souci »

Différents acteurs de la prise en charge :
« Il peut avoir un grand role, le pharmacien de ville, parce que le patient
peut y aller quand il veut »
« On leur propose d’emblée... euh, soit de rencontrer I'assistante sociale ou
nous voir, nous infirmieres»
« Le psychiatre, le psychologue, pour eux il y a une image particuliére, il y a
quand méme des réticences »
« Voir la pharmacienne au premier, a la premiére consultation,... au premier
traitement. Ca, c’est important »
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Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
P- Patient et/ou P-1 *Manque d’informations sur Sources d’informations : Sources d’informations :

Entourage Savoirs les effets indésirables des « J'ai arrété de regarder les forums, j'ai pleuré, j'ai vu des horreurs, on m'a | « Le bon sens, ¢a serait qu’ils aillent auprés de leur médecin... ou auprés de

% théoriques traitements (Simchovitz et dit que j'étais foutue, que j'allais mourir », leur pharmacien, hein ?... Euh, le fait est qu’ils vont souvent sur Internet,

al*): ®

*Manque d’informations sur la
fagon de gérer les effets
indésirables (Simchovitz et al*®,
Wood™) : ®

*Manque de compréhension
des enjeux de I'adhésion
(Moore et al*, Boyle et
Bubalo®): ®

*Manque de compréhension
de I'objectif des surveillances
biologiques (Regnier-Denois et
al®):®

« Quand je veux savoir quelque chose, je vais sur le site de... heu... Ce que
vous recevez... Le grand livre rouge la...Le Vidal, le Vidal grand public »

« Ah ben j'essaie de regarder les émissions a la télévision qui parlent des
plantes. Et aussi ma sceur me donne des conseils : elle connait bien et elle
me préte des livres. J’en trouve aussi a la bibliothéque »

« Une horreur. Ben c’est-a-dire que vous avez que des témoignages de
personnes qui ont subi des désagréments. Alors, quand j’ai vu tout ¢a je me
suis dit : bon dieu, ¢a va étre I'enfer, ¢a va me tuer, ce truc-la »

« Peut-étre des conseils sur les effets indésirables parce que c'est source
d'inquiétude. Bon, moi j'ai bien regardé dans la notice et il y a pleins d'effets
indésirables différents, donc j'aurais aimé savoir lesquels sont le plus
fréquents et si c'est grave et surtout si ¢a veut dire que ¢a marche, le
traitement »

quand méme »

« Tu as toujours des bonnes ames pour venir raconter les pires horreurs aux
gens »

«Il 'y en a quelques-uns qui me disent qu’ils ne sont pas allés voir sur
Internet parce qu’ils se doutent du pronostic. Apres, tu as des gens qui
avaient des gens dans leur entourage déja atteints de la maladie, donc ils
savent trés bien »

« Moi, j’ai des patients qui regardent beaucoup les émissions de télévision
sur la santé genre « santé magazine » ou un truc comme ¢a, et puis aprés ils
viennent en consultation et ils ont noté le nouveau traitement miracle »
«Il'y a toutes les fiches d'informations qui sont mises a la disposition a
I'népital de jour. Ils nous demandent a nous, je sais qu'il y en a qui vont
dans des associations aussi »

Connaissances nécessaires :
« Peut-étre plus insister sur les effets secondaires. Parce que nous, on dit les
choses comme ¢a. Sur les modalités de prise aussi. Je dirai aussi les rythmes
de la surveillance biologique »
« La conduite a tenir en cas de vomissement et a combien d’heures »
« Des fois, quand ils voient que c’est marqué sur la notice, des effets
indésirables qui font peur, ils aiment bien savoir a qui faut s’adresser et ce
qu’il faut faire »
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Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
P-2 Gestion des effets indésirables : Gestion des effets indésirables :
Savoirs « Quand je vois que j’ai une diarrhée qui commence et bien je prends un ou | «lls laissent gérer tout simplement quelqu’un d’autre. lls donnent
pratiques, deux Smecta dans la journée, apres je suis tranquille pendant 4 jours. » I'ordonnance a l'infirmiére et ne se posent pas de question. lls ne savent
Compétences plus quel cycle, quel jour, ...Ils comprennent pas ce qu’est un cycle »

d’auto-soins,
Meéta-savoirs

« Pour étre sire de boire, je vais mettre une bouteille sur la table et voir si
elle descend bien »

« Je vais peut-étre aussi reprendre les compléments alimentaires que
m’avait prescrits le Docteur. »

« C'est la fatigue qui est embétante, ¢a vient treés vite. Mais, enfin, ¢ca passe
aussi tres vite ! Il suffit que je m’assoie, hein | »

Représentations autour du combat contre la maladie :
« Attention, je ne bois jamais de lait, hein, depuis que je suis malade. Le lait,
c’est pas bon pour les métastases hépatiques »
« Ben, avant je me forgais a jelner 2 jours avant la chimio parce que ¢a
augmente I'efficacité. Alors maintenant je suis un peu embétée, donc
pendant la fenétre thérapeutique, je suis au régime.»

P-3
Expériences
antérieures

Expériences négatives
« Moi qui ai connu tout ce qu’il y avait de pire, c’est le traitement idéal. »
« D’entrée, je peux dire que j'ai été moins malade qu’avec la chimio... »

« Quand j’ai fait la chimio, j’en avais 3 différents, I'autre fois : j'avais perdu
compléetement le golt, donc plus faim. J’ai tout de suite eu des
symptomes... négatifs : la diarrhée, les nausées atroces »

« Holala. Ca a été long a digérer. Parce que j’ai vraiment eu l'impression
qu’on allait m’étaler dans mon four au lance-flamme »

« Bon, il parait que c’est rare mais quand méme il a fallu que ¢a me tombe
dessus... Déja que je n'avais pas trop envie de faire le traitement »

Perception de 'amélioration de son état de santé

« C’est vrai que depuis le premier traitement, euh quand méme j’ai moins
de brilures d’estomac et de renvois »

« J’ai quand méme l'impression que ¢a va mieux »

Expériences négatives

«Ben, ¢a dépend s’ils ont eu l'expérience ou pas de la thérapie
intraveineuse ou en hopital de jour: ils vont voir le traitement
différemment »

« Elle a un vécu antérieur de la chimiothérapie trés négatif »
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Littérature Entretiens
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
P-4 *Sentiment d’étre moins Représentations autour de la maladie : Représentations autour de la maladie :
Représentations | malade avec un traitemfsnt par | « Apres, la chance que j’ai c’est que ce ne soit pas classé dans les maladies | « Un patient m’a dit : « de toute fagon je sais que je ne finirai pas l'année
liées a la maladie | voie orale (Catania et al™) :© orphelines. Ca a été classé dans un cancer. C'est qu’on s’occupe quand | 2013 » et « oui, ¢a veut dire qu'il va falloir que j'apprenne a vivre avec ».
,;.t aux ¢ *Satisfaction des soins (Foulon | Méme de moi. » « Ca reléve aussi des difficultés de l'acceptation de la maladie, de la
meaicaments et a|49, Boyle et Bubalo“): © « J’ai commencé a faire du tri dans mes affaires. J’ai cru que j’étais foutue. | compréhension du pronostic »
*Perception de la nécessité et EtAPUiS, 15 jours apres, j'étais da/ns mon lit, !'e me suis dit : i'l f"V aquand | «|is se posent des questions sur le devenir mais..., surtout au début, c’est
PR : méme pas grand-chose de changé depuis 15 jours. Allez ma vieille, debout. | syrtout sur la guérison »
P-4-1 de I'efficacité du traitement S s g fai . . : .
Santé et Maladie | (Foulon et A% Partridge et Et voila. J'ai dit : on va faire un pacte. Si tu veux vivre longtemps, il ne faut
an e ! 2 3 | Ppasque tu me tues. J'ai dit a mon cancer. On cohabite, je partage mais c’est
al™, Boyle et Bubalo®, Wood™, tout. »
Liu et al¥’, Pfeiffer et al*°, ’
39, .
. ,:’4'2 ¢ Banna etal™): © Peur d’arréter le traitement ou de diminuer la posologie : Peur d’arréter le traitement ou de diminuer la posologie :
édicaments

Représentations autour de la
voie orale :

*Perception d’efficacité de la
voie orale inférieure a la voie
intraveineuse (Partridge et
al®):®

*Perception de la voie orale =
moins de coping (Catania et
al®):©

« J'avais juste de la diarrhée donc, bon, je me suis dit: ¢a va passer. Et
comme ¢a passait pas, ben je suis allée chez mon docteur pour qu'il me
donne quelque chose et bon, ben il m'a un peu, enfin, un peu grondé,
quoi. Mais bon, j'avais peur de devoir I'arréter tout de suite»

« Le mois dernier j’avais un peu oublié alors j'ai fait durer mon traitement 4
jours de plus, pour avoir la dose entiére quoi. »

« J'oublie régulierement mon traitement alors je note mes oublis et je
rattrape lors de la semaine de pause pour étre s(re d’avoir la
dose compléte »

« Ben de pas prendre du tout de traitement pendant un mois entier c'est
beaucoup quand méme. Mais bon, ben il me restait, je sais pas si je dois
vous le dire, mais bon je vous le dis, il me restait de quoi prendre encore
une fois a la pharmacie, alors je suis allée chercher et comme ¢a j'ai quand
méme pris parce que, bon ben, vous serez peut-étre d'accord, mais j'ai
pensé qu'il valait mieux le prendre méme s’il marchait moins bien, que rien
prendre du tout »

« Pour étre honnéte avec vous, ¢a m'embétait d'aller chez le docteur parce
que j'avais peur qu'il appelle M™ X et puis qu'elle me dise d'arréter un peu
le traitement parce que, vous voyez, c'était déja arrivé avant. »

« Parce que, bon je sais bien que si j'arréte, ben j'ai plus rien pour empécher
que ¢a progresse et donc, bon ben ¢a m'embéte et puis c'était quand méme
pas si terrible, ces diarrhées »

« Sans dire on arréte parce que c’est trés destructeur et qu’on coupe le lien
thérapeutique avec des gens qu’on a suivis pendant des mois ou des
années, et ¢a c’est trés mal vécu, mais I'idée c’est de leur dire que, bon, « le
traitement, c’est peut-étre pas l'urgence, le traitement on peut peut-étre le
différer un petit peu en attendant qu’il soit mieux »

« Quand ils viennent a 2, tu te rends compte que parfois le patient minimise
ses symptomes. Et sa fatigue »

« Parce que c’est le cancer, il y en a qui ne vont pas supporter parce que ne
plus avoir de traitement, c’est carrément insupportable. Dong, il y en a qui
sont capables de supporter les pires effets secondaires »

«Il'y en a effectivement qui sont inquiets, ils me disent : « attendez, si on

fait pas le traitement, je vais pas avoir ma dose, donc est-ce que ¢a va pas
diminuer I'efficacité ? »
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NS : non significatif

Patients

Soignants

« Je me suis demandé : est-ce que mon corps n'en veut plus ? Je le sentais
comme saturé du médicament. Mais bon j'ai bien continué a le prendre je
ne voulais pas l'arréter parce que c'est important : si je I'arréte je n'ai plus
rien pour me battre contre le cancer. »

Représentation de la chimiothérapie :
« Il faut plus me donner des traitements trop traumatisants. »

« Vous avez encore cette chambre implantable tout le temps dans votre
corps, encore un corps étranger en vous. »

« Sur Internet ils disent que les chimios, ben ¢a marche pas si bien que ¢a et
au contraire ¢a rend encore plus malade. Donc c’est pour ¢a que je ne
voulais pas au début et que je préférais autre chose. »

« Il'y a toujours un effet secondaire qui est caché, la. C’est vrai que ga peut
couvrir, ¢a peut... ca peut soigner, je veux dire, ¢a aide un petit peu mais
d’un autre c6té, des fois, il y a toujours des problémes, hein, aussi on peut
avoir... Au moins ’homéopathie on risque moins, c’est moins toxique. »

« C'est quand méme du poison, |3, les traitements »

« Bon c’est quand méme un poison ce que vous nous donnez, méme si ¢a
empoisonne aussi la maladie, ¢ga nous empoisonne nous aussi »

Représentation du traitement par voie orale :

1. Avantages pergus de la voie orale :
« Vous étes chez vous, vous le prenez, comme si vous preniez un cachet
d’aspirine. Je prenais des médicaments de cholestérol, pour la tension, c’est
pareil »
« Si c’est a prendre, c’est toutes les semaines ou tous les jours, c’est que
c’est plus fort non ? »
« Les chimios, souvent c’est tous les 21 jours je crois. Mais au moins la, le
traitement, il met la pression sur ma maladie tous les jours. Elle n’a pas de
moment de répit. »

2. Désavantages pergus de la voie orale :
« Ce qui me perturbait, c’est que j'avais peur de ne pas y arriver...
d’oublier »

Représentation de la chimiothérapie :

« lls ont une représentation de la fatigue de la chimio, c’est : couché, toute
la journée, sans pouvoir se lever, sans pouvoir rien faire... »

« Ce qui les préoccupe, ben c’est d’étre malade, de vomir tout le temps
parce que, aussi, ils ont cette représentation-la des gens qui ont de la
chimio, qui passent leur temps a vomir. »

«Il 'y a encore le mythe, chez pas mal de gens, de la chimiothérapie
intraveineuse qui marche mieux que d’autres »

Représentation du traitement par voie orale :

« Il'y a tellement de gens qui ont le cancer, qu’ils ont vu le voisin, le cousin,
le je sais pas qui, qui a eu un traitement oral « et pourquoi moi j'ai pas
ga’?»».

« Je pense que, dans I'esprit des patients, traitement par cachet égale peu
d’effets secondaires. »

« C'est que des comprimés, donc peut étre que ma maladie, c'est moins
grave, c'est un plus petit traitement, heu voila, moins agressif »

« lls ont I'impression que c’est moins grave quand on a des comprimés que
quand on a une chimiothérapie IV. »

« Y a des patients quand méme qui préferent la voie orale a condition gu’on
leur dit que ¢a leur apporte... que le bénéfice est le méme. Les patients
préferent la plupart du temps ce qui est le plus efficace »
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« Je pensais que ce n’était pas la méme chose, en fait. Et j’'avais peur que ¢a
ne marchait pas, quoi »

« Pour moi, je pense, cela ferait moins de mal que les cachets, j'espére que
mon estomac va supporter»

« Peut-étre que tout n'est pas absorbé »

« De toute fagon, comme on dit, ¢a sauve d’un c6té, ¢a mine de l'autre.
Parce que, bon, I'estomac, il prend un coup, déja. Et puis, moi, je suis contre
les cachets »

« Il faut étre sGr que ¢a marche comme la chimio, sinon c’est pas la peine »

Croyance en l'utilité, la nécessité des médicaments :
« J'ai 5 sonneries sur mon portable pour les traitements : ne pas oublier. »

« En tout cas la chimio, c’est sdr, jai jamais oublié parce que c’est un
traitement auquel j’attache beaucoup d’'importance. »

« Ca change toute votre vie, ce médicament ...j'pense pas qu’on puisse
I'oublier. Bon, évidemment, a moins d’étre une personne agée... »

« J'avais trop peur d'oublier, donc au début je demandais a mon mari de
m'aider a bien m'y faire penser et aprés je faisais bien attention »

Perception de I’efficacité du traitement :

« La seule exigence que je peux avoir c’est espérer avoir quelque chose qui
marche. Je suis toujours |a alors que sans, ¢a ferait longtemps... »

« Il a marché quand méme un peu parce que ¢a fait déja un moment que je
le prends et j'étais bien contrélée, vous voyez »

Positionnement social :

« On dit qu’on est malade, mais bon, faut vivre, je veux dire. On est comme
les autres, hein, on est pareil »

« Les gens ne regoivent pas de la poudre de perlinpinpin ou du paracétamol,
donc ils voient marqué chimiothérapie donc voila, ils restent dans I'idée
qu’on s’occupe d’eux, on est pas en train juste de les regarder se dégrader
et décéder »

« Il'y a des médicaments a prendre tous les jours : donc, forcément quand
tu prends un médicament, cela veut dire que tu es malade »

Perception de I’efficacité du traitement :

« Moi, je trouve que la plupart du temps, I'observance elle est bonne, parce
que, s’il s’agit de chimiothérapies, les gens sont bien conscients qu’ils sont
traités pour une maladie que, bien souvent, c’est quelque chose de grave »

« Si tu fais ton bilan de réévaluation et que ¢a progresse, bon ... Si ¢a évolue
favorablement, tu te dis que, le traitement, ils I'ont pris. Aprés il y en a qui
ont I'air de bonne foi quand méme, mais bon, c’est vrai qu’il y a toujours
I'incertitude »

« En phase métastatique, les gens savent qu’il y a un enjeu tres important,
c’est qu’en gros, s’ils prennent pas leur traitement, la maladie va continuer
a évoluer. lls jouent leur peau, donc... »
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P-5

Emotions
- Sentiment de
peur, anxiété,
craintes
- Sentiment de
honte, de
culpabilité,
d’échec
personnel,
stigmatisation
sociale

*Peur des effets
indésirables (Wood™) : ®

Peur des effets indésirables :
« Parce que la notice, elle m'a fait un peu peur. Mais bon je savais que
c'était pour mon bien, donc j'ai bien pris le traitement mais peut-étre que si
je n'étais pas slre, ben j'aurais eu peur de le prendre. »
« Parce que, bon, si ¢ca me fait plus de mal que de bien, ¢a sert a rien de le
continuer. »
« Parce que je crois que le nouveau médicament il peut abimer mon rein.
Vous voyez... Donc, ben euh, je sais pas trop si je vais continuer. Parce que si
c’est trop mauvais, ben ¢a vaut pas la peine, surtout qu’on sait pas si ¢a
marche vraiment »
« J'ai attendu a peu pres 15 jours : j'osais pas le prendre et puis bon, un jour
je me suis dit: il suffit de prendre le traitement et puis de voir. Notre
réaction. Voila. Parce que bon, il faut bien traiter quoi »
« J'ai pas démarré tout de suite mon traitement : j'avais peur des effets
indésirables »

Craintes liées a I’évolution de la maladie :
« J'ai perdu des fois 4 a 5 kilos dans la semaine. Donc quand méme c’est un
peu inquiétant. »
« Je me pose pas plus de question parce que sinon ¢a me fait peur. »

« Il faut comprendre que c'est un cheminement... un cheminement vers la
mort quelque part, on ne sait pas trés bien ce qu'il y a au bout..»

Difficultés a s’exprimer avec I'entourage :

« C’'est difficile d’expliquer aux autres. Déja qu’a soi on a du mal a expliquer
d’ou vient cette maladie.... »

« Et ils me posent plein de questions mais bon je ne sais pas y répondre et
on peut pas bien poser les questions au médecin : il a pas trop le temps.
Vous savez, c'est ¢a qui est le plus difficile, c'est par rapport aux enfants.
C'est pour g¢a qu'on fait tout ¢a, c'est pour eux... »

« Donc, bon ben, ¢ca m'effraie un peu parce que je sais pas bien comment je
vais expliquer ¢a a ma famille »

Peur des effets indésirables :
« C'est surtout que, il y a des patients qui ont un peu peur de le prendre
seuls parce qu'ils ont peur qu'il leur arrive quelque chose alors qu'il n'y a
pas d'infirmiére avec eux, par exemple... Donc des fois ils le prennent pas
tout de suite »
« Afinitor®, comme elle voulait une voie orale, elle était contente mais
quand elle lit la notice a la maison, cela leur fait peur. Cette patiente disait
que cela donnait I'cedéeme de Quincke et elle disait: si ¢ga m’arrive a la
maison, qu’est-ce que je fais ? »
« C’est plus moi qui suis inquiéte, en me disant : ils sont dans la nature et s'il
se passe tel truc, qu’est-ce qu’on fait ? »
«J'ai connu une femme qui avait choisi un protocole qui n'était pas
forcément adapté a sa pathologie du moment ou autre parce qu'elle voulait
pas perdre les cheveux »

« Je sais que elle, elle regardait sur la notice, déja ¢a lui faisait peur »

Craintes liées a I’évolution de la maladie :

« Qu’est-ce qui préoccupe le plus les patients ? La peur de la rechute ou la
peur du déces par cancer. C'est un peu la boule au ventre aux consultations
quand il faut revoir un scanner ou autre »

Difficultés a s’exprimer avec I’entourage :
« Ce qui 'embétait le plus, c’est la réaction que pourrait avoir son fils »

« Une difficulté que je rencontre souvent, c’est les patients, ils me disent :
« mais comment je vais 'annoncer a ma famille » »
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Littérature Entretiens
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
P-6-1 *Plan de prise individualisé, Solitude, manque de support social pergu : Solitude, manque de support social :
Ressources Casrlne'f de liaison (Bouché et « Je pars du principe qu’il faut que je me débrouille au maximum ». « Tandis que, s’ils sont un peu seuls ou autre, c'est pas slr qu'ils prennent »
externes al’’):©

*Absence de support familial
(Bubalo et Boyle?*, Wood™) :
®

*Participation d’'un membre de
la famille (Wood™®) : ©

Réle de renforcement, soutien de I’entourage :
« Je le dis a mon mari : « surveille que je prends ma chimio »

« Alors j'ai eu, pendant longtemps, une dame qui faisait les cartes. elle m’a
aidé... beaucoup. »

«ll'y a I’'entourage qui compte aussi énormément »

« J'étais dans un fauteuil a regarder passer les jours. Un jour mon fils est
rentré et il m’a dit : « Mais, qu’est-ce que tu fais la ? Ben, t’en a pas pour
longtemps si tu agis comme ¢a. Allez, va dehors, tu iras aux champignons.
Ca te fera du bien ». Et il avait raison »

« Ca change beaucoup d’idée ! Et quand on est avec eux, mes petits-fils, ils
sont trop marrants... on joue, c’est sympa, quoi ... Ca change la vie, un petit
peu »

« C'est pour les enfants qu’on le fait »

Image négative renvoyée par I'entourage :
« Au début on est entourée, mais apres, vous savez... Je sais pas trop, peut-
étre que les gens en ont marre ? Ou peut-étre qu’on leur fait peur quelque
part »

«1l'y a quand méme ceux qui sont malades depuis longtemps, souvent on
parle d’un sentiment d’isolement. D’étre entouré au moment du diagnostic,
puis aprés au fur et a mesure que le temps passe, finalement d’étre de plus
en plus seul »

« J'ai essayé de lui donner du Xeloda, ¢a lui a fait peur, elle a pas pris, donc
elle est venue un mois % apres ; elle a pas pris parce gu’elle était toute
seule, sa fille était partie en Chine. Du coup, elle s’est retrouvée toute seule
a gérer cette ordonnance »

Réle de renforcement, soutien de I’entourage :

« Les familles poussent un petit peu a dire: allez, on va essayer, on va
accepter puis on verra: si jamais tu es pas bien, on pourra toujours
arréter »

« Tu as souvent la femme — ou le mari qui veille »

«Il'y a la catégorie des personnes qui ne comprennent pas bien tout et qui
veulent laisser la gestion a I'entourage »

Image négative renvoyée par 'entourage :
« T’as des maris qui, pour eux, leur femme n’est pas malade »

« Tout le monde me regarde comme un malade et tout le monde me dit : tu
devrais pas faire ci, faire ¢a »

« Il ne comprend pas pourquoi je n’arrive plus a faire le ménage, pourquoi
je ne peux plus faire a manger comme avant »

Supports d’aide au traitement :
« Le plan de prise, je trouve que ¢a aide beaucoup »
« Le semainier serait peut-étre une solution »
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Littérature Entretiens
Dimensions Déterminants Impact sur I'adhésion Patients Soignants
thérapeutique:
® = Négatif / © = Positif
NS : non significatif
P-6-2 *Absence d’implication du Estime de soi, image de soi positives Volonté d’étre acteur de sa prise en charge :
Ressources pa:ent dhans la prlslfsenéharge « J’ai un caractere assez fort pour assumer. Bon, c’est pas tous les jours | « L’avantage, c’est que, oui, il est un peu acteur de sa prise en charge, mais
internes (Bhattacharya et al”™) : encore faut-il qu’il ait envie de I'étre. »

*Motivation (Partridge et al*®):

©

*Croyances en médecines
alternatives (Boyle et
Bubalo®) : ®

*Manque de confiance dans le
traitement proposé (Boyle et
Bubalo®) : ®

évident, hein, mais bon. Donc voila. On pleure un bon coup et on est
reparti »
« Je suis vraiment costaud, on va dire, hein... Je n’ai jamais baissé les bras. »

Perception de I’avenir

« Parce que j’atteins une certaine saturation quand méme. Je suis pas préte
a tout pour continuer a vivre. »

Locus de contréle interne
« C'est moi qui ai choisi de continuer par la voie orale »
« Si je fais la chimio, c’est moi qui choisis parce que c’est quand méme moi
qui vais devoir supporter tous ces effets indésirables »

« J'essaie d’adhérer aux choses, plutét que d’étre en colére, en me disant
que je vais y arriver, je vais me battre... »

« C'est important de mettre toutes les chances de mon c6té et |a c’est a moi
d’agir »

Attentes fortes par rapport aux résultats :
« Savoir si ¢a va enlever la maladie, je fais confiance. J’'y crois »

« Et vous savez que la chimio m’a apporté beaucoup, hein ! C'était bien
parti »

« J'espére qu’il va faire effet, qu’il va faire beaucoup de réussite, hein ? Je le
souhaite pour ma guérison. Bon, c’est sir, guérir... je ne pourrai pas dire le
mot « guérir », mais, bon, que ¢a reste stable, hein ?, surtout ¢a »

« Ca change votre vie ce médicament »

« Et les gens qui sont capables de s’assumer et méme, quelque part, ¢a les
responsabilise, donc ils sont contents. Ils se sentent acteurs »

Locus de contréle interne :
« Le patient m’a dit : « Non, je veux pas étre un assisté »

Attentes fortes par rapport aux résultats :
« Apres, il y en a pas mal qui anticipent, qui me disent : mais si, au bout de 3
cures, ¢a marche pas, on fait quoi ? lls ont pas encore commencé leur
chimio qu’ils pensent déja a apreés. »
« Elle sait qu’elle guérira pas, donc pour elle la question, c’est :combien de
temps ? Combien de temps je vais rester bien comme je suis ? Et est-ce que
j’enai pour 1 an, 2 ans, ou plus ? »
« en, il y a des gens, ils ont I'impression que la chimiothérapie, ¢a va tout
faire »
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Recherche d’autres ressources : cas des médecines alternatives
complémentaires, activités ressources

« Elle m’a accompagnée voir le médecin homéopathe et, du coup, elle est
bien au courant de I'efficacité de ces produits, parce que ¢a a quand méme
été prouvé, il y a plein d’exemples sur Internet »

« Alors quand on sait que il peut y avoir d’autres choses pour se soigner.
Bon je veux dire, je prends aussi d’autres choses pour m’aider et donc je sais
pas... Je suis plus médecine douce qui respecte le corps, vous voyez. »

« Au début ma téte refusait la chimio. J'ai lu plein de choses sur les plantes,
on peut guérir du cancer sans chimio, vous savez. Et puis, bon, je suis la
parce que mon mari il veut pas que jarréte tout mais bon je le lui ai dit:
c’est quand méme a moi de choisir ! J’hésite toujours encore un peu, a vrai
dire »

« Je n’ai pas pris le traitement pendant 2 mois, parce que je voulais essayer
la médecine chinoise et I'homéopathie »

Recherche d’autres ressources : cas des médecines alternatives
complémentaires, activités ressources

« Ben, je pense que c'est aussi en termes de soutien psychologique, faut
pouvoir leur proposer des ressources, c'est parfois assez compliqué. Enfin,
moi je pense a tous ces patients qui sont demandeurs de soins de support,
comme de la relaxation, enfin de la sophrologie »

« Aprés, t'en as, ben qui vont prendre des trucs a coté sans te le dire
initialement, leurs plantes, leurs infusions et tout, donc tu sais pas ce que ¢a
fait sur le traitement et ce qu’ils prennent réellement »
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4) Discussion :

Pendant longtemps, les patients traités par chimiothérapie ont été des patients
considérés comme passifs lors de l'administration de leurs traitements, puisque la
majeure partie des médicaments cytotoxiques était administrée par voie injectable.
Jusqu'a une période récente, I'adhésion des patients a la chimiothérapie était donc peu
étudiée. Le développement des traitements par voie orale ces dernieres années est un

élément qui a considérablement changé cette réalité.

Les patients sont confrontés a un traitement complexe et potentiellement de
longue durée, en cas de réponse objective et de tolérance correcte. lls doivent alors
prendre leur traitement au bon moment, a la bonne dose, en évitant les interactions
médicamenteuses, voire alimentaires. lls doivent également savoir comment réagir en cas
de vomissements ou d'oubli, identifier les effets indésirables induits par le traitement et

savoir comment s'adapter.

Alors que l'adhésion thérapeutique parait primordiale, il est difficile de prévoir si
un patient adhérera au traitement ou non. La littérature et le contenu des entretiens des
patients et des soignants ont montré que la conscience de la gravité de la maladie et de Ia
nécessité du traitement favorise I'adhésion médicamenteuse : « les gens savent qu’il y a
un enjeu tres important, s’ils ne prennent pas leur traitement la maladie va continuer a
évoluer. lls jouent leur peau, donc... » (soignant) ; « Ca change votre vie, ce médicament »
(patient). Les impacts négatifs de la maladie, que ce soit au niveau de la situation
professionnelle ou des activités de loisirs, sont largement décrits par les soignants et les
patients. Les patients doivent repenser leur quotidien. Ainsi la fatigue peut étre source de

diminution de I'adhésion thérapeutique.

La majeure partie des patients expliquent qu’ils n’ont jamais oublié leur
traitement : « en tout cas, la chimio, c’est sOr, je n’ai jamais oublié parce que c’est un
traitement auquel jattache beaucoup d’importance ». Certains expriment cependant leur

crainte vis-a-vis d’un oubli potentiel.
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Des études portant sur des patients sous chimiothérapie par voie orale ont
pourtant montré que I'adhésion thérapeutique n'était pas plus élevée que celle observée
avec d'autres traitements chroniques. Les résultats des études sont souvent
contradictoires, avec des taux d'adhésions au traitement estimés entre 20% et 100% [24].
Pour autant ces résultats integrent les taux d’adhésion retrouvés avec un traitement par
hormonothérapie et les méthodologies employées sont imprécises [3]. Lamélioration de
I'adhésion médicamenteuse chez des patients atteints de GIST, évaluée entre 71% [28] et
73% [29], était significativement associée a une diminution des colts de santé [52]. Seul
un tiers de 43 patients traités par capécitabine dans le cadre d'un cancer du célon ou du
sein (taux d'adhésion évalué a 76,7%) se sentait fortement concerné [25]. Dans cette
étude, des questions en suspens ont été relevées chez 42,9% et 37,3% des patients
respectivement : qui appeler en cas de probleme et combien de temps va durer le
traitement [25]? Ces 2 notions sont retrouvées au sein de nos entretiens avec les

patients : « je ne sais pas qui je dois appeler si j'ai un souci ».

Des éléments de non-adhésion sont rapportés par les patients, notamment autour
des modalités de prise qui ne respectent pas toujours les recommandations médicales :
« je vois en fonction de notre quotidien : c’est vrai que je le prends pas toujours a la
méme heure. Des fois méme au golter. Mais je crois que je ne devrais pas car ¢a fait
rapprocher du matin ». Limportance accordée par les patients au moment de la prise du
traitement, notamment a distance des repas, dépend de leurs connaissances et de leur
compréhension vis-a-vis de la raison de ce schéma d’administration [43]. La complexité du
schéma de traitement est ainsi un frein a I'adhésion, identifié par les soignants et les
patients et largement retrouvé dans la littérature [30-35]. Les schémas de traitement,
avec des fenétres thérapeutiques a respecter, représentent un frein identifié [33], tout
comme le manque de compréhension de l'objectif de la surveillance des parametres
biologiques [43]. Les soignants ne précisent pas toujours les objectifs de ces plans de prise
parfois particuliers et trés spécifiques : « on leur dit de prendre le traitement au moins 30

minutes apres le repas, mais c’est vrai qu’on ne leur dit pas pourquoi ».

Les effets indésirables sont un frein a l'adhésion thérapeutique identifié par

I'ensemble des acteurs, y compris par les soignants: « moi, j'ai jamais fait encore, je suis

62



pas hyper enthousiaste, parce que je pense qu’il y a des soucis de toxicité » (médecin).
Cette crainte est retrouvée chez les patients: «j’ai pas démarré tout de suite mon
traitement, javais peur des effets indésirables ». Les patients évoquent différentes
stratégies de gestion des effets indésirables, notamment par 'automédication : « quand je
vois que j'ai une diarrhée qui commence, eh bien je prends un ou deux Smecta® dans la
journée ». Ces démarches traduisent une volonté d’étre acteur de sa prise en charge. Elles
sont parfois sous-estimées par les soignants. Les patients expriment le besoin de
connaftre la conduite a tenir en cas d’effet indésirable notable a domicile. Les soignants
sont conscients de cette problématique et expriment eux aussi leurs craintes : « c’est plus
moi qui suis inquiete, en me disant : ils sont dans la nature et s’il se passe tel truc, qu’est-
ce qu’on fait ? ». Le manque d’informations sur les effets indésirables et leur gestion a
domicile est un frein pour I'adhésion médicamenteuse®” [30,46]. Les patients ont recours
a différentes sources d’informations, comme la navigation Internet, les émissions

télévisées et les notices des médicaments.

La formulation orale représenterait pourtant un levier pour I'adhésion
médicamenteuse [30]. Pour autant, la taille des comprimés ainsi que leur go(t freinerait
cette adhésion [40]. Cette donnée est retrouvée chez nos patients : « je sais pas pourquoi
ils les ont faits aussi gros. Parce que, franchement, ils voudraient nous pousser a pas les
prendre, ils n‘auraient pas fait autrement ». Le nombre de comprimés est également un
frein : « avec le branchement, on se rend moins compte, en fait. On se rend moins compte

de la dose parce que, |3, tous ces comprimés... ».

Le co(t élevé pourrait étre un des facteurs qui limite I'adhésion au traitement chez
certains patients. Cette problématique financiere est réelle, qu’au co(t propre de la prise
en charge et du traitement, pour ceux bénéficiant du remboursement par la sécurité
sociale. Certains patients auraient tout de méme un sentiment de culpabilité vis-a-vis du
colt de leurs traitements : « j'ai quelques patients qui culpabilisent par rapport au colt du
traitement, ils disent que c¢a fait un colt important pour la société ». A l'opposé, les
soignants évoquent les bénéfices pour le systtme de soins: «il y a moins
d’hospitalisations de jour, évidemment moins d’allers et venues, donc moins de co(it en

terme de transports ». Pour autant, une revue de la littérature, publiée en 2002, a montré
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que la non-adhésion au traitement par chimiothérapie par voie orale était associée a une
augmentation des colts de santé, comprenant une augmentation du nombre de visites
chez le médecin, un taux plus élevé d'hospitalisations et des hospitalisations plus longues
[26]. Une autre étude portant sur 575 patients atteints de leucémie myéloide chronique
(LMC) ou de GIST, traités par imatinib, a montré que I'amélioration de la compliance au
traitement est associée a une diminution globale des colits notamment ceux induits par la
pathologie cancéreuse [53]. Améliorer I'adhésion médicamenteuse pourrait ainsi étre a

I'origine d'une amélioration clinique mais aussi réduire les co(ts associés aux soins.

D’apreés la littérature [31], la sélection des patients par le prescripteur permettrait
également d’améliorer I'adhésion. Les soignants de notre étude sont en accord avec cette
donnée : « faut cibler un peu a qui tu le donnes ». Ainsi cette sélection pourrait étre
établie selon les croyances religieuses et culturelles [24,31], l'origine ethnique [24], le
niveau d’instruction [24] et I'age, mais ces données demandent a étre confirmées car
certaines sont contradictoires [24,26,30]. Favoriser la continuité des soins et éduquer les

patients seraient un autre levier identifié [30,47]pour améliorer I'adhésion.

Des études suggerent qu'une communication collaborative entre le patient et les
soignants permettrait également d'augmenter l'adhésion thérapeutique [33]. L'écoute
empathique est ainsi un prérequis a lalliance thérapeutique. Cet aspect est
particulierement soulevé par les patients : « j'aurais bien aimé un peu d’écoute ». Son

importance est parfois sous-estimée par les soignants.

Différentes stratégies ont été utilisées par les patients pour faciliter la prise de leur
traitement : « je vais me faire un planning juste pour la chimio ». Pour les soignants, c’est
souvent au patient de s’adapter: « elle a adapté son fonctionnement a son schéma
thérapeutique ». Pourtant, dans la mesure du possible, c’est le traitement qui doit étre
adapté au quotidien du patient, pour favoriser I'adhésion. Les mobilisations du sentiment
d’auto-efficacité et les ressources internes du patient (locus de contréle interne, volonté
d’étre acteur de sa prise en charge, motivation) sont autant de leviers de I'adhésion

médicamenteuse qui doivent étre pris en compte par les soignants.
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Les stratégies d’automédication et de recours a d’autres ressources que le
traitement médical ne sont pas toujours connues, or elles pourraient avoir un impact sur
I'adhésion et l'efficacité du traitement. La place accordée a ces médecines alternatives
doit étre élucidée, sous peine de représenter une perte de chance pour le patient. La
croyance en des médecines alternatives a été évaluée comme un frein a I'adhésion [24].
Elle tourne souvent autour des croyances liées a la chimiothérapie : « c’est quand méme
du poison » ; « je n‘ai pas pris le traitement pendant 2 mois, parce que je voulais essayer
la médecine chinoise et 'homéopathie ». Prés d’'un tiers des patients n’informent pas
I'oncologue de la prise de ces traitements, qui peuvent pourtant interférer avec le

traitement en cours [54].

Lentourage joue également un role clé. Labsence de support familial est ainsi
décrite dans la littérature comme un frein a l'adhésion thérapeutique [24,30]. Cette
notion est également soulevée au sein des entretiens soignants : « tandis que s’ils sont un
peu seuls, c'est pas sdr qu'ils prennent ». La famille et les proches peuvent également
constituer une ressource indispensable pour le patient, a 'origine d’'une grande partie de
I'adhésion : « c’est pour nos enfants qu’on le fait ». Les difficultés de trouver sa place au
sein de son entourage et de savoir comment s’adresser a eux sont des problématiques
soulevées par les patients et les soignants : « c’est difficile d’expliquer aux autres » ; « les
patients me disent : comment je vais 'annoncer a ma famille ? ». Ce besoin n’apparait pas
de maniére claire dans la littérature, alors qu’il est largement exprimé au sein de nos

entretiens.

Ainsi la sous-adhésion représente un enjeu réel chez les patients atteints de
cancer, pouvant étre a l'origine d’une perte de chance pour le patient et d’'une altération
de sa qualité de vie. En effet, en cas de non-réponse objective ou de réponse insuffisante
au traitement, les soignants risquent de conclure a tort a l'inefficacité du traitement. Ce
concept n’a été décrit que par peu de soignants : « si tu fais ton bilan de réévaluation et
gue ca progresse, bon... Si ¢ca évolue favorablement, tu te dis que le traitement, ils 'ont
pris. Aprés, il y en a qui ont l'air de bonne foi mais c’est vrai qu’il y a toujours

I'incertitude ».

Cette étude a permis de mettre en évidence une autre problématique, spécifique
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des patients oncologiques: la sur-adhésion. Si les patients sont sur-adhérents, ils
s'exposent a des risques de toxicités majeures [33], notamment quand ils choisissent de
ne pas signaler au médecin des toxicités particulieres, de peur de voir leur traitement
stoppé ou les posologies diminuées : « parce que, bon, je sais bien que si j'arréte, ben j'ai
plus rien pour empécher que ca progresse et donc, bon ben ¢a m'embéte et puis c'était
quand méme pas si terrible ces diarrhées ». Ce phénomeéne de sur-adhésion n’est que tres
peu décrit par les soignants : « Quand ils viennent a 2, tu te rends compte que parfois le
patient minimise ses symptomes. Et sa fatigue »; «il y en a qui sont capables de

supporter les pires effets secondaires ».

De la méme facon, la sur-adhésion peut se traduire par une augmentation
volontaire de la posologie ou un non-respect des fenétres thérapeutiques nécessaires a la
bonne tolérance au traitement. Cette notion n’est pas évoquée par les soignants. Par
exemple, certains patients n‘arrétent pas leur traitement malgré la demande de leur
oncologue : « ben de pas prendre du tout de traitement pendant un mois entier, c'est
beaucoup quand méme [...], j'ai quand méme pris parce que, bon ben, vous serez peut-
étre pas d'accord, mais j'ai pensé qu'il valait mieux le prendre, méme s’il marchait moins
bien, que rien prendre du tout ». La sur-adhésion peut également étre la conséquence
d’une mauvaise compréhension du schéma de traitement: « le médecin m’a dit de
m’arréter 1 semaine sur 3, sans doute pour que ¢a me repose, mais comme ¢a allait, ben
j’ai continué sans faire la pause au milieu, comme ¢a c’est plus efficace ». Sur- et sous-
adhésion peuvent se retrouver chez un méme patient : « joublie régulierement mon
traitement alors je note mes oublis et je rattrape lors de la semaine de pause pour étre
slre d’avoir la dose compléete ». Ce concept pourrait étre lié a I'attente forte vis-a-vis du
traitement et a la conscience de la gravité de la maladie. Il reste trés peu décrit dans la

littérature [43].

Dans la littérature scientifique, le patient exprime sa préférence pour la thérapie
par voie orale en raison de l'indépendance, de la flexibilité et de la facilité
d’administration qu’elle procure. Dans I'étude de Liu et al [37], 89% des patients ont
préféré la voie orale. Cette préférence n'était pas liée a I'age, au sexe, au type de cancer
ou aux précédents traitements de chimiothérapie. Les raisons principales étaient la

facilité, les problemes liés a I'administration par voie veineuse (accés, aiguilles) et le fait
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de ne pas étre a I'hOpital. Cette étude a également montré que les patients sont peu
enclins a accepter une réduction de l'efficacité : 70% d'entre eux ne sont pas préts a
accepter un moins bon taux de réponse pour bénéficier de la voie orale. Méme si 99% des
patients ont exprimé une préférence vis-a-vis de la voie d'administration, 39% ont
considéré que le traitement devait prioritairement étre choisi par le médecin et 38% par

eux-mémes.

Ces résultats sont cohérents avec |'étude menée auprés de 97 patients non
préalablement traités pour un cancer du cdlon métastatique, dans 13 centres hospitaliers
britanniques [40]. Elle a montré qu’avant le traitement, 78% des patients déclaraient
préférer le 5-Fluorouracile (5-FU) par voie orale et 4% par voie IV (18% d'indécis). Apres
avoir regu successivement les 2 types de traitement, dans un ordre aléatoire, 57% des
patients déclaraient préférer la voie orale et 32% la voie IV (11% d'indécis). La raison
principale exprimée par les patients qui ont préféré la voie orale était I'avantage d'une
administration a la maison. Pour les patients préférant la voie IV, I'avantage retenu était la
survenue de moins d'effets indésirables [40]. De la méme fagon, dans une autre étude,
84% de patients atteints de cancer du colon ont déclaré préférer la voie orale a la voie IV.
Aprés avoir expérimenté les 2 types de traitement, ces patients ont indiqué que la prise
au domicile, la diminution des effets indésirables et le fait de recevoir des comprimés
plutét que des injections étaient les principales raison d'un tel choix [38]. Les avantages
percus de la voie orale généralement évoqués par les patients et les soignants de notre
étude sont également la facilité d’administration et le fait de ne plus aller a I’hopital :
« c’est pas contraignant, vous n’avez pas besoin d’avoir une piqlire ». Un questionnaire
envoyé a 215 patientes souffrant de cancer du sein métastatique a montré des résultats
similaires. 100% d'entre elles préféraient la capécitabine (voie orale) plutét que le 5-FU
par voie IV. 72% des patientes citaient la facilité comme raison de leur préférence. 65%
d'entre elles considéraient que la possibilité de rester a la maison était un critére
important [42]. D'autres études antérieures ont également montré que le niveau de
satisfaction des patients augmente lorsque le traitement est réalisé a domicile par rapport

a un traitement réalisé a I'hopital [37,41].

Néanmoins, la voie orale ne doit pas remettre en cause |'efficacité du traitement ni

provoquer des risques accrus en termes de toxicité [37,50]. Ces données sont retrouvées
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dans nos entretiens : « j'espére que mon estomac va supporter » ; « il faut étre sir que ca
marche comme la chimio, sinon c’est pas la peine » (patient) ; « les patients préferent la
plupart du temps ce qui est le plus efficace » (médecin). La question des pratiques autour
des TAC orales se révele, entre autres, liée a des croyances interrogeant les notions
d’efficacité et de toxicité du médicament [3]. Pour certains patients, la voie orale serait
moins efficace que la voie IV: « moi, je pensais que ce n’était pas la méme chose. Et
j’avais peur que ¢a ne marche pas » ; « quand on injecte, on est sir, méme si on vomit, on
a la bonne dose ». Pour d’autres, le fait de prendre une thérapie active contre le cancer de
maniere plus soutenue en termes de fréquence (voie orale) serait un moyen de lutter plus
efficacement contre la maladie : « si c’est a prendre toutes les semaines ou tous les jours,
c’est que c’est plus fort, non? ». Mais cette fréquence plus importante représente
également un frein pour certains patients : « si j'avais choisi, j'aurais choisi I'injection. En
prenant tous les jours, ¢ca me rappelle tout le temps que je suis malade ». Cette
représentation differe de celle retrouvée dans la littérature [48] et de celle des soignants :
« a mon avis, ils se sentent moins malades puisqu’ils viennent moins a I'h6pital ». Devant
ces nouvelles modalités de prise en charge a domicile, les soignants évoquent également
leur crainte de la sous-adhésion médicamenteuse : « tu leur fais la perfusion, tu sais ce

que tu leur as passé. La, tu sais pas vraiment s’ils le prennent correctement, réellement ».

Les patients et les soignants évoquent également les désavantages qu’ils voient a
la voie orale, comme le fait de ne plus se voir aussi souvent. Certains soignants parlent de
« sentiment d’abandon », confirmé par les patients. Cette donnée n’apparait pas dans la
littérature. Les représentations de la voie orale des patients leur fait craindre un risque de
mauvaise absorption (« peut-étre que tout n’est pas absorbé »). Cette représentation n’a
jamais été évoquée par les soignants. Les soignants expliquent que, pour les patients, le
fait de prendre une voie orale leur fait penser que la maladie est moins grave ou qu’il y a

moins d’effets indésirables.

Cette étude a permis de mettre en évidence des attentes de la part des patients et
des soignants. Lensemble de ces éléments est en faveur de la pertinence d’un programme

d’accompagnement des patients sous TAC orale.
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5) Conclusion :

Cette étude a permis de montrer que les besoins des patients sont nombreux. On
retrouve par exemple I'explication du plan de traitement et I'information autour des effets
indésirables du traitement et leur gestion a domicile. Il est indispensable d’accompagner
le malade, son entourage et son environnement médical et paramédical face aux
problemes de l'observance, des interactions médicamenteuses, de linfluence de

I'alimentation et des effets indésirables [36].

Une équipe suisse a mis en place des consultations spécialisées par des
pharmaciens, dédiée a la prise en charge de I'adhésion aux traitements médicamenteux
des patients chroniques [4]. L'entretien semi-structuré explore les différents aspects de
I'adhésion, les barrieres mais aussi les ressources dont le patient dispose. Des objectifs
sont fixés au rythme du patient et réajustés. Un résumé de l'entretien est envoyé a
I'oncologue pour en tenir compte dans la décision médicale. L'échange bidirectionnel

d’informations est essentiel en cas de réorientation des objectifs de suivi et de traitement.

De nouvelles modalités de suivi pourraient ainsi étre mises en place via un

programme éducatif pluridisciplinaire, pour répondre aux objectifs suivants :

* assurer la qualité, la continuité et la sécurité des soins,

* replacer les professionnels de ville dans le parcours de soins du patient,

* observer la fréquence des effets indésirables et leur gestion entre le domicile et
I"hopital,

* anticiper la prise en charge par inclusion précoce des patients dans un réseau de santé

territorial spécifique au cancer.

Cette analyse de besoins devra étre réévaluée régulierement, afin de garantir au fil
du temps que les interventions éducatives proposées restent en accord avec les
préoccupations des patients concernés, sans que la perception des soignants ne reprenne

le dessus.
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TROISIEME PARTIE :

Construction et étude de faisabilité d’un
programme éducatif
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Lanalyse de situation a permis de montrer que les besoins et les attentes des
patients atteints de cancer sous traitement par voie orale sont nombreux. Il est
indispensable d’accompagner le malade, son entourage et son environnement médical et
paramédical face aux problemes de I'observance, des interactions médicamenteuses, de

I'influence de I'alimentation et des effets indésirables.

Un défaut d’adhésion médicamenteuse pourrait étre synonyme de perte de

chance pour le patient et représente un véritable enjeu médico-économique.

Ces éléments sont en faveur de la pertinence d’un programme éducatif pour les

patients sous TAC orale.

La deuxieme partie du projet concerne donc la construction d’un projet
d’accompagnement et I’étude de faisabilité de ce projet. Ainsi, il a été imaginé un projet
collaboratif entre une plateforme de coordination (plateforme Coordination Proximité
Santé : plateforme CPS) et le Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble (CHUG). Un
pharmacien d’officine partenaire participe a I'élaboration du projet et propose aux

patients un soutien téléphonique en dehors des heures d’ouverture de la plateforme.
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1) Construction du programme éducatif :

Descriptif du projet :

Loncologue propose au patient le suivi collaboratif par la plateforme CPS et le
CHUG, lors de la consultation correspondant a l'instauration d’'une chimiothérapie par
voie orale ou d’'une TMC orale. Il remet alors la plaquette d’informations au patient avec
les coordonnées téléphoniques de la plateforme. Celle-ci contient le formulaire de
consentement a signer (voir annexe 1), prérequis indispensable pour inclure le patient
dans le programme éducatif. Loncologue prévient alors par téléphone le pharmacien

hospitalier clinicien ou l'interne en pharmacie, selon un planning de présence préétabli.

Celui-ci rencontre alors le patient juste aprés la consultation médicale. Cette
premiére consultation pharmaceutique a pour objectif de réaliser le diagnostic éducatif
en identifiant les besoins du patient ainsi que les freins, atouts et zones d’'ombre pouvant
influencer le comportement d’adhésion. Le pharmacien apporte au patient des
informations personnalisées sur les modalités de prise et la conduite a tenir en cas d’effet
indésirable, afin de lui donner des points de repéres et d'augmenter la sécurité de la prise
en charge (voir annexe 2: fiche pédagogique de Ila premiere consultation
pharmaceutique). Il propose au patient d’inclure le pharmacien d’officine dans le suivi, si
le traitement fait 'objet d’une dispensation en ville. Lofficine est alors contactée, pour
informer le pharmacien référent et prévoir la commande du traitement concerné,
simplifiant ainsi les démarches pour le patient. Le pharmacien hospitalier rédige ensuite
un compte-rendu informatique (fiche Gulper: « observation pharmaceutique »). Ce

compte-rendu est envoyé par mail a I'oncologue et a la plateforme CPS. La fiche de
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consentement leur est faxée. Si le patient est d’accord, un courrier est également adressé
au pharmacien d’officine. Ces documents (compte-rendu et courrier) contiennent les
éléments principaux de la consultation pharmaceutique et les besoins identifiés, ainsi que

le rappel des modalités de traitement et les informations transmises au patient.

Linfirmiere diplomée d’Etat (IDE) de la plateforme CPS réalise ensuite des
entretiens téléphoniques selon une fréquence initialement hebdomadaire. LIDE
responsable du suivi a une expérience de plusieurs années en oncologie. Le cas échéant,
elle oriente le patient vers son médecin traitant ou assure le signalement d’une toxicité a
I'oncologue référent si celle-ci est supérieure ou égale au grade 2 (classification OMS et
I’échelle NCI-CTC de la société francophone de cancérologie digestive [n], voir annexe 3).
La consultation de suivi par téléphone semble étre la plus adaptée, car elle requiert moins
de ressources humaines et matérielles, évite aux patients de se déplacer, limite les colts
relatifs aux transports, permet également d’ajuster la durée de I'entretien (s’il n’y a pas de

probléme clinique particulier, 10 a 20 minutes estimées).

Le pharmacien clinicien ou l'interne en pharmacie revoit le patient juste avant la
consultation médicale, environ un mois aprés l'instauration de son traitement. De cette
facon, la problématique du transport du patient est résolue puisque les 2 consultations
(médicale et pharmaceutique) sont accolées (un transport étant prévu pour la
consultation par I'oncologue). Lobjectif de cette deuxiéme consultation pharmaceutique
est d’apprécier la tolérance globale au traitement et I'évolution de la maladie, et de
négocier les objectifs éducatifs (voir annexe 4: fiche pédagogique de la deuxieme
consultation pharmaceutique). Le patient, avec l'aide du pharmacien, va également

essayer d’identifier des moyens pour atteindre ces objectifs. Le pharmacien évalue
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I'adhésion médicamenteuse. Il transmet ensuite les éléments de synthése a l'oncologue
référent immédiatement aprés (en direct ou par téléphone si entrevue directe
impossible). De la méme facon que lors de la premiére consultation pharmaceutique, un
compte-rendu informatique est rédigé et transmis a lI'ensemble des professionnels de

santé impliqués dans le suivi.

Loncologue référent revoit alors le patient. La consultation médicale est facilitée
par le fait que la consultation pharmaceutique I'a précédée. Loncologue prend en compte
les éléments de synthése transmis pour réévaluer la balance bénéfices/risques du
traitement et I'ensemble de la prise en charge. Il revoit avec le patient ses préoccupations
principales et l'oriente, s’il y a lieu, vers un autre professionnel de santé (diététicien,

psychologue,...).

Les entretiens téléphoniques sont poursuivis, selon une fréquence a adapter aux
besoins du patient et a la tolérance au traitement. L'IDE s’assure de la bonne tolérance du
traitement. Elle évalue avec le patient les moyens employés pour atteindre ses objectifs

éducatifs et I'aide, le cas échéant, a les adapter pour les rendre plus pertinents.

Une troisieme consultation pharmaceutique est ensuite proposée au patient, 3
mois aprés sa derniere venue au CHU, toujours avant la consultation médicale. Son
objectif est d’évaluer l'atteinte des objectifs et d’apprécier 'adhésion thérapeutique
globale (voir annexe 5 : fiche pédagogique de la troisieme consultation pharmaceutique).
Le pharmacien revient sur la tolérance et les principales difficultés rencontrées et
évoquées par le patient. Il transmet a 'oncologue les éléments de synthese et rappelle au
patient que le suivi systématique sera interrompu, mais qu’il peut faire a nouveau appel

au pharmacien clinicien en cas de besoin. De la méme facon que précédemment, un
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compte-rendu informatique est rédigé et un courrier adressé au armacien d’officine
t d f t t réd t d h d’off

référent.

Loncologue revoit alors le patient et détermine le rythme des consultations
ultérieures, en fonction de I'examen clinique, des données biologiques et des éléments

fournis par le pharmacien.

En cas de nécessité, le patient pourra joindre la plateforme CPS aux heures
ouvrables ainsi que la pharmacie d’officine partenaire en fin de journée et le samedi. Il
peut également joindre son pharmacien d’officine, qui a été inclus dans le suivi. En dehors
de ces horaires, le patient peut joindre le médecin de garde d’oncologie via le standard du

CHUG.

Le dispositif de suivi est résumé dans la figure 1.

81



1% consultation

médicale

*Par Voncologus *23r iz pharmacen o infirmiers formes A 1mois de
hospitaker Cinicien hospitabier enoncologe o la Finstauration du
refaremt ou linterne en pateforme 85 tratemant

*Instauration de fa oharmace, sutfa * Entretiens semi- *2ar s pharmacien
thérapeutique ant- corsutaton directifs a Faide clinicien hospitalier
cancEreuss par médicale cunefone ou linterne en
vosorae * Accompaznemant protocolizds pharmacs, pracacs

® Proposition de suivi de la mise en route ® Suivi de tolérance | a mmwn
par 'z platsforms du traitement gestion du médicale )

CcPS o blan scucatt tratemant e Fayoriser Vadhesion
therapsutigue
8 _J . _J \ S . w

157 consultation
pharmaceutique

=

Entretiens
téléphoniques

hebdomadaires

2™ consultation
‘ pharmaceutique

Consultations

- pharmaceutiques =) meédicales

Suivantes

Consultations

suivantes

eZar foncologus epar Vinfrmigre d2 * Optionnefies, *Tous l2s 3 mois
nosotaler referent la plateforme CP5 orececent @ minimum
* Reevaluation du e Entretiens semi- mmt‘oﬂ * Par Voncologus
ratement mis en Srectds alace medicale refarant
pacs & une fiche *Suivice tolerance *Peut cemancer
protocoises *Fayorser Pintervention d’un
* Suivide toldrance , Fadhésion pharmacien
gestion du thérapeutique
ratement
\ \ > s 2 A

Figure 10 : schéma du projet d’accompagnement des patients sous TAC orale

Ce dispositif impliquera donc du personnel soignant hospitalier (oncologue
référent, pharmacien clinicien ou interne en pharmacie) et du personnel extrahospitalier
(infirmiere possédant une expérience en oncologie de la plateforme de santé, médecin

traitant, pharmacien d’officine, assistante sociale,...).

Les arguments importants pour développer ce projet tournent autour de la

complexité de I'organisation du suivi de ces patients, concernés par des pathologies
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lourdes et des traitements parfois tres onéreux (voir annexe 6 : colt mensuel moyen des

TMC par voie orale).

Les impacts majeurs visés du projet sont les suivants :

e optimisation de I'adhésion thérapeutique, participant a l'efficacité clinique du

traitement ;

e meilleur contréle de la tolérance (il est plus difficile de prévenir le risque
d’événements indésirables graves avec un suivi a distance, en I'absence d’un suivi
régulier a I’hopital de jour et sans suivi téléphonique. Cette notion a été largement

abordée par les soignants et les patients lors de I'analyse de situation) ;

e meilleure adaptabilité du suivi du patient (compte-tenu de la récurrence des

contacts avec le dispositif de suivi) ;

e diminution de l'impact médico-légal pour le professionnel de santé et

I’établissement.
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2) Etude de faisabilité :

2.1 Introduction :

Un projet collaboratif entre une structure hospitaliere et une plateforme de
coordination de réseaux de santé a donc été imaginé pour construire un programme
d’éducation thérapeutique destiné aux patients sous TAC par voie orale. Une étude de
faisabilité de ce projet doit étre réalisée, afin d’évaluer les moyens nécessaires pour

garantir la pérennité du suivi des patients.

2.2 Patients et méthodes :

Un patient volontaire a bénéficié du suivi éducatif pendant 1 mois afin de pré-
tester les articulations entre les différents intervenants et la faisabilité technique (locaux,
temps dédié, matériel informatique disponible,...) du suivi. Ensuite, les patients ont été
inclus via les consultations d’oncologie médicale du CHU de Grenoble. Deux oncologues
référents participent a cette étude de faisabilité, ainsi qu’un pharmacien hospitalier et un
interne en pharmacie. Pour la plateforme CPS, une IDE et une assistante sociale (AS) ayant
une expérience en cancérologie collaborent avec I'équipe soignante intra-hospitaliere. Un
pharmacien d’officine partenaire est inclus dans le groupe de travail. La file active est
estimée entre 2 et 3 patients par semaine. Les capacités de suivi des patients par la

plateforme CPS sont limitées (dans le cadre de cette étude pilote) a 25 patients.

Les criteres d’inclusion et d’exclusion des patients sont indiqués dans le tableau lIl.
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Tableau Il : critéres d’inclusion et de non-inclusion (étude de faisabilité)

Criteres d’inclusion Critéres de non-inclusion
Age > 18ans Patients mineurs ou majeurs protégés par
la loi
Patient francophone ou présence d’un Patients ne parlant pas frangais

traducteur formé

Absence de troubles cognitifs Présence de troubles cognitifs
Patients suivis par un oncologue Patients atteints d’une pathologie
hospitalier du CHU de Grenoble hématologique maligne

Patients atteints d’un cancer solide, hors Contre-indication au traitement par voie
oncologie thoracique et tumeurs orale
cérébrales
Traitement initié par thérapie moléculaire Traitement en cours par voie injectable
ciblée ou chimiothérapie par voie orale seule

Tous les traitements concomitants sont autorisés.

Les critéres d’évaluation sont les suivants :

Critere principal : faisabilité
- Temps de travail par opérateur (oncologue si temps supplémentaire par
rapport a une consultation classique ; pharmacien hospitalier ; IDE plateforme) ;
- Recueil des situations problématiques dans la mise en place (planning,
locaux, communication ville-h6pital et intra-hospitaliére ; tracabilité des données

patient et de I'activité).

Critéres secondaires :

- durée moyenne de suivi ;

- file active de patients ;
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- nombre de signalements effectués aupres de l'oncologue par la
plateforme CPS: événements indésirables (effets indésirables et erreurs
médicamenteuses, aggravation clinique) ;

- nombre d’hospitalisations ;

- pourcentage de pharmaciens d’officine acceptant d’étre inclus dans le

dispositif de suivi.

2.3 Résultats intermédiaires (étude encore en cours)

16 patients (12 femmes, 4 hommes) ont été inclus en 5 mois (de fin février 2013 a
fin aoGt 2013 ; (juillet exclus pour cause de congés des médecins oncologues). L'age
moyen était de 68,0 ans [55-87], I'dge médian de 66,5 ans. 15 patients avaient une

pathologie tumorale au stade métastatique, 1 patient était en situation adjuvante.

Pour 6 patients, le suivi proposé est toujours actif.

Pour les 10 autres patients, la durée moyenne du suivi est de 75,4 jours [6-180].

Les motifs de sortie du programme éducatif sont les suivants :

- 3 patients sont décédés ;

- 3 patients ont présenté une poursuite évolutive ayant conduit a arréter le
traitement par voie orale pour débuter un autre traitement par voie

intraveineuse ;

- 2 patients ont présenté une mauvaise tolérance au traitement prescrit
ayant entrainé l'arrét total du traitement (hypertension maligne sous

sunitinib, altération de [I'état général avec asthénie intense sous
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évérolimus) ;

2 patients ont présenté une mauvaise tolérance, entrainant la substitution

par un autre traitement par voie intraveineuse (syndrome mains-pieds

grade 3 sous capécitabine, altération de I'état général et toxicité
hématologique sous vinorelbine orale).
Les caractéristiques des patients sont résumées dans le tableau IV.
Tableau IV : résumé des caractéristiques des patients inclus
Patient | Age | Sexe Pathologie TAC orale Date Date de fin Motif de
inclusion du suivi sortie du
programme
1 66 M Adénocarcino | Régorafénib 26/02/2013 | 27/08/2013 | Toxicité
me de la cutanée et
jonction recto- progression
sigmoidienne tumorale
2 56 | M Cancer du rein | Sunitinib 13/03/2013 | 18/03/2013 | Hypertension
métastatique maligne
3 65 F Cancer du sein | Evérolimus 19/03/2013 | 03/05/2013 | Déces
métastatique
4 55 F Cancer du sein | Capécitabine 19/03/2013 | 12/04/2013 | Déces
métastatique
5 5 | M Sarcome Sorafénib 19/03/2013 | Suivien
métastatique cours
6 81 F Cancer du sein | Vinorelbine 08/04/2013 | 25/07/2013 | Mauvaise
métastatique tolérance
clinique
7 67 F Cancer de Cyclophosphamide | 08/04/2013 | 30/05/2013 | Poursuite
I'ovaire évolutive
métastatique
8 67 F Cancer du sein | Evérolimus 16/04/2013 | 13/08/2013 Poursuite
métastatique évolutive
9 55 F Cancer du sein | Capécitabine, 06/05/2013 | 07/07/2013 Déces
métastatique Lapatinib
10 82 F Cancer du sein | Capécitabine 13/05/2013 | 21/08/2013 Mauvaise
adjuvant tolérance
clinique
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Patient | Age | Sexe Pathologie TAC orale Date Date de fin Motif de
inclusion du suivi sortie du
programme
11 87 F Carcinome Evérolimus 11/06/2013 | 01/08/2013 | Altération de
neuro- I'état général :
endocrine arrét du
gastrique traitement
12 73 F Cancer du sein | Vinorelbine 06/08/2013 | Suivi en
métastatique cours
13 72 | F Cancer du sein | Cyclophosphamide | 12/08/2013 | Suivi en
métastatique cours
14 64 F Cancer du sein | Capécitabine 20/08/2013 | Suivi en
métastatique cours
15 62 F Cancer du sein | Capécitabine 20/08/2013 | Suivi en
métastatique cours
16 81 M Cancer du rein | Sunitinib 26/08/2013 | Suivi en
métastatique cours

Un seul patient a eu les 3 consultations médicales et pharmaceutiques prévues

dans le suivi. Pour les autres patients, le nombre de consultations médicales et

pharmaceutiques apparait dans le tableau V, avec les raisons pouvant expliquer un écart.

Tableau V : nombre de consultations réellement effectuées et écarts observés

Nombre de Noml.are de Nombre de
consultations par consultatlonsr par le patients Explication de I'écart observé
I'oncologue pharn-1ac.|en concernés
hospitalier

Suivi en cours pour 2 patients, sortie

1 5 prématurée du programme pour 3 patients (2
déces, 1 intolérance majeure)
Patients non revus en 2°™° consultation

1 3 pharmaceutique car non prévu sur le planning
ou pharmacien non disponible
Suivi en cours pour un patient, sortie

2 3 prématurée du programme pour 2 patients (1
intolérance, 1 poursuite évolutive)
Patiente incluse en I'absence d’un pharmacien,

0 1 non revue lors de sa 2°™ consultation médicale
car non prévue sur le planning
3°™ consultation médicale programmée pour

2 1 arrét du traitement par voie orale (poursuite
évolutive)
Pharmacien non disponible

0 2
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La consultation médicale lors de l'instauration d’une TAC orale a été jugée plus
chronophage par les oncologues par rapport a une chimiothérapie conventionnelle, sans
que cet écart ait pu étre mesuré. La premiére consultation pharmaceutique a une durée
moyenne de 49 minutes [25-80] (valeur calculée sur 6 consultations), la deuxieme de 29
minutes [23-42] (valeur calculée sur 4 consultations). La plateforme CPS a réalisé 68
entretiens téléphoniques. En moyenne, la durée du premier appel était de 24,6 minutes

[15-66]. La durée moyenne des appels suivants a été estimée a 15,6 minutes [1-45].

Le pharmacien ou linterne en pharmacie ont eux-mémes rédigé les comptes-
rendus des consultations pharmaceutiques et les courriers envoyés aux pharmaciens
d’officine. Le temps rédactionnel a ainsi été estimé a 30 minutes par patient et par

consultation (moyenne établie sur 4 consultations pharmaceutiques).

L'IDE a signalé des événements indésirables pour 3 patients :

- signalement pour difficulté respiratoire sous évérolimus, ayant conduit a
pratiquer une radiographie pulmonaire et a avancer la consultation

médicale. Le traitement a d( étre arrété.

- signalement auprés de l'oncologue d’une toxicité cutanée de grade 3
(syndrome mains-pieds) sous régorafénib qui a conduit a prévoir une

consultation médicale anticipée et a la diminution de la posologie.

- signalement aupres du pharmacien clinicien (oncologue en congés) d’une
altération de I'état général sous évérolimus, ayant conduit a un entretien

téléphonique avec un autre oncologue et la programmation d’une
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consultation médicale anticipée. Le traitement a d( étre arrété pour

toxicité.

Cing patients ont d( étre hospitalisés pendant le suivi, dont 2 patientes a la suite

d’un signalement de la part de I'IDE de la plateforme CPS :

- altération de I'état général d’'une patiente sous capécitabine (la fille de la

patiente ayant signalé au téléphone que sa mére ne se levait plus)

- apparition de douleurs abdominales invalidantes avec augmentation de la

bilirubinémie chez une patiente sous capécitabine et lapatinib.

Les 3 autres patients ont été hospitalisés pour les raisons suivantes :

- venue aux urgences pour altération majeure de [|'état général (choc

septique),

- hospitalisation sur demande du médecin traitant pour altération de |'état

général,

- reconnaissance des signes d’hypertension par un patient sous sunitinib qui
I'a conduit a consulter son médecin traitant qui I'a orienté vers les

urgences.

Neuf pharmaciens d’officine ont été contactés et tous ont accepté de participer au
suivi des patients. Un patient n’avait pas de pharmacie attitrée. Pour 2 patients, la
pharmacie n’a pas été contactée, dont 1 parce qu’il était encore hospitalisé, sans date de

sortie a domicile prévue.
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Cette étude a également mis en évidence des difficultés de fonctionnement.

La premiere concerne la transmission des données entre la plateforme CPS et
I’équipe intra-hospitaliere. Un espace de stockage partagé gratuit, disponible sur Internet,
a été utilisé pour stocker les documents communs (fiches d’informations patient, fiche de
toxicité, fiche d’entretien,...), accessibles a tous les membres de I'équipe grace a un mot
de passe personnel. Il ne pouvait pas étre utilisé pour stocker les documents contenant
des données personnelles des patients. Pour transmettre les comptes rendus des
consultations pharmaceutiques, le mail a été préférentiellement utilisé pour des
questions de praticité et de rapidité (le compte-rendu pouvant étre transmis directement
via I'intranet du CHU), mais ceux-ci ont été envoyés depuis une messagerie non sécurisée.
Le fax a également été utilisé pour envoyer les documents d’inclusion dans le suivi a la
plateforme CPS. LU'IDE et I'AS de la plateforme ont signalé le besoin d’avoir accés a des
éléments du dossier du patient suivi, comme [I'historique de sa maladie et de ses
traitements et les comptes-rendus. Ces éléments ont alors été rajoutés dans le compte-

rendu de la premiére consultation pharmaceutique.

Une autre problématique a été l'adaptation de la fréquence des entretiens
téléphoniques a la tolérance au traitement et aux besoins des patients. Quand la
plateforme a proposé d’espacer les appels, la tolérance au traitement étant jugée bonne
par le patient et les soignants, des freins de la part des patients sont apparus. Ainsi, un
patient a demandé a poursuivre une fréquence hebdomadaire, en exprimant sa peur
« d’étre laissé a I'labandon ». Un autre patient a accepté une fréquence mensuelle, mais a

déclaré regretter que ces appels se soient espacés, méme s’il pouvait toujours les
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contacter en cas de besoin. Les autres patients ont conservé une fréquence
hebdomadaire, parce qu’une tolérance non optimale a été constatée. 3 patients sont
encore dans le premier mois de suivi aprés inclusion, la fréquence hebdomadaire est donc

en cours.

Linclusion d’un patient hospitalisé a posé probleme pour déterminer le calendrier
du suivi, car la sortie d’hospitalisation n’était pas encore programmée. Il a été ainsi
difficile de déterminer précisément les besoins du patient, sa situation pouvant étre
radicalement modifiée a son retour a domicile. De plus, le début des entretiens
téléphoniques doit concorder avec son retour, or la plateforme CPS n’a pas de moyen
direct de savoir quand le patient retournera chez lui, ce qui impose aux soignants
intrahospitaliers (pharmacien ou oncologue) de surveiller le séjour du patient et de leur

signaler la date de sortie.

Pendant I'ensemble de I'étude de faisabilité, 'ensemble des acteurs du suivi s’est
réuni une fois par mois au cours de réunions d’1h15 afin de faire le point sur les patients

inclus (accord sur les objectifs éducatifs) et avancer sur les difficultés rencontrées.

2.4 Discussion :

16 patients ont été inclus en 5 mois, soit un peu plus de 3 patients par mois. La file

active est donc moins importante que prévue, mais il faut prendre en compte que les
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patients atteints de tumeurs cérébrales et de cancers broncho-pulmonaires n‘ont pas été

inclus. Or les TAC orales représentent une part importante de leur prise en charge.

Un patient inclus était hospitalisé, ce qui a entrainé des difficultés pour prévoir la
sortie au domicile et le planning des futures consultations. Cette situation n’avait pas été
anticipée. Elle devra faire I'objet d’'un protocole précis, afin de faciliter la mise en place du

démarrage du suivi a la sortie d’hospitalisation.

Un seul patient a eu les 3 consultations médicales et pharmaceutiques prévues : il
est encore trop t6t pour estimer si I'organisation telle qu’elle est prévue est a revoir. La
durée moyenne du suivi, actuellement évaluée sur 10 patients a un peu plus de 75 jours,
semble indiquer que l'intervalle est trop important entre les différentes consultations,
notamment entre les 2 premieres consultations médicales dont le délai pourrait ne pas
devoir dépasser un mois (durée totale prévue du programme éducatif d’environ 90 jours).

La fin de I'étude de faisabilité permettra d’éclaircir ce point.

Certains patients n‘ont pas eu les consultations pharmaceutiques telles qu’elles
étaient prévues dans le suivi. Un patient n’a pas pu étre vu car I'oncologue n’a pas réussi a
joindre le pharmacien a temps par téléphone. Deux autres n‘ont pas été vus en 28me
consultation pharmaceutique car ils n'avaient pas été prévus sur le planning ou parce que
leur date de consultation a été modifiée. Un autre n’a pas été vu en 3°M consultation
pharmaceutique parce que le pharmacien n’était pas présent. Pour remédier a ce
probléme, un planning commun « présence pharmaceutique/dates de consultations

prévues » pourrait étre mis en place. Pour faciliter la réalisation de ces consultations dans

de bonnes conditions, un effectif de 3 pharmaciens hospitaliers ou internes en pharmacie
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parait nécessaire, pour assurer une présence continue, en prenant en compte les congés
et les obligations de service. Cet effectif semble indispensable pour imaginer poursuivre
voire étendre ce programme éducatif a d’autres pathologies, comme les tumeurs
cérébrales et les tumeurs broncho-pulmonaires. En effet, pour le moment, le suivi est
assuré sur deux demi-journées correspondant aux plages de consultation des oncologues
participant a cette étude. Ce projet a néanmoins pour vocation de s’adresser a I'ensemble
des patients chez lesquels sont instaurés une TAC orale, et ce par I'ensemble des
oncologues du CHUG qui voudront s’associer a ce projet. De la méme fagon, pour la
plateforme CPS, un effectif de 3 professionnels de santé parait nécessaire pour assurer la

fluidité du service rendu, en regard du temps dédié au suivi de ces patients.

Tous les pharmaciens d’officine contactés ont accepté d’étre inclus dans le suivi de
leurs patients et de commander le traitement. La place du pharmacien d’officine est
primordiale. La dispensation est en effet une étape a risque, qui doit sTaccompagner de

conseils adaptés [o].

Il peut également revoir avec le patient I'ensemble de son traitement et la fagon de
le gérer. 2 patients ont fait appel a leur pharmacien d’officine pour améliorer leur gestion
des médicaments a domicile, notamment pour les traitements de support. Le patient peut
aussi s'adresser librement a ce professionnel de santé, sans rendez-vous, qui peut ensuite

I'aiguiller le cas échéant vers le médecin traitant ou I'oncologue référent.

Le pharmacien d'officine partenaire participe au groupe de travail pour

représenter ses colléegues pharmaciens et mieux définir leurs attentes.

Le principe d’évolution de la fréquence des appels téléphoniques par la plateforme
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CPS a soulevé des freins qui n‘avaient pas été anticipés. Initialement, il avait été décidé
une fréquence hebdomadaire le premier mois. Si la tolérance au traitement était jugée
bonne par le patient et par les soignants, les entretiens auraient eu lieu ensuite une fois
tous les 15 jours pendant le deuxiéme mois, puis une fréquence mensuelle aurait été
adoptée. Tel qu’il avait été imaginé, cet allongement de l'intervalle permettait a la
plateforme CPS d’absorber l'inclusion de nouveaux patients, en libérant des créneaux
horaires téléphoniques, et de limiter la présence des soignants dans la vie du patient au
juste nécessaire. Pourtant, les patients concernés ont refusé ou accepté difficilement
d’espacer ces appels, montrant ainsi que le sentiment d’abandon a domicile est un frein
sur lequel il est nécessaire de travailler. Le suivi proposé a peut-étre créé involontairement
une dépendance psychologique. Le recours a l'avis d’un psychologue parait nécessaire

pour répondre a cette question et adapter au mieux le suivi proposé.

La transmission des informations entre les différents acteurs de la prise en charge
pose le probléeme de la confidentialité des données. En effet, la transmission de données
individuelles, donc confidentielles, est reglementée par la Commission Nationale de

I'Informatique et des Libertés (CNIL).

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
soins [p] autorise les professionnels de santé a échanger des informations relatives a un
méme patient, afin d’assurer la continuité des soins ou de déterminer la meilleure prise
en charge possible. Lorsque le malade est pris en charge par une équipe de soins dans un
établissement de santé, les informations peuvent étre confiées a 'ensemble de I'équipe.

Pour autant, La messagerie électronique et le fax, méme s’ils apportent un gain de temps,

95



ne constituent pas a priori un moyen de communication sr pour transmettre des
données médicales nominatives. Une simple erreur de manipulation (e-mail erroné,
erreur de numérotation du fax destinataire,..) peut conduire a divulguer a des
destinataires non habilités des informations couvertes par le secret médical et a porter

ainsi gravement atteinte a I'intimité de la vie privée des patients.

Ainsi, la CNIL précise que «si vous étes amené a utiliser une messagerie
électronique, vous devez impérativement recourir a une messagerie sécurisée intégrant un
module de chiffrement des données (les messages transitent sur des serveurs
intermédiaires et restent stockés sur votre serveur de messagerie tant que vous ne les avez
pas téléchargés sur votre micro-ordinateur) » [q]. La messagerie du CHU de Grenoble n’est
pas sécurisée. Afin de respecter au mieux le principe de confidentialité, ces données
devraient passer via une plateforme sécurisée ou étre envoyées uniquement par fax,
selon les recommandations de la CNIL. Cette derniére solution paraissant chronophage et
moins conviviale, I'équipe soignante devrait se rapprocher du service informatique pour
utiliser un canal sécurisé. En fonctionnant ensemble dans le but d’assurer la meilleure
prise en charge pour le patient, la transmission des données est légalement autorisée

entre les acteurs intrahospitaliers et extrahospitaliers.

La problématique des informations faxées est identique, puisque la CNIL

recommande les mesures de précautions suivantes [q] :

- le fax doit étre situé dans un local médical, physiquement contrélé et
accessible uniguement au personnel médical et paramédical ;
- limpression des messages doit étre subordonnée a l'introduction d’un code

d’accés personnel ;
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- lors de I'’émission des messages, le fax doit afficher l'identité du fax

destinataire afin d’étre assuré de I'identité du destinataire avant envoi ;

- doubler I'envoi par fax d’'un envoi des documents originaux au destinataire par

courrier ;

- préenregistrer dans le carnet d’adresses des fax (si cette fonctionnalité existe)

les destinataires potentiels.

Dans notre situation, le fax est bien situé dans un local adapté (le secrétariat ou le
bureau infirmier). Par contre, il n‘affiche pas I'identité du destinataire et ne demande pas
de code d’acces. Pour augmenter le niveau de sécurité, I'envoi des originaux par courrier a
la plateforme CPS des documents faxés a été mis en place de maniere systématique (fiche
de consentement).

De plus, lors de la 2°™ et 3°™° venue du patient au CHUG, la création d’un support
écrit, rempli par le pharmacien a la fin de sa consultation et validé par le patient, sera mis
en place pour faciliter la transmission des éléments de synthése entre le pharmacien

hospitalier et I'oncologue. Il sera déposé au secrétariat entre les 2 consultations.

2.5 Conclusion :

Le choix d’un suivi individuel plutét que collectif semble pertinent, tant ce suivi
s'adresse a des patients avec des pathologies différentes et des traitements variés (avec
des schémas de prise et des profils de tolérance variables). Il apparait important
d’intervenir dés la mise en route du traitement. De plus, dans de nombreux cas, ces

traitements s’adressent a des patients atteints de maladie métastatique, ayant déja eu
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plusieurs lignes de traitement, donc avec des expériences antérieures personnelles qui
nécessitent d’identifier rapidement leurs représentations sur le traitement et la maladie.
Parfois, comme cela a été le cas dans notre étude, le pronostic vital est engagé a moyen
terme du fait d’'un stade avancé de la maladie. Il n’est donc pas possible d’inclure le
patient au sein d’un suivi collectif qui n’interviendrait que plusieurs mois apres.
Cependant, il pourrait étre possible, suite au diagnostic éducatif, de choisir de ne pas
poursuivre le suivi (si le patient ne le souhaite pas ou que le moment n’est pas adapté) ou
d’orienter le patient vers un autre type d’encadrement éducatif, avec séances collectives,
si celui-ci répond mieux aux besoins et attentes du patient. Cela pourrait par exemple étre
proposé aux patients atteints de tumeur rénale, dont la TMC représente la premiere ligne

de traitement. Un programme d’ETP destiné a ces patients est en cours d’étude au CHUG.

Accompagner ces patients grace au programme éducatif individuel proposé a
permis de répondre a certains de leurs besoins. Des informations pertinentes, notamment
sur les modalités de prise et la gestion des effets indésirables a domicile, et adaptées au
patient ont pu étre fournies, répondant ainsi a des besoins largement exprimés par les
soignants et les patients lors de I'analyse de situation. De la méme facon, le suivi
téléphonique permet de lutter contre le sentiment d’abandon par I'équipe hospitaliere. Ce
suivi a également permis de signaler des situations cliniques altérées (par la maladie ou le

traitement) et ainsi améliorer la sécurité des soins et la rapidité de la prise en charge.

Des questions restent toutefois encore en suspens: pertinence du suivi
téléphonique par rapport a des entretiens en face-a-face, mise en place de séances

collectives autour de besoins similaires, dépendance des patients a un contact régulier,...

Les patients traités par hormonothérapie ont été exclus de ce programme éducatif
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(sauf si elle était associée a une TMC). En effet, il nous a semblé que ces patients n’avaient
pas les mémes besoins: généralement meilleure tolérance, durée du traitement plus
longue, patients plus fréqguemment en situation adjuvante... Malgré cela, I'enjeu de
I'adhésion thérapeutique reste important chez ces patients, notamment dans le cas de
I’hormonothérapie adjuvante dans le cancer du sein non métastatique. Pour ces
patientes, la durée de I’hormonothérapie est en effet pour l'instant de 5 ans, mais
pourrait étre augmentée a 10 ans, des études ayant montré I'intérét d’'une augmentation
de la durée de traitement pour augmenter la survie sans progression [r,s]. Limpact sur la
survie globale reste a démontrer. Une analyse de situation spécifique a ces patients

pourrait étre conduite, afin de leur proposer un accompagnement adapté.

La phase 2 de ce projet a fait 'objet de candidatures a des bourses financées par
les laboratoires pharmaceutiques et a une proposition de communication au congrés de la

Société Francaise de Pharmacie Oncologique (voir annexes 7 et 8).

La phase 3 est a construire, en partenariat avec l'unité transversale d’éducation
thérapeutique du patient et le centre d’investigation clinique, et pourra également faire
I'objet de candidatures a des bourses. Elle pourra permettre de montrer I'amélioration de

la qualité des soins induite par ce programme.

L'évaluation de l'impact du programme éducatif pourra en partie étre réalisée
grace a des questionnaires, remplis par les patients, qui pourront, entres autres,

comporter les éléments suivants (voir annexe 9) :

- représentation autour du traitement prescrit par voie orale : d’aprés la version
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francaise du Brief Medication Questionnaire [t] ;

adhésion médicamenteuse : d’aprés le questionnaire MORISKY-GREEN®) [u] ;

satisfaction des patients (d’apres le questionnaire SAT-Med.Q®) [v] ;

qualité de la vie : d’aprées le questionnaire EORTC-QLQ-C30 [w] ;

le sentiment d’auto-efficacité : d’aprés I'échelle SOCRATES® [x].
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Thése soutenue par : VaLeriE DOBREMEZ
Titre : ANALYSE DE SITUATION ET EVALUATION DE LA FAISABILITE D'UN PROGRAMME EDUCATIF INDIVIDUEL,

AUPRES DE PATIENTS 30US THERAPIE ANTICANCEREUSE PAR WOIE ORALE.

Conclusion

Le développement des thérapies anticancéreuses orales ces derniéres années a
participé a révolutionner la prise en charge des patients atteints de cancer. Elles nécessitent
une excellente coordination entre la ville et I'hdpital, puisque le traitement sera pris a
domicile et qu'il n'y aura plus de suivi régulier du patient en hdpital de jour.

Dans un premier temps, I'étude qualitative a permis d'identifier les freins et les
leviers de I"adhésion thérapeutique des patients atteints de cancer sous traitement par voie
orale, ainsi que leurs représentations vis-a-vis d'un traitement par vole orale.

Certains éléments spécifiques, retrouvés cher quelques patients, comme le
sentiment d'abandon par I'équipe hospitaliére et le phénoméne de sur-adhésion, doivent
absolument &tre pris en compte dans Faccompagnement des patients atteints de cancer.
L'éducation thérapeutique du patient s'inscrit done dans la prise en charge de ces patients,
pour améliorer Fadhésion thérapeutique mais aussi la qualité, 'efficacité, la sécurité et la
continuité des soins, grace a une étroite collaboration ville-hépital. Un programme éducatif
individuel a ainsi été congu, adapté 4 chague patient grice au diagnostic éducatif initial.

Une étude de faisabilité a ensuite été initiée pour évaluer les moyens nécessaires
pour essayer de garantir la pérennité du suivi de ces patients et résoudre les difficultés

organisationnelles.

Une étude meédico-économique sera maintenant nécessaire pour vérifier 'impact du
programme éducatif. Elle pourra &tre élaborée en partenariat avec 'Unité Transversale
d'Education Thérapeutigue du Patient et le Centre d’Investigation Clinique. Cette étude
pourra s'attacher 4 démonter Fimpact du programme au niveau de la satisfaction des
patients et des soignants, du comportement d’adhésion thérapeutique et de la qualité de vie
des patients. Cette dimension médico-économique devra également &tre explorée, pour

s'assurer que le rapport bénéfices/colts est favorable au programme éducatif proposé :
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recours aux urgences, hospitalisations 2 la suite d’une iatrogénie, consultations médicales
supplémentaires, reprise d'une activité professionnelle,...

Un protocole de coopération entre professionnels de santé pourra étre rédigé
conformément au mode d’emploi fourni par la HAS d’avril 2012". Une demande d'agrément
du programme éducatif auprés de Agence Régionale de Santé sera également 3 envisager 4
la conclusion de I'étude de faisabilité.

La mise en place de ce projet a fait I'objet d’une présentation en Commission
Médicale d’Etablissement, sur demande du vice-président, ce qui souligne I'intérét porté 3
cet enjeu médical et économigque que représentent I'avénement des thérapies moléculaires

ciblées et les chimiothérapies par voie orale.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER

Grenoble, le 05-05-2013

LE DOYEM LE PRESIDENT DE LA THESE

A

Professeur Benoit ALLENET
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Annexe 1 : plaquette de la plateforme CPS
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Bien suivre son traitement

pour une meilleure effFicacité

114



Vous béréficiez d’un traitement par chimiothérapie orale

ou par thérapie ciblée. Celui-ci nécessite un suivi rigoureux.

POURQUOI ?

Le suivi sera assuré par une irffirmiére spécialisée
a I"aide d’un questionnaire permettant de
détecter et de gérer au plus 15t les efFets
indésirables.

EN CAS DE BESOIN
vous pouvez également contacter Pinfirmiére
de la Plateforme CPS au:
06 37 04 50 06
de 10h00 & 12h00, en semaine.
En dehors de ces heures,
laisser un message sur le répondeur.

QUI PEUT VOUS SOUTENIR ?

AGARO!
contact@agaro.org

Tél.06 12 17 27 11 - 06 46 85 14 82
Site internet : www.agaro.org

_.g‘________________________________________

INFORMATION AU PATIENT

Je soussigné(e),

Nom - Prenom -
Tél Portable - .
Déclare avoirregu du Dro__ .. Oncologue au CHU,
etdu Dro i, Pharmacien(ne) au CHU

J'accepte le suivi téléphonique de mon traitement par la Plateforme CPS

Cachet et signature de I'Oncologue : Signature du patient :

A FAXER AU : 04 76 54 49 36
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Annexe 2

Consultation pharmaceutique n°1 :

Diagnostic éducatif et informations personnalisées

Objectif général : établir le diagnostic éducatif et apporter des informations-clés pour la sécurité du

patient.

Pré-requis :

- une thérapie anti-cancéreuse par voie orale (TACO) vient d’étre initiée chez le

patient ;
- patient francophone (ou présence d’un traducteur), capacités cognitives intactes ;

- pas de contre-indication a la TACO.

Fréquence : immédiatement apres la consultation médicale, apres instauration du traitement par

voie orale

Durée : 45 minutes

Animation : non

Messages-clés :
- identification des besoins du patient

- identification des freins/atouts/zones d’ombres
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- mettre en sécurité le patient : apport d’'informations personnalisées

- donner au patient des points de repéres

Préparation de la séance :
- pilulier avec les comprimés et/ou gélules

- carnet d’'information patient (ou fiche d’information patient issue du réseau régional

en I'absence de I'existence d’un carnet patient)

- schéma des modalités de prise en couleur

Déroulement de la séance :

Séquence 1 :

Objectif opératoire : présenter au patient le suivi proposé et les objectifs de cette séance

Outils : plaquette de la plateforme CPS

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 3 minutes

Déroulement :

Premiere question : « que vous a dit le médecin ? »

Deuxiéme question : « qu’attendez-vous de ce suivi collaboratif entre la plateforme de santé et le

CHU ? »

Le soignant revient le cas échéant sur les modalités de suivi.

Il décrit les objectifs de la séance en cours :
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- Comprendre la situation du patient et ses problématiques

- Identifier ses besoins

- Apporter une information sur les modalités de prise

- Apporter une information sur la conduite a tenir en cas de souci et savoir qui

contacter.

Séquence 2 :

Objectif opératoire : analyse de la situation du patient
Outils : entretien semi-directif, avec des questions ouvertes.
Matériel : feuilles, stylo, feuille blanche

Durée : 30 minutes

Déroulement :

Premiére question : « parlez-moi de votre maladie ? »
Identification :

- des représentations du patient autour de la maladie

- des préoccupations principales: craintes, peurs, activités de la vie quotidienne

importantes pour le patient

- des difficultés actuelles (situation non figée) ressenties par le patient,

- de son mode de vie : entourage du patient (identification des personnes ressources)

- des besoins spécifiques du patient : doivent émaner d’au moins 2 constats (un seul

constat isolé constituera une zone d’ombre a explorer)

- de larelation avec le systéeme de soins
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- du recours potentiel aux médecins alternatives complémentaires: s’il y a lieu,

comprendre la place donnée a ces médecines alternatives par le patient.

- des traitements personnels actuels du patient et leur gestion a domicile.

Pendant cette séquence, les verbatims du patient sont notés par le soignant le plus exactement
possible, sans interprétation ni jugement (entretien non enregistré). Le soignant n’intervient pas

pour corriger un comportement et/ou apporter un jugement sur les expressions du patient.

Séquence 3 :

Objectif opératoire : identifier les représentations du patient sur le traitement proposé par voie orale
Outils : pilulier contenant les formes orales

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 3 minutes

Déroulement :

Le soignant présente au patient le traitement qu’il va recevoir.

Premiere question : « que pensez-vous de ce nouveau traitement par voie orale ? »

Identification :

- des attentes du patient vis-a-vis de son traitement: « qu’attendez-vous de ce

traitement ? »

- de ses représentations autour de la voie orale : « que pensez-vous du fait que ce soit

une voie orale ? »

Le soignant, le cas échéant, approfondit les représentations du patient. Par exemple (notion
retrouvée dans I'analyse de situation préalable), si I'efficacité par voie orale est remise en doute par
rapport a la voie intraveineuse : vérifier si cette représentation peut représenter un frein a I'adhésion

thérapeutique.
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Séquence 4 :

Objectif opératoire : définir les modalités de prise

Outils : schéma des modalités de prise en couleur, carnet d’information patient
Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 5 minutes

Déroulement :

Premiére question : « comment vous allez prendre a la maison ce traitement ? »

Le soignant précise les modalités de dispensation (pharmacie d’officine ou hospitaliére).
Il revoit avec le patient les modalités de prise, a I'aide du carnet d’information patient :

- fréquence de prise et schéma du traitement,

- horaires de prise : définis par le patient, validés par le soignant. Ils sont notés dans le

carnet.

- modalités de surveillance biologique.

Séquence 5 :

Objectif opératoire : savoir réagir en cas d’effet indésirable

Outils : plaquette de la plateforme CPS, carnet d’information patient

Matériel : stylo

Durée : 5 minutes

Déroulement :

Informations données au patient : principaux effets indésirables (limiter a 3 ou 4).

Avec le patient : définir des moyens de prévention, s’ils existent (exemple : prévention du syndrome

mains-pieds d a la capécitabine)
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Question : « que faites-vous si vous présentez un effet indésirable important ? »

Le soignant revient sur la personne a contacter en cas d’effet indésirable et/ou de fievre (en priorité
le médecin traitant) et inscrit les numéros de I’h6pital pour joindre un médecin le soir et le week-
end. Le cas échéant, il revient avec le patient sur I'importance de ne pas négliger ces effets

indésirables (exemple : diarrhées sous capécitabine).

Séquence 6 :

Objectif opératoire : synthese de la séance
Outils : non

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 3 minutes

Déroulement :

Le soignant revient sur les besoins et les attentes identifiés lors de I'entretien. Il revient sur les points

principaux vus avec le patient :

- modalités de prise,

- qui contacter en cas de probléme.

Il propose au patient d’envoyer un compte-rendu a son pharmacien référent et récupére les

coordonnées le cas échéant.

Apreés la séance :

1. Rédaction d’'un compte-rendu de la premiére séance dans l'intranet du CHU : Gulper

« observation pharmaceutique »
2. Envoi du Gulper a la plateforme CPS (si le patient est inclus)

3. Courrier adressé au pharmacien d’officine
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Annexe 3 W
CHU
Echelle de Toxicité : effets indésirables liés aux chimiothérapies
Effets Grade O Grade 1 Grade 2 Grade 3 Grade 4

Toxicité digestive

Nausées Aucune Présence de nausées, Prise alimentaire Prise alimentaire minime -
mais capable de nettement diminuée nécessitant une prise en
manger charge parentérale

Vomissements Aucun 1 vomissement par jour | 2 a5 épisodes par jour Plus de 6 épisodes par jour | Vomissements rebelles :
malgré la prise du malgré le traitement anti- | malgré le traitement anti- nécessité d'une alimentation
traitement anti- émétique émétique ou nécessité parentérale ou conséquences
émétique d'une hydratation IV physiologiques nécessitant des

soins intensifs

Diarrhée Aucune Augmentation de moins | Augmentationde 436 Augmentation de plus de 6 | Nécessité de prise en charge
de 2 selles par jour par | selles par jour par rapport | selles par jour par rapporta | par des soins intensifs,
rapport a la situation a la situation pré- la situation pré-traitement, | déshydratation ou collapsus
pré-traitement traitement, reste voire incontinence anale, hémodynamique

tolérable pour le patient ou intolérable pour le
patient
Constipation Aucune Minime Modérée Sub-occlusion Occlusion
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Effets Grade 0 Grade 1 Grade 2 Grade 3 Grade 4
Mucite, Stomatite Aucune Irritation sans lésions Erythéeme, douleur, Erythéme trés douloureux, Ulcération sévere, nécessité
cedémes ou ulcéres, sans | cedemes ou ulcéres d'un support nutritionnel
retentissement nécessitant une entéral ou parentéral :
(alimentation et alimentation liquide alimentation impossible
déglutition possible)
Toxicité cutanée
Syndrome mains- Aucun Modifications cutanées | Modifications cutanées Modifications cutanées
pieds ou dermatite non douloureuses sans douloureuses avec
douloureuse (érythéme | retentissement retentissement fonctionnel
: desquamation) fonctionnel
Eruption Aucun Eruption maculeuse ou | Eruption maculeuse ou Eruption maculeuse ou Dermite exfoliative généralisée
papuleuse ou érythéme | papuleuse ou érytheme papuleuse ou érytheme ou ulcéreuse
D mation . . .
esquamatio asymptomatique avec prurit ou autres avec prurit ou autres
symptOmes associés ou symptomes associés ou
desquamation localisée desquamation localisée ou
ou autres lésions autres lésions concernant
concernant moins de 50% | au moins ou plus de 50% de
de la surface corporelle la surface corporelle
Alopécie Aucune Légére Partielle Totale, réversible Irréversible
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Effets Grade 0 Grade 1 Grade 2 Grade 3 Grade 4
Hypersensibilité Aucune Rash cutané transitoire, | Urticaire et/ou Bronchospasme
fievre dont bronchospasme symptomatique nécessitant
I'imputabilité est asymptomatique et fievre | un traitement parentéral
médicamenteuse supérieure ou égale a avec +/- un urticaire,
inférieure a 38°C 38°C cedéeme, angio-cedéme
Neuropathies Aucune Paresthésie et/ou Paresthésies séveres Paresthésies intolérables Paralysie

périphériques

diminution des réflexes
ostéo-tendineux

et /ou faiblesse
musculaire légere

et/ou perte motrice
marquée

—> A partir du grade 2 : alerter I'oncologue référent du patient

D’apreés I’échelle NCI-CTC de la société francophone de cancérologie digestive et la classification OMS
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Annexe 4 :

Consultation pharmaceutique n°2 :

Négociation des objectifs éducatifs et évaluation de la tolérance globale

Objectif général : apprécier la tolérance au traitement et a la maladie et négocier les objectifs

éducatifs.

Pré-requis :

- Inclusion du patient dans le programme éducatif suite a l'instauration de la

thérapeutique anti-cancéreuse par voie orale (TACO) ;
- patient francophone (ou présence d’un traducteur), capacités cognitives intactes ;

- pas de contre-indication a la TACO.

Fréquence : 1 mois aprés l'instauration du traitement par voie orale, avant la consultation

médicale.

Durée : 30 minutes

Animation : non

Messages-clés :

- négociation des objectifs éducatifs

- identification par le patient des moyens d’atteindre ces objectifs
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- évaluation de la tolérance globale

- évaluation de I'adhésion thérapeutique

Préparation de la séance :

- compte-rendu de la premiéere consultation pharmaceutique

- compte-rendu des entretiens téléphoniques

- feuilles blanches, stylo

Pendant cette séance, les verbatims du patient sont notés par le soignant le plus exactement
possible, sans interprétation ni jugement (entretien non enregistré). Le soignant n’intervient pas

pour corriger un comportement et/ou apporter un jugement sur les expressions du patient.

Déroulement de la séance :

Séquence 1 :

Objectif opératoire : évaluation de la tolérance globale

Outils : entretien semi-directif

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 5 minutes

Déroulement :

Premiere question : « comment ¢a va depuis votre derniere venue ?»

Le soignant évalue avec le patient la tolérance globale au traitement et a sa maladie :

- identification des effets indésirables liés a la chimiothérapie et/ou identifiés par le

patient comme étant la conséquence de la chimiothérapie ;
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- recueil des stratégies mises en place par le patient pour gérer ces effets
indésirables ;

- difficultés rencontrées par le patient (liées au traitement ou non).

Séquence 2 :

Objectif opératoire : évaluation de I'adhésion médicamenteuse du patient

Outils : entretien semi-directif,

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 8 minutes

Déroulement :

Premiére question : « que pensez-vous de votre traitement par voie orale ?»

Le soignant identifie si les représentations du patient sur son traitement ont évoluées.

Il évalue grace a des questions ouvertes les éléments suivants :

- fréquence d’oublis (volontaires et/ou involontaires) ;

- modalités de prise (préparation, heures de prise, etc, ...) ;

- difficultés rencontrées pour la prise du médicament, y compris l'accés au
traitement ;

- freins et leviers de l'adhésion médicamenteuse, y compris les personnes
ressources pour faciliter la prise du traitement ;

- ¢l y a lieu, stratégies développées par le patient pour respecter le schéma de
prise du traitement, parfois complexe ;

- fréquence des examens biologiques nécessaires et écart par rapport aux

recommandations médicales.

Séquence 3 :

Objectif opératoire : repérer les besoins émergents non présents lors du diagnostic éducatif.
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Outils : entretien semi-directif
Matériel : stylo, feuille blanche
Durée : 7 minutes
Déroulement :

Le soignant identifie éventuellement de nouveaux besoins du patient grace a I'entretien semi-
directif. Il explore les changements de situation (exemple : recours aux médecines alternatives

complémentaires, évolution de la situation professionnelle et/ou familiale, ...)

Il identifie alors les priorités du patient et de ses préoccupations principales (non figées). Le cas
échéant, il explore les zones d’ombre identifiées lors de Ila premiére consultation

pharmaceutique.

Séquence 4 :

Objectif opératoire: négociation des objectifs éducatifs et identification par le patient des

moyens pour les atteindre
Outils : entretien semi-directif
Matériel : stylo, feuille blanche
Durée : 8 minutes
Déroulement :

Le soignant propose au patient les objectifs éducatifs établis grace diagnostic éducatif. Il négocie
avec le patient pour les définir. Il améne ensuite le patient a évoquer des moyens qui pourraient
lui permettre de les atteindre, via par exemple des stratégies déja mises en place qu’il voudrait

poursuivre ou de nouvelles stratégies qu’il voudrait mettre en place.

Séquence 5 :

Objectif opératoire : synthése de la séance

Outils : entretien directif
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Matériel : stylo, feuille blanche, notes des séquences préalables

Durée : 3 minutes

Déroulement :

Le soignant revient sur la tolérance et les principales difficultés rencontrées et évoquées par le
patient. Il rappelle les objectifs éducatifs négociés et les moyens définis par le patient pour les

atteindre.

Il propose au patient d’envoyer un compte-rendu a son pharmacien référent.

Apreés la séance :

- Transmission des éléments de synthése a I'oncologue référent immédiatement
aprés cette 2°™ consultation pharmaceutique (en direct ou par téléphone si
entrevue directe impossible) en précisant les éléments de I'adhésion
médicamenteuse ;

- Rédaction d’'un compte-rendu dans l'intranet du CHU : Gulper « observation
pharmaceutique »

- Envoi du Gulper a la plateforme CPS (si le patient est inclus)

- Courrier adressé au pharmacien d’officine

En cas de besoin, le soignant peut orienter le patient vers un autre professionnel de santé a la

suite de I'entretien ou aider le patient a savoir comment contacter cet autre professionnel.
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Annexe 5 :

Consultation pharmaceutique n°3 :

Adhésion thérapeutique globale et retour sur les objectifs éducatifs

Objectif général : évaluer I'atteinte des objectifs et apprécier I'adhésion thérapeutique globale.

Pré-requis :

- Inclusion dans le programme éducatif a I'instauration de la thérapeutique anti-

cancéreuse par voie orale (TACO) ;
- patient francophone (ou présence d’un traducteur), capacités cognitives intactes ;

- pas de contre-indication a la TACO.

Fréquence : 3 mois aprés l'instauration du traitement par voie orale, avant la consultation

médicale.

Durée : 30 minutes

Animation : non

Messages-clés :

- évaluation de la tolérance globale ;

- évaluation de I'adhésion thérapeutique ;
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- évaluation des objectifs éducatifs pré-négociés et retour sur les moyens utilisés

pour les atteindre.

Préparation de la séance :

- compte-rendu de la deuxieme consultation pharmaceutique et de la ,consultation

par I'oncologue qui a suivi ;

- compte-rendu des entretiens téléphoniques ;

- feuilles blanches, stylo.

Pendant cette séance, les verbatims du patient sont notés par le soignant le plus exactement
possible, sans interprétation ni jugement (entretien non enregistré). Le soignant n’intervient pas

pour corriger un comportement et/ou apporter un jugement sur les expressions du patient.

Déroulement de la séance :

Séquence 1 :

Objectif opératoire : évaluation de la tolérance globale

Outils : entretien semi-directif

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 5 minutes

Déroulement :

Premiere question : « comment ¢a va depuis votre derniere venue ?»

Le soignant évalue avec le patient la tolérance globale au traitement et a sa maladie :
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- identification des effets indésirables liés a la chimiothérapie et/ou identifiés par le
patient comme étant la conséquence de la chimiothérapie ;

- recueil des stratégies mises en place par le patient pour gérer ces effets
indésirables ;

- difficultés rencontrées par le patient (liées au traitement ou non) : identification
des difficultés supplémentaires ou résolues depuis la 2°™ consultation
pharmaceutique et la 2°™® consultation médicale. SI besoin, le soignant peut

s'appuyer sur les comptes rendus des entretiens téléphoniques menés par la

plateforme de santé.

Séquence 2 :

Objectif opératoire : évaluation de I'adhésion médicamenteuse du patient

Outils : entretien semi-directif,

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 8 minutes

Déroulement :

Le soignant identifie si les représentations du patient sur son traitement ont évoluées.

Il réévalue grace a des questions ouvertes les éléments suivants :

- fréquence d’oublis (volontaires et/ou involontaires) ;

- modalités de prise (préparation, heures de prise, etc, ...) ;

- difficultés rencontrées pour la prise du médicament, y compris l'accés au
traitement ;

- freins et leviers de l'adhésion médicamenteuse, y compris les personnes
ressources pour faciliter la prise du traitement ;

- ¢'il y a lieu, stratégies développées par le patient pour respecter le schéma de
prise du traitement, parfois complexe ;

- fréquence des examens biologiques nécessaires et écart par rapport aux

recommandations médicales.
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Le soignant mesure, s’il y a lieu, I'évolution de I'adhésion médicamenteuse du patient.

Séquence 3 :

Objectif opératoire : évaluation des objectifs éducatifs pré-négociés

Outils : entretien semi-directif

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 7 minutes

Déroulement :

Le soignant évalue avec le patient si les objectifs éducatifs négociés lors de la deuxiéme
consultation pharmaceutique ont été atteints. S’ils nont pas été atteints, le soignant aide le
patient a donner les raisons (a son avis) pour lesquelles il n’a pas pu répondre a ces objectifs

éducatifs.

Si nécessaire, les objectifs éducatifs sont alors renégociés ou reprécisés avec le patient.

Séquence 4 :

Objectif opératoire : retour sur les moyens prédéfinis par le patient pour atteindre les objectifs

éducatifs.

Outils : entretien semi-directif

Matériel : stylo, feuille blanche

Durée : 7 minutes

Déroulement :

Le soignant amene le patient a évaluer la pertinence des moyens mis en ceuvre pour atteindre les
objectifs éducatifs. Le patient confirme alors ces moyens ou en choisis d’autres s’ils n’ont pas

permis d’avancer.
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Séquence 5 :

Objectif opératoire : synthese de la 