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INTRODUCTION : 

L’annonce d’une maladie hématologique et le parcours de soins qui lui succède expose le 

patient à d’importantes vulnérabilités tant physiques que psychologiques et 

socioprofessionnelles. 

Cependant, force est de constater que le pronostic de certaines pathologies s’est vu 

profondément bouleversé grâce aux avancées scientifiques permettant aujourd’hui de qualifier 

ces maladies de chroniques.  

Notre époque voit se métamorphoser la prise en charge de ce type d’affections. En effet, une 

place nouvelle est faite au secteur ambulatoire et cette tendance va continuer à s’imposer car 

on prévoit pour 2020 l’utilisation de chimiothérapies orales dans 50% des protocoles 

thérapeutiques. (1) 

Si cet horizon est révolutionnaire pour la qualité de vie des patients, il les expose cependant à 

de nouveaux risques. Ainsi, les enjeux liés à l’observance sont majeurs, avec de surcroit une 

gestion des effets secondaires devant se faire de manière autonome à domicile. Le succès et 

l’efficience des prises en charge reposent donc de plus en plus sur le patient lui-même. Ce 

dernier doit composer au mieux avec l’ensemble des connaissances et croyances dont il 

dispose, aboutissant parfois à une mise en échec du traitement. 

Cette issue est un défi majeur de santé publique, en effet l’OMS estime à 50 % le taux de 

mauvaise observance dans la maladie chronique. Ceci est à l’origine d’une augmentation de la 

morbi-mortalité et génère des dépenses de santé inutiles. (2,3) Ainsi, selon l’OMS, « 

améliorer l’adhésion du patient à un traitement chronique peut s’avérer plus bénéfique que 

n’importe quelle découverte biomédicale ». (4) 

Il existe donc un enjeu majeur concernant l’adhésion du patient aux soins et les prises en 

charges « classiques » ne semblent pas répondre de manière satisfaisante à cette 

problématique.  

Dans ce nouveau contexte, l’éducation thérapeutique en tant que pratique de soin innovante et 

reposant sur une approche pédagogique, semble faire ses preuves. Elle consiste à permettre au 

patient de développer ses propres capacités d’adaptation et d’auto-soins grâce à la 

transmission de connaissance de soignant à soigné. 

Notre étude se penche sur l’évaluation d’un programme d’éducation mis en place dans le 

service d’hématologie de l’hôpital de La Conception à Marseille.  
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I – Les pathologies Hématologiques   
 

1. Définitions et épidémiologie  

Les pathologies hématologiques sont des maladies peu fréquentes mais qui, grâce aux 

avancées thérapeutiques récentes tendent à se chroniciser. Ainsi, certaines d’entre elles ont vu 

leur épidémiologie se modifier au cours des dernières décennies. 

Le chapitre suivant a pour objectif de décrire de manière succincte les différentes pathologies 

présentées par les patients inclus dans cette étude.   

 

  A – Le Lymphome de Hodgkin (LH)   

C’est une affection dont le diagnostic repose sur l’anatomo-pathologie et correspond à des 

proliférations monoclonales de cellules B composées, en proportions variables, de cellules 

mononuclées de Hodgkin et de cellules plurinucléées de Reed-Sternberg au sein d’un infiltrat 

réactionnel composite. Le LH atteint classiquement les ganglions superficiels ou profonds 

dont la biopsie permet l’histologie. Il existe deux types de LH : Le classique représentant 95% 

des cas et lui-même divisé en plusieurs sous-types et le nodulaire à prédominance 

lymphocytaire. Les LH représentent environ 10 % des lymphomes (5,6). 

La classification Ann Arbor permet de connaitre le stade (de I à IV par sévérité croissante) de 

la maladie en fonction de sa localisation, des signes cliniques et de la masse tumorale.  

Il existe plusieurs scores pronostics (7) :  

- Celui s’appliquant pour les stades I et II établissant un groupe favorable (pas de 

facteurs de risque) et un groupe défavorable (un ou plusieurs facteurs de risque) 

- Le score pronostic international (IPS) s’appliquant aux stades III et IV  

En 2011, environ 1 840 nouveaux cas de lymphome de Hodgkin ont été diagnostiqués en 

France (8). Cette pathologie touche de manière équivalente les deux sexes avec un rapport 

hommes/femmes de 1,1 en 2012. On note deux pics d’incidence selon l’âge : le premier (et le 

plus important) survient à l’âge de 25 ans et le second entre 75 et 80 ans.(9)  

Concernant l’épidémiologie récente : chez l’homme, on observe une augmentation lente mais 

constante avec un taux annuel moyen d’évolution de 1,5 % par an entre 2005 et 2012. Chez la 

femme l’incidence augmente de 1,2 % par an en moyenne entre 1980 et 2012.(9) 

Le lymphome de hodgkin est un cancer de bon pronostic. En France, la survie globale à 5 ans 

est de 81 % pour la période 2001-2004.(10)  

 

B – La leucémie lymphoïde chronique (LLC)  

Son diagnostic repose sur l’hémogramme et l’immunophénotypage des lymphocytes 

retrouvant une accumulation monoclonale maligne de lymphocytes matures de phénotype B 

(> 5 G/L). L’immunophénotypage permet le calcul du score de MATUTES dont un résultat 

de 4 ou 5 affirme le diagnostic. Au frottis sanguin on retrouve des cellules à chromatine mûre 

et dense. C’est une maladie peu symptomatique, sa découverte est le plus souvent fortuite et 
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effectuée sur un hémogramme retrouvant une lymphocytose isolée. Un syndrome tumoral est 

parfois retrouvé avec des adénopathies multiples bilatérales et superficielles ou une 

splénomégalie. Il existe différents types morphologiques de LLC.  

La classification de BINET reposant sur des critères clinico-biologiques définit le pronostic 

de de la maladie selon 3 groupes (bon, intermédiaire et mauvais).  

On estime à 4 464 le nombre de nouveaux cas en France en 2012. L’incidence standardisée de 

cette pathologie augmente avec l’âge (Age médian au diagnostic = 72 ans) et touche plus les 

hommes avec un rapport homme/femme de 2 en 2012. 

L’incidence varie peu entre 1980 et 2012, l’évolution de son taux annuel est de 0,9 % chez 

l’homme et de 1,1 % chez la femme sur l’ensemble de la période. (9) 

En France, la survie à 5 ans de la LLC est de 78 % pour la période 2001-2004, elle diminue 

progressivement au cours du temps.(10)  

  

  C - Le lymphome folliculaire (LF) 

Son diagnostic repose sur une biopsie, la plupart du temps ganglionnaire, qui permet d’étudier 

l’architecture typique (en follicules) de cette prolifération lymphocytaire. Il est d’évolution 

lente (lymphome indolent) mais peut évoluer vers des formes plus agressives (lymphome 

diffus à grandes cellules B). L’apparition de symptômes est tardive et la présentation clinique 

se traduit dans la majorité des cas par des adénopathies superficielles ou profondes et parfois 

des signes généraux.  

La classification des stades est faite selon Ann Arbor.  

La classification pronostic est réalisée par l’index FLIPI (Follicular Lymphoma International 

Prognostic Index) établissant un score de 0 à 5 et définissant 3 catégories de risque : faible, 

intermédiaire et haut.  

On dénombre 2 530 nouveaux cas en France en 2012. Cette pathologie atteint de manière 

équivalente les deux sexes avec un rapport homme/femme de 1,2 en 2012 et son incidence 

augmente avec l’âge.  

L’incidence des LF en France est en augmentation de 3% par an chez les hommes et 2,2% 

chez les femmes entre 1995 et 2012. (9) 

En France, la survie à 5 ans des LF est de 80 % pour la période 2001-2004 soit un des 

meilleurs pronostics de l’ensemble des lymphomes non Hodgkinien (LNH). (10) 

 

  D - Les lymphomes diffus à grandes cellules B (LDGCB) 

Les lymphomes diffus à grandes cellules B représentent la forme la plus fréquente des 

lymphomes non hodgkiniens. Le diagnostic est réalisé par examen anatomopathologique 

d’une biopsie. Ces lymphomes sont caractérisés par une prolifération diffuse de grandes 

cellules lymphocytaires de phénotype B effaçant l’architecture ganglionnaire normale et par 

une évolution spontanément agressive. La plupart des LDGCB sont primitifs mais ils peuvent 

également se développer à l’issue de l’évolution d’un lymphome indolent. Il existe de 

nombreuses entités au sein des LDGCB. Ils se présentent classiquement sous la forme 
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d’adénopathies périphériques ou profondes mais atteignent également fréquemment les 

territoires extra-ganglionnaires (tube digestif, tissu cutané, système nerveux central, etc.)  

Le stade de la maladie est également défini par la classification Ann Arbor.  

La classification pronostic repose sur le score aaIPI (Age-Adjusted International Prognostic 

Idex) allant de 0 à 3 et délimitant quatre catégories de risque : faible, faible-intermédiaire, 

élevé-intermédiaire, élevé.  

On estime à 4 096 le nombre de nouveaux cas de LDGCB en France en 2012. Cette 

pathologie est discrètement plus présente chez les hommes avec un rapport homme/femme de 

2 en 2012. Son incidence augmente avec l’âge. 

L’incidence des LDGCB varie peu entre 1995 et 2012 avec une augmentation de 1,4 % par an 

en moyenne entre 1995 et 2012 chez les hommes et une diminution de 3,3 % par an chez les 

femmes au cours de la période la plus récente (2005-2012).(9) 

En France, la survie à 5 ans des LDGCB est de 53 % pour la période 2001-2004 ce qui 

correspond à une augmentation de 8 % par rapport à la période précédente (1998-2000)(10). 

 

  E - Le lymphome du manteau (LM) 

Le lymphome du manteau est une hémopathie se développant à partir de cellules B naïves, 

son diagnostic repose sur une analyse histologique qui met en évidence dans sa forme 

classique une infiltration tumorale de la zone du manteau du ganglion. Cliniquement on 

retrouve un syndrome tumoral quasi constant avec adénopathies et splénomégalie ainsi qu’une 

dissémination fréquente à certains organes. Il existe deux formes : l’une dite « Classique » et 

l’autre « Blastoïde ». 

La classification des stades est faite selon Ann Arbor.  

Le pronostic repose sur la classification MIPI (Mantle Cell Lymphoma International Pronostic 

Index) simplifiée allant de 0 à 11 et définissant trois catégories de risque : faible, 

intermédiaire et élevée.  

On estime à 659 le nombre de nouveaux cas de LM en France en 2012. Cette pathologie est 

nettement plus fréquente chez l’homme avec un rapport homme/femme de 4 en 2012. 

L’incidence du LM augmente avec l’âge. Il n’est pas noté d’augmentation du taux d’incidence 

entre 2003 et 2012 (9) 

C’est une pathologie au pronostic sombre avec une médiane de survie inférieure à 3 ans.  

 

  F - Lymphome de la zone marginale (LZM)  

Les lymphomes de la zone marginale représentent environ 12 % de l'ensemble des LNH et 

surviennent chez l'adulte. Les lymphomes de la zone marginale (LZM) forment un ensemble 

hétérogène. Les plus fréquents sont les lymphomes des tissus associés aux muqueuses 

(MALT), suivis des formes ganglionnaires puis des formes spléniques. Les lymphomes de 

MALT sont souvent secondaires à une maladie auto-immune chronique ou une infection 

chronique (Helicobacter Pylori). Le diagnostic requiert une analyse histologique. 
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On estime à 1 772 le nombre de nouveaux cas de LZM en France en 2012. Il atteint de façon 

équivalente l’homme et la femme avec un rapport hommes/femmes de 1,25 en 2012 et son 

incidence augmente avec l’âge.  

Le taux d’incidence standardisé augmente de 4,4 % par an chez l’homme et de 3,6 % par an 

chez la femme entre 2003 et 2012.(9) 

Les données de survie disponibles dans le LZM restent limitées, en raison notamment d’un 

effectif réduit et de l’identification relativement récente de cette entité (début des années 

2000).  

 

  G - Le myélome multiple (MM) 

Le myélome multiple (MM) est caractérisé par l’accumulation de plasmocytes tumoraux 

monoclonaux dans la moelle osseuse, sécrétant une immunoglobuline (Ig) et diverses 

cytokines responsables entre autres de lésions ostéolytiques. Il est également responsable de la 

diminution de la synthèse d’Ig normales et donc d’une hypogammaglobulinémie entrainant 

des modifications de la réponse immunitaire.  

Le diagnostic est fixé selon les critères IMWG (International Myeloma Working 

Group) modifiés en 2014 et nécessite pour être affirmé :  

1- La présence d’une plasmocytose monoclonale dans la moëlle osseuse supérieure ou 

égale à 10 % 

ET/OU présence d’un plasmocytome prouvé par biopsie 

 

2- ET au moins une des anomalies suivantes si elle est attribuable à la prolifération 

plasmocytaire : (critères CRAB = Calcémie/Rein/Anémie/Bone)  

- Calcémie augmentée > 2,65 mmol/L  

- Insuffisance rénale avec une créatininémie > 177 µmol/L  

- Anémie avec hémoglobine < 10g/dL  

- Atteinte osseuse (ostéolyse ou ostéopénie) 

 

3- ET/OU présence d’un marqueur de malignité :  

- Lésions focales IRM > 1 

- Plasmocytose médullaire ≥ 60% 

- Ratio chaine légère libre impliquée/chaine légère libre non impliquée ≥ 100 

Sur le plan clinique, quand le MM est symptomatique on note une altération de l’état général, 

la présence de douleurs osseuses, de fractures spontanées voir des manifestations liées à 

l’hypercalcémie, l’anémie ou l’hyperviscosité sanguine. Cependant, bien souvent la 

découverte est fortuite et secondaire à la visualisation d’un pic d’Ig monoclonale, ou d’une 

des modifications biologiques citées précédemment.  

Le score pronostic historique était celui de Salmon et Durie mais il est maintenant délaissé au 

profit de l’Indice Pronostic International. Celui-ci est constitué grâce à la 

Béta2Microglobulinémie et l’albuminémie et permet de dégager 3 stades (I, II et III) avec une 

survie qui décroit au fil des stades.  
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Le myélome multiple est une des hémopathies malignes les plus fréquentes (10 à 15 %). On 

estime à 4 888 le nombre de nouveaux cas au cours l’année 2012. Le rapport hommes/femmes 

était de 1,4 cette même année et l’âge moyen au diagnostic est de 65 ans. L’incidence de cette 

pathologie augmente avec l’âge.  

Il est noté une augmentation constante des taux d’incidence en France entre 1980 et 2012 dans 

les deux sexes avec un pourcentage d’augmentation annuelle de 2 % et 1,8 % respectivement 

chez l’homme et la femme. (9) 

 

  H - La leucémie aiguë lymphoblastique (LAL) 

Les LAL sont des proliférations malignes aboutissant à l’accumulation clonale de cellules 

immatures de la lignée lymphoïde arrêtées au stade de lymphoblastes, dans la moelle, le sang 

et éventuellement d'autres organes. Sur le plan clinique, les symptômes résultent de 

l’inhibition de l’hématopoïèse normale (anémie, neutropénie et thrombopénie) et de 

l'infiltration lymphoblastique dans les tissus. On note le plus souvent une clinique aigue et 

bruyante avec apparition des symptômes suscités et d’une asthénie marquée.  

Le diagnostic est posé grâce au bilan sanguin, la ponction médullaire, l’immunophénotypage 

ainsi qu’une analyse cytogénétique.  

Elles sont classées en LAL B ou LAL T puis en sous catégories multiples principalement par 

rapport aux lésions découvertes lors de la cytogénétique.  

Les anomalies cytogénétiques, le profil immunophénotypique, l’hyperleucocytose et le taux 

d’Hémoglobine sont des facteurs pronostics importants. 

Les leucémies lymphoblastiques représentent 4,5 % de toutes les hémopathies et 5,3 % des 

cas d’hémopathies lymphoïdes.  

Pour la LAL le rapport hommes/femmes était de 1,6 en 2012. Cette hémopathie maligne 

touche principalement l’enfant de moins de 15 ans mais n’épargne pas l’adulte de tous les 

âges.  

Chez l’homme et la femme, le taux d’incidence reste relativement stable entre 1990 et 2012, 

augmentant de 0,1 % par an en moyenne chez l’homme et diminuant de 0,5 % par an en 

moyenne chez la femme.(9) 

 

  I - Les leucémies aiguës myéloïdes (LAM) 

Les leucémies aiguës myéloïdes (LAM) sont des affections caractérisées par la prolifération 

de cellules hématopoïétiques immatures de la lignée myéloïde se développant dans le tissu 

médullaire avec un envahissement sanguin voir d’autres organes. Le diagnostic repose sur 

l’examen cytologique du sang, de la moelle et l’étude cytogénétique. L’immunophénotypage 

des blastes et l’étude moléculaire complètent le diagnostic et sont utiles au pronostic et aux 

nouveaux protocoles thérapeutiques. Là encore les symptômes découlent des différentes 

cytopénies et il est parfois retrouvé un syndrome tumoral.  
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La classification OMS remplace en 2000 la classification de FAB et fait la distinction d’une 

douzaine d’entités différentes classées selon les caractéristiques des lignées impliquées, leur 

particularité cytologique, cytogénétique ou selon leur caractère secondaire à un traitement.  

Les principaux facteurs pronostics sont l’âge, le Performance Status (PS), le taux de 

leucocytes, la cytogénétique et la biologie moléculaire. Les anomalies cytogénétiques 

représentent le principal facteur pronostique. En les associant aux anomalies moléculaires, le 

groupe Européen d’étude des LAM a proposé une classification pronostique déterminant 

quatre groupes de risque : favorable, intermédiaire I, intermédiaire II et défavorable.(11) 

On estime à 2 791 le nombre de nouveaux cas de LAM en France en 2012. On observe un 

rapport hommes/femmes de 1,1 en 2012. L’incidence est relativement basse chez les sujets de 

moins de 40 ans puis augmente lentement jusqu’à 60 ans avant d’augmenter plus rapidement. 

Il s’agit en effet d’une pathologie touchant essentiellement le sujet âgé. Les taux d’incidence 

selon l’âge sont similaires dans les deux sexes jusqu’à 60 ans, le taux masculin devient 

ensuite plus élevé avec un écart maximum à 85 ans. 

On observe une augmentation régulière du nombre de cas entre 1980 et 2012. Sur l’ensemble 

de cette période, le taux d’incidence standardisé progresse de 1,6 à 2,6 pour 100 000 chez 

l’homme et de 1,5 à 2,3 pour 100 000 chez la femme. (9) 

Le pronostic de la LAM reste actuellement très sombre en France avec une survie à 5 ans de 

18% durant la période 2001-2004 (10). 

 

  J - La leucémie myéloïde chronique (LMC) 

La leucémie myéloïde chronique (LMC) est une prolifération du tissu myéloïde touchant 

principalement la lignée granuleuse. Elle est caractérisée par la présence d’une anomalie 

cytogénétique : le chromosome Philadelphie (translocation équilibrée entre les chromosomes 

9 et 22) aboutissants à la juxtaposition des gènes BCR et ABL1, responsable de la synthèse 

d’une protéine à activité tyrosine kinase.  

Sur le plan clinique la maladie est majoritairement asymptomatique et sa découverte est le 

plus souvent fortuite et permise par un hémogramme avec la découverte d’une 

hyperleucocytose.  

Le diagnostic repose sur l’hémogramme, le myélogramme qui permet de définir le 

pourcentage de blastes et permet de réaliser le caryotype et l’étude moléculaire.  

 

L’histoire naturelle de cette maladie est constituée d’une phase chronique courte de 2 à 3 ans 

suivie d’une phase d’accélération de quelques mois puis d’une phase de transformation 

leucémique myéloïde dans 2/3 des cas mais aussi lymphoïde dans 1/3 cas. Cette évolution très 

péjorative a été complétement transformée par la mise au point d’un traitement à visée anti-

tyrosine kinase au début du XXIe siècle.  

Plusieurs scores sont utilisés pour définir le pronostic initial du patient, tenant compte de 

l’âge, du volume splénique, de l’hémogramme, du nombre de blastes, éosinophiles et 

basophiles sanguins. Il résulte de ces scores trois catégories de risque d’évolution vers la 

phase blastique :  faible, intermédiaire et élevé. 

  

On estime à 807 le nombre de nouveaux cas de LMC en France en 2012, le rapport 

hommes/femmes était cette année-là de 1,7. L’incidence chez l’homme augmente 
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régulièrement à partir de 30 ans et jusqu’à 75 ans puis se stabilise. Chez la femme, l’évolution 

est à peu près similaire même si elle n’atteint pas des niveaux identiques. 

On observe une diminution du taux d’incidence standardisée passant de 1,4 à 1,0 chez 

l’homme et de 0,8 à 0,6 chez la femme entre 1980 et 2012.(9) 

La survie nette à 5 ans en France a été métamorphosée en passant de 47 % avant 

l’introduction des inhibiteurs de tyrosine kinase à plus de 90 % à l’heure actuelle. Une étude 

Italienne de 2011 démontre même une survie à 6 ans de 97,7% qui rejoints ainsi celle de la 

population générale.(12) 

 

2. Evolution récentes :  

L’hématologie a été marquée ces dernières années par des innovations techniques et 

thérapeutiques majeures. Celles-ci concernent la maladie en elle-même avec l’apparition 

notamment des thérapies ciblées mais également la prise en charge des effets secondaires et 

celles des soins de supports. Ces différentes avancées ont drastiquement bouleversé le 

pronostic et le mode de prise en charge des affections hématologiques.  

 

- L’exemple de la Leucémie Myéloïde Chronique :  

L’exemple qui illustre le mieux cette transformation est celui de la Leucémie Myéloïde 

Chronique (LMC) avec la mise sur le marché en 2002 de l’inhibiteur de tyrosine kinase 

Imatinib (GLIVEC) qui a révolutionné à la fois la prise en charge et le pronostic de la LMC.  

Cette avancée thérapeutique est si spectaculaire qu’elle permet aujourd’hui aux patients 

atteints de LMC de retrouver une espérance de vie qui rejoints celle du reste de la population 

avec une qualité de vie bien supérieure à celle des patients autrefois sous chimiothérapie IV, 

interféron et allogreffe. (12–14) 

Cette révolution apporte un changement d’optique total pour les hématologues comme pour 

leurs patients. En effet, ces mêmes patients qui supportaient il y a quelques années des effets 

secondaires majeurs se retrouvent actuellement avec un traitement leur permettant d’atteindre 

une espérance de vie normale. Ainsi, on assiste inévitablement à une modification des 

exigences vis-à-vis de ces nouvelles thérapies avec une demande de minimisation des 

toxicités qui rendraient sinon ces traitements impossibles à suivre au long cours. 

Par ailleurs, on retrouve des patients qui étaient jusqu’alors en permanence surveillés à 

l’occasion de leurs séances de chimiothérapie celles-ci étant administrés par voie veineuse et 

sanctionnés d’effets secondaires nécessitants une surveillance hospitalière. Ces mêmes 

malades se retrouvent à gérer seuls leur thérapie ciblée au domicile les exposant à un risque 

non négligeable d’inobservance thérapeutique alors qu’elle est primordiale. En effet, il a été 

prouvé en 2010 que les ITK pouvaient être arrêtés après 2 ans de réponse moléculaire 

complète. (15) 

Le message actuel s’est donc transformé : il faut maintenant convaincre le patient, lui donner 

les éléments nécessaires pour son adhésion thérapeutique. La relation médecin-patient et la 

transmission de savoir sont plus que jamais primordiaux au succès de leur prise en charge.  
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Pour finir, notre époque est marquée par l’avènement des prises en charge globales de la 

personne malade avec notamment la mise en place de nouveaux soins de supports définis 

comme « L’ensemble des soins et soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de 

la maladie conjointement aux traitements oncologiques ou hématologiques spécifiques 

lorsqu’il y en a » (16) permettant un meilleur accompagnement et la prise en compte des 

besoins spécifiques des personnes atteintes des pathologies hématologiques.  

 

3. Retentissement : 

Ces avancées thérapeutiques nous permettent d’assister à une métamorphose dans la prise en 

charge des maladies hématologiques avec : 

 

A- La chronicisation des pathologies :  

Ainsi, en reprenant les exemples sus cités, on note que pour un certain nombre de pathologies 

les nouveautés pharmacologiques, les développements techniques et humains ont permis un 

allongement de l’espérance de vie de nos patients.  

Cette nouvelle perspective permet, à l’heure actuelle, de qualifier certaines d’entre elles de 

maladies chroniques. 

Ainsi, de nouveaux enjeux entrent en compte dans la prise en charge de ces pathologies. En 

effet, dans les maladies qui mettent en jeu le pronostic vital à court terme, l’objectif de 

curabilité est essentiel ; la qualité de vie liée à la santé n’a pas la meilleure place. En 

revanche, dans les maladies chroniques engendrant des incapacités et des difficultés 

personnelles, familiales et socioprofessionnelles importantes, la prise en compte de cette 

qualité de vie est majeure.  

La place croissante des maladies chroniques dans les sociétés industrialisées en fait un 

élément d’intérêt grandissant et notamment en ce qui concerne les aspects non strictement 

médicaux des soins. Si l’on peut se réjouir que de nombreuses maladies, de fatales, soient 

devenues chroniques, il ne faut pas perdre de vue que la chronicité engendre des difficultés 

spécifiques nécessitant une adaptation des soins dispensés. 

 

B- Le virage ambulatoire : 

On assiste de nos jours, dans le domaine des soins, à une vocation de prise en charge de plus 

en plus ambulatoire. On note une volonté des pouvoirs publics de valoriser cette prise en 

charge ambulatoire comme le stipule de Plan Cancer 2014. (17)  

Ainsi nous sommes dans une ère où les séjours hospitaliers se veulent de plus en plus court et 

où la part des soins réalisés en ambulatoire ou au domicile progresse très largement. Dès que 

cela est possible les patients sont orientés vers une prise en charge en HDJ ou parfois en 

Hospitalisation A Domicile (HAD).  
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Il est important de noter que ce virage ambulatoire est évidemment permis par l’augmentation 

importante, ces dernières années, du nombre de patients recevant une chimiothérapie par voie 

orale grâce à l’avènement des thérapies ciblées.  

Ce virage ambulatoire répond à la fois à une nécessité économique, une volonté politique 

mais également à une demande des patients. Ainsi, de nombreuses études ont déjà été menée 

sur la chirurgie ambulatoire et les taux de satisfactions avoisinent les 90%. Plusieurs 

arguments peuvent être mis en avant comme : un moindre temps passé en hospitalisation, une 

diminution des délais d’attente et des allers-retours, une dédramatisation de la maladie, la 

diminution des infections nosocomiales et le maintien d’une vie sociale.  

 

C- Une autonomisation des patients  

La conséquence de cette orientation ambulatoire des soins est bien entendu l’autonomisation 

des patients. Si celle-ci répond bel et bien à une demande des patients, elle présente quelques 

écueils tels que le risque d’isolement et celui d’inobservance thérapeutique.  

Il est maintenant prouvé que l’observance thérapeutique est inversement proportionnelle au 

nombre de traitements présents sur une ordonnance. (18) Or, les patients d’hématologie 

présentent des ordonnances complètes et complexes comportant à la fois leur chimiothérapie 

orale, les traitements symptomatiques des effets secondaires et le traitement de leurs autres 

pathologies chroniques ou intercurrentes. Il est parfois difficile, voire impossible pour un 

patient de distinguer le rôle propre de chaque traitement, d’identifier lequel d’entre eux est à 

l’origine de tel ou tel effet secondaire ou encore de reconnaitre les traitements 

symptomatiques de ceux curatifs qu’il est indispensable de ne pas arrêter.  

Ainsi, dans une démarche d’allègement de ces « repas thérapeutiques » les malades sont 

parfois amenés à trier leur ordonnance, parfois de manière maladroite. Ils s’exposent alors à 

de multiples risques dont celui d’inobservance thérapeutique et de progression de la maladie.  

 

Ainsi, ce nouveau visage de l’hématologie avec d’une part une amélioration des 

thérapeutiques et des pronostics mais d’autres part les effets collatéraux, nécessite une 

adaptation des prises en charges et des mentalités.  

C’est pour lutter contre ce risque de « sur-responsabilisation des patients » avec une possible 

impression de « déresponsabilisation » du corps-médical que des programmes tels que les 

consultations pharmaceutiques de primo-prescription de chimiothérapie orale (PPCO) et les 

programmes d’éducation thérapeutiques se mettent en place pour accompagner le patient vers 

une adhésion au soin grâce à des explications qui lui sont appropriés et permettent sa 

compréhension.  
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II – L’Education thérapeutique :  
 

1- Contexte historique  

Depuis qu’existe la médecine existe également une forme d’éducation thérapeutique (ETP). 

Ainsi il est du rôle du soignant d’expliquer au patient quelles sont les clefs de son 

rétablissement. Pourtant, pendant longtemps, cette démarche était purement personnelle et 

laissée au libre arbitre de chaque soignant.  

Cela fait plusieurs années maintenant, que d’importants efforts ont été érigés afin de 

centrer le patient au sein de sa prise en charge avec pour objectif de le rendre acteur de 

son projet de soin. Cette démarche intellectuelle et professionnelle conduit à l’abolition de la 

médecine dite paternaliste avec une transmission de savoir verticale à la faveur d’un soin que 

l’on peut qualifier de collaboratif privilégiant la recherche d’un partenariat soignant-patient et 

d’une décision mutuellement partagée. (19) 

L’ETP s’inscrit dans cette démarche et fait petit à petit son apparition dans les prises en 

charges de nos patients. Cette pratique reste cependant méconnue et mal définie pour un 

grand nombre de soignants. (20)   

Revenons sur le processus ayant mené à l’ETP telle que nous la connaissons aujourd’hui.  

A partir de 1921, avec la découverte de l’insuline dans le traitement du diabète, on découvre 

les fondements de l’ETP au travers des démarches initiées par certains médecins. En effet, la 

pathologie diabétique est transformée d’une maladie aiguë et foudroyante en une pathologie 

chronique nécessitant une administration de médicaments injectables plusieurs fois par jour. 

Pour la première fois, le corps médical se retrouve confronté à des patients nécessitants un 

apprentissage de l’administration, l’adaptation et des risques liés à leur traitement afin de 

pouvoir s’autogérer individuellement à domicile. Dès cette époque, on note l’apparition de 

manuels pour diabétiques mais la transmission d’informations reste minimale, le savoir étant 

détenu par le médecin qui décide de ce qu’il y a de plus adapté pour son patient.   

Il faudra ensuite attendre 50 ans pour voir une évolution s’effectuer dans le champ de 

l’éducation faite au patient.  

En 1972 le docteur Leona V. Miller va initier une nouvelle démarche de soin basée sur une 

approche thérapeutique pédagogique faite aux patients diabétiques issus de milieux 

défavorisés à Los Angeles. Les résultats de cette étude, exposés dans le New England Journal 

of Medecine montrent le bénéfice d’une éducation adaptée chez ces patients, celle-ci 

permettant de diviser par trois les hospitalisations et de réduire de deux tiers les comas. (21) 

Dès lors, s’en suivent de nombreuses avancées dans le domaine. 

En 1975, le Professeur Assal crée la première unité de « traitement et d’enseignement du 

diabète » constituée d’un médecin, d’une psychologue et d’un pédagogue. Cette équipe de 

soignants met progressivement en pratique une éducation qui favorise l’engagement de la 

personne dans son apprentissage. (22)  

Par la suite le professeur LORIG, pionnière de l’ETP exerçant à l’université de Standford, 

développe en 1979, le programme « Self-help skills for people with arthritis » où le patient est 
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engagé dans sa prise en charge en tant que co-thérapeute. L’évaluation du programme va 

démontrer des bénéfices en terme de connaissance et d’adaptation vis-à-vis de sa pathologie 

ainsi qu’une diminution des douleurs. Il est également démontré que ce bénéfice persiste à 

distance de l’inclusion dans le programme (> 20 mois). Ce concept novateur d’inclure le 

patient en tant que co-thérapeute est baptisé « Program Patient Expert ». (23) 

C’est en 1980 que les droits des patients, aujourd’hui considérés comme fondamentaux, font 

leur apparition. Le conseil de l’Europe stipule en effet que toute personne est en droit de 

connaître l’information recueillie sur sa santé et recommande une participation active des 

patients dans les programmes de soins.  

 
Les bases de l’ETP florissent au cours des années 1980-1990 dans un contexte historique 

particulier avec la découverte du VIH ayant nécessité la mise en place de politiques de santé 

publique. Afin de lutter contre l’augmentation des cas, une stratégie de de conseil 

psychosocial appelé « counseling » est retenu dans le but d’éduquer et de sensibiliser la 

population aux conduites à risques et au dépistage. (24) 

Ces bases sont également consolidées durant cette période avec la prise en charge de maladies 

chroniques du sujet jeune telles que le diabète de type I et l’asthme. Pour ces patients d’un 

jeune âge, la démarche éducative est non seulement une nécessité mais également une 

opportunité devant une âge scolaire facilitant l’apprentissage. 

 

La fin des années 90 marque un tournant avec l’apparition en 1996 d’un rapport de l’OMS 

(traduit en français en 1998) définissant les modalités, orientations et objectifs de l’ETP. (25) 

 

En 1999 le manuel d’accréditation des établissements spécifie que le patient doit bénéficier 

d’actions d’éducation concernant sa maladie et son traitement. (26) 

  

Les années 2000 vont quant à elle permettre la poursuite de l’essor de l’ETP en créant un 

cadre législatif, des objectifs spécifiques ainsi qu’une formation des soignants.  

 

Ainsi, en 2000 la conférence nationale de santé développe une proposition visant à la 

promotion de l’ETP. L’objectif est de renforcer l’éducation thérapeutique du patient et de 

diffuser la formation des soignants dans ce domaine.(27) 

 

Dans la continuité, le plan national d’éducation pour la santé publié en 2001 précise que 

« l’éducation appliquée à la santé a pour but que chaque citoyen acquière tout au long de sa 

vie les compétences et les moyens qui lui permettront de promouvoir sa santé et sa qualité de 

vie » (28) 

 

Le cadre législatif est finalement défini le 4 mars 2002 grâce à la Loi relative au droit des 

malades et à la qualité du système de santé. Elle donne pour la première fois une définition de 

la politique de prévention (art L 1417-1 du code de la santé publique) et permet la création de 

l’INPES dont l’une des missions, est d’ « assurer le développement de l’éducation pour la 

santé et de l’éducation thérapeutique sur l’ensemble du territoire en tant que mission de 

service public ». Cette loi est suivie le 12 avril 2002 d’une circulaire relative à l’ETP au sein 

des établissements de santé (n°2002-515) encourageant le développement de celle-ci. 

 

En 2004 la loi relative à la politique de santé publique conforte les missions de l’INPES en 

ETP dans le but d’améliorer la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques. (29) 
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La promotion et la définition de l’ETP se précise en 2007. Le plan pour l’amélioration de la 

qualité de vie des personnes atteintes de maladie chronique est alors publié : l’un de ses axes 

vise à « élargir la médecine de soins à la prévention ».(30)  

En juin, la HAS rédige un premier guide méthodologique qui pose les fondements de l’ETP 

telle qu’elle est pratiquée aujourd’hui. (31)  

 

En 2008 une synthèse concernant l'éducation thérapeutique est présenté à la Ministre de la 

santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative.(32) 

Celle-ci précise les recommandations d’implantation de l’ETP dans le système de santé 

français.  

 

Cependant, le texte fondamental de cette période reste la Loi n°2009-879 du 21 juillet 

2009 baptisée Loi Hôpitaux Santé Patients et Territoire (Loi HPST). Elle permet, pour la 

première fois en France, de reconnaître officiellement l’activité d’éducation thérapeutique. On 

y trouve la définition des objectifs de l’ETP et des informations sur les conditions de sa mise 

en œuvre. Elle donne pour mission aux Agences régionales de santé l’organisation des 

moyens humains, matériels et financiers pour l’ETP. Cette loi stipule que « l'éducation 

thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le 

patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa 

qualité de vie. Elle n'est pas imposable au malade et ne peut conditionner le taux de 

remboursement de ses actes et des médicaments afférents à sa maladie. »(33) 

 

Nous entrons, depuis cette avancée législative majeure, dans une période de pérennisation de 

l’éducation thérapeutique. Elle devient par exemple un critère de qualité dans la certification 

des établissements Hospitaliers.(34) En matière d’aide à la mise en place de l’ETP, la HAS et 

l’INPES fournissent plusieurs documents de référence pour les professionnels de 

santé.(31,34–37) 

 

Ainsi, l’ETP se développe progressivement et s’inscrit petit à petit dans les systèmes de santé 

Français et Européens. Les diverses instances tendent depuis quelques années à encadrer cette 

pratique en l’inscrivant dans des textes de nature politique, législative, réglementaire et en la 

valorisant sur le plan financier.  

 

 

2- Définition et Finalités de l’ETP : des capacités et des compétences : 

La première définition de l’ETP est donnée en 1996 par l’Organisation Mondiale de la Santé 

« L'éducation thérapeutique du patient devrait permettre aux patients d'acquérir et de 

conserver les capacités et compétences qui les aide à vivre de manière optimale leur vie avec 

leur maladie. Il s'agit, par conséquent, d'un processus permanent, intégré dans les soins, et 

centré sur le patient. L'éducation implique des activités organisées de sensibilisation, 

d'information, d'apprentissage de l'autogestion et de soutien psychologique concernant la 

maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins, les informations 

organisationnelles, et les comportements de santé et de maladie. Elle vise à aider les patients 

et leurs familles à comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre 

plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. »(25) 

La HAS va donner en 2007 une nouvelle définition Française à l’ETP considérée comme 

synonyme de la précédente.  « Elle vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les 

compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. 
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Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. Elle 

comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre 

les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de l’organisation et des 

procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. Ceci a pour 

but de les aider (ainsi que leurs familles) à comprendre leur maladie et leur traitement, 

collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans 

le but de les aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie. » (31)  

Ces définitions posent les bases de l’ETP qui doit en premier lieu rendre le patient conscient 

et informé de la finalité de chaque étape de son parcours de soin afin de l’inclure en tant 

que décisionnaire dans sa prise en charge. Nous retrouvons ainsi le « Patient Expert » tel 

qu’imaginé par LORIG (23). Cette ETP peut et doit lui être proposé à tout moment de son 

parcours de soin et s’adapter au patient lui-même en tant qu’individu (avec son vécu intime, 

ses croyances…) mais également à l’évolution de la prise en charge de sa pathologie. Sa 

finalité est de permettre au patient et ses proches d’adapter leur cadre de vie en y incluant la 

maladie, permettant de ce fait une plus grande sérénité et donc un maintien voire une 

amélioration de la qualité de vie.  

 

Une dernière définition parait une année plus tard dans le rapport adressé à la Ministre de la 

santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative en 2008 :  

« L’éducation thérapeutique s’entend comme un processus de renforcement des capacités du 

malade et/ou de son entourage à prendre en charge l’affection qui le touche, sur la base 

d’actions intégrées au projet de soins. Elle vise à rendre le malade plus autonome par 

l’appropriation de savoirs et de compétences afin qu’il devienne l’acteur de son changement 

de comportement, à l’occasion d’évènements majeurs de la prise en charge (initiation du 

traitement, modification du traitement, événement intercurrents …) mais aussi plus 

généralement tout au long du projet de soins, avec l’objectif de disposer d’une qualité de vie 

acceptable par lui »(32)  

Par rapport aux deux autres, cette définition met l’accent sur le rôle prépondérant détenu par 

le patient. Il est maintenant non seulement co-thérapeute, participant à la prise en charge mais 

également et surtout décisionnaire principal : c’est lui-même qui fixe ses objectifs prioritaires. 

Ainsi l’aboutissement de l’ETP n’est plus une amélioration de la qualité de vie selon des 

critères standardisés mais bien selon des objectifs de vies fixés par l’individu lui-même 

avec les priorités qui lui sont propre.  

Afin de lui permettre d’être effectivement acteur de sa prise en charge, l’ETP doit apporter au 

patient deux types de compétentes :  

- Des compétences d’auto-soins :  elles représentent les décisions que le patient prend 

avec l’intention de modifier l’effet de la maladie sur sa santé.  

Ses compétences regroupent les capacités d’autosurveillance, d’automédication 

appropriée en vue de soulager les symptômes secondaires à la pathologie, l’adaptation 

du mode de vie, la capacité à inclure l’entourage dans les soins mais également la 

surveillance et la prévention de la survenue de complications. Il peut aussi s’agir 

d’apprendre certains gestes techniques au patient. Pour finir au sommet de ces 

compétences siègent les compétences dites de sécurités qui visent à sauvegarder la 

vie du patient.  
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- Des compétences d’adaptation : elles reposent sur le développement de 

l’autodétermination et de la capacité d’agir du patient. Elles permettent de soutenir 

l’acquisition des compétences d’auto-soins en permettant au patient de gagner 

confiance en soi, de gérer ses émotions, d’améliorer ses capacités de communication 

tant avec les acteurs médicaux qu’avec ses proches et de développer un esprit critique 

lui permettant de se fixer ses propres objectifs et d’effectuer ses propres choix en 

matière de santé. 

En définitive, pour un patient, suivre un programme d’ETP c’est apprendre à se soigner 

en acquérant l’aptitude à définir, en collaboration avec les soignants sa propre norme de 

soin. Cette stratégie personnelle de santé se construit grâce à l’apprentissage et au 

renforcement de connaissance et de compétences d’auto-soins ainsi que d’adaptation et tout 

particulièrement celles dites de « sécurité » visant à la sauvegarde de la vie. 

Ainsi, l’ETP est une pratique et un domaine scientifique jeune, évolutif, qui trouve un ancrage 

à la fois dans la médecine, la pédagogie de la santé et les sciences humaines et sociales. Elle 

s’inscrit dans une démarche de soin novatrice qui repose sur la relation de soin et sur une 

approche structurée, inscrite dans la durée qui s’adresse non plus à une maladie mais bien à un 

patient lui accordant ainsi une place prépondérante en tant qu’acteur de sa santé. Elle répond 

ainsi à une demande croissante de personnalisation des soins et d’information (38,39).  

 

3- Les modalités de mise en place de l’ETP :  

Les programmes d’ETP répondent maintenant à une démarche organisée, avec un contenu 

vérifié issu de l’Evidence Base Medecine. Tout programme d’ETP doit être conforme à un 

cahier des charges national précis garantissant ainsi sa pertinence et la qualité de sa mise en 

œuvre. Il est ensuite vérifié par l’ARS qui autorise ou non son initiation.  

 

A- Les conditions d’élaboration :  

Tout programme d’ETP doit être rédigé par un groupe multidisciplinaire comprenant des 

usagers et répondre à une méthode explicite et transparente. Il doit être scientifiquement fondé 

à partir des données disponibles et être enrichi des retours d’expérience des patients et de 

leurs proches. 

 

B- Définir un programme d’ETP :  

Tout programme d’ETP doit comporter les objectifs de ce dernier, la population concernée, 

les compétences à acquérir par le patient (compétences d’auto-soins et d’adaptation), le 

contenu des séances, les professionnels de santé concernés, les modalités de coordination des 

professionnels impliqués, la planification et l’organisation des offres et des séances d’ETP et 

enfin les modalités d’évaluation des acquisitions. 

 

 



16 
 

C- À qui proposer une éducation thérapeutique : 

A partir du moment où un programme d’ETP reconnu a été établi et que celui-ci s’inscrit dans 

la prise en charge de la maladie, il doit être proposé à toute personne atteinte de cette 

affection (enfant, adolescent, adulte) quel que soit le type, le stade et l’évolution de la 

pathologie. Elle doit également être proposée à l’entourage du patient si celui-ci souhaite 

impliquer ses proches dans la gestion de sa maladie.  

Autant que possible on proposera ce programme le plus tôt possible après l’annonce du 

diagnostic. Toutefois, il peut être initié à tout moment de la prise en charge et être de nouveau 

présenté à un patient l’ayant initialement décliné.  

On note par ailleurs que les difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension de la langue, 

handicap sensoriel, mental, troubles cognitifs, dyslexie, etc.), le statut socio-économique, le 

niveau culturel et le lieu de vie ne doivent pas priver a priori les patients de la participation à 

un programme d’ETP. Ces particularités doivent être prises en compte pour adapter le 

programme d’ETP en terme d’accessibilités géographique, culturelle, de souplesse dans les 

réponses aux besoins et aux attentes, de choix des techniques et outils pédagogiques les plus 

adaptées aux publics concernés. 

 

D- Qui propose et réalise l’ETP : 

Tout professionnel de santé (selon la liste du Code de la santé publique) impliqué dans la 

prise en charge d’un patient ayant une maladie chronique peut proposer à ce dernier la 

participation à un programme d’ETP.  

L’ETP doit impérativement être animée par des professionnels formés. Il existe à l’heure 

actuelle deux niveaux de formation.  

Le premier dit de « Formation Fondamentale » permet d’acquérir les bases nécessaires pour 

animer des séances d’ETP en lien avec son domaine de compétence.  

Le second dit de « Formation Avancée » est conçu pour former les professionnels de santé à 

devenir des coordinateurs de programmes. Ils permettent à ces professionnels d’acquérir des 

compétences relationnelles, pédagogiques, d’animation, méthodologiques et 

organisationnelles.    

L’éducation thérapeutique est le plus souvent proposée par une équipe éducative 

multidisciplinaire composée principalement d’acteurs de santé (Médecin, Infirmier, 

Diététicien, Psychologue…) mais également d’autres professionnels intégrés à l’équipe de 

soin (Assistant social, Professionnels en activité physique, Esthéticienne…). Chacun 

apportant son expertise et ses compétences propres et tous travaillant de concert afin 

d’enrichir les compétences spécifiques du patient.  

Pour finir, cette équipe se doit d’être coordonnée permettant un échange fluide des 

informations entre les professionnels du programme mais également avec les autres acteurs 

du parcours de soin du patient.  
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E- Confidentialité et déontologie :  

Chaque programme doit spécifier lors de sa réalisation la procédure d’information du patient. 

De plus, le consentement du patient est recueilli lors de son entrée dans le programme et il est 

informé qu’il dispose de la possibilité de sortir du programme à tout moment.  

Les intervenants se doivent de signer une charte de confidentialité et de déontologie.  

 

4- Démarche pédagogique d’un programme d’ETP :  

La démarche pédagogique propre à l’ETP s’articule en 4 temps. Celle-ci permet la réalisation 

d’une action de soin la plus personnalisée possible.  

 

A- Le diagnostic éducatif ou Bilan Educatif Partagé (BEP) : 

Cette première étape a pour but de connaître le patient, d’identifier ses besoins, ses attentes et 

sa réceptivité à la proposition de l’ETP.  

Pour se faire, il fait préciser au patient les différents aspects de sa vie, de sa personnalité, ses 

potentialités, ses connaissances, représentations et logiques concernant sa pathologie. C’est 

également l’occasion d’identifier les facteurs socio-environnementaux du patient et de mettre 

en exergue la présence ou non d’éléments critiques et d’adapter la proposition de soin en 

fonction.   

Le BEP s’effectue au cours d’une ou plusieurs séances individuelles permettant l’élaboration 

d’un dialogue entre le patient et le soignant. La discussion se doit d’être ouverte, l’écoute est 

active et le patient doit être encouragé à poser des questions. C’est l’occasion pour le patient 

de prendre conscience de ce qu’il sait 

Ce diagnostic n’est pas définitif : il peut être réactualisé régulièrement et doit l’être 

systématiquement lors de tout événement charnière afin d’évoluer de concert avec le patient et 

sa pathologie et de définir un projet tenant compte des priorités du patient.  

 

B- Le programme personnalisé d’ETP (PPE) : 

A l’issue de ce BEP, le patient peut formuler les compétences d’auto-soins et d’adaptation 

qu’il souhaite acquérir au regard de son projet de vie et de la stratégie thérapeutique 

engagée. Le soignant peut alors négocier avec lui un programme individuel qui lui correspond 

et qui est réalisable. 

Ce programme personnalisé doit être, après accord du patient, communiqué à l’ensemble de 

l’équipe éducative ainsi qu’aux autres acteurs de soins.  
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C- La mise en œuvre des séances d’ETP : 

Selon les objectifs définis précédemment il convient de proposer au patient des séances dont 

le rythme, la durée, le contenu, la méthode et les techniques d’apprentissage ont été 

sélectionnés afin de servir au mieux ces objectifs.   

Les séances proposées peuvent être individuelles et/ou collectives et toujours articulées en 

fonction des demandes du patient et des besoins ressentis par l’équipe. 

- Les séances individuelles se déroulent en face à face avec le patient, éventuellement 

accompagné de ses proches. Les sujets abordés sont en lien direct avec le projet fixé 

par le patient et le soignant au cours du BEP et permettent ainsi de servir au mieux ce 

projet. De plus, ce type de formule permet de mieux s’ajuster aux personnes présentant 

une dépendance.  

- Les séances collectives, en regroupant plusieurs patients, sont propices au partage et à 

la transmission d’expérience non plus seulement de soignant à soigné mais entre 

plusieurs patients partageant un objectif commun. Elles peuvent également permettre 

pour certains la création de liens permettant de rompre l’isolement.  

Pour finir, il doit être effectué une planification des séances d’ETP avec l’intéressé. Celui-ci 

procède à un engagement écrit ou oral conduisant au renforcement de l’alliance thérapeutique.  

 

D- L’évaluation des compétences acquises :  

Cette évaluation s’effectue au cours d’une séance individuelle. C’est l’occasion de faire le 

point avec le patient sur ce qu’il a compris, ce qu’il sait faire et appliquer, ce qu’il lui reste 

éventuellement à acquérir et la manière dont il s’adapte à ce qui lui arrive. Elle permet donc 

au patient ainsi qu’au soignant de déterminer si les objectifs fixés initialement ont pu être 

remplis, il est également demandé au patient ainsi qu’à ses proches de donner leur point de 

vue concernant le programme afin de faire évoluer celui-ci à leur demande.  

De plus, l’enjeu secondaire de cette étape est de proposer au patient une nouvelle offre d’ETP 

actualisée en tenant compte des données de cette évaluation et des données du suivi de la 

maladie chronique. 

Par la suite, il peut être proposé une éducation thérapeutique de suivi régulier (ou de 

renforcement) et si besoin de suivi approfondi (ou de reprise) tout au long de la maladie 

chronique à partir d’une évaluation individuelle et d’une actualisation du diagnostic éducatif. 

 

5- Evaluation :  

Depuis la loi « Hôpital, patients, santé et territoires », l’ETP est inscrite de manière 

protocolisée dans le parcours de soins des patients. Elle est de ce fait soumise à des 

démarches de qualité et d’évaluation. En effet, tout programme autorisé par l’ARS doit 

donner lieu à deux types d’évaluation : une auto-évaluation annuelle et une évaluation 

quadriennale. Ces deux évaluations sont d’ailleurs prévues dans le cahier des charges du 

programme avant la soumission du dossier à l’ARS. Ainsi l’ETP est engagée dans une 

dynamique collective d’amélioration continue de la qualité de soin. 
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A- L’auto-évaluation annuelle : 

Elle repose sur une analyse qualitative et quantitative des points forts et des points faibles du 

programme et permet aux équipes de comparer leurs pratiques, leur organisation et leur 

coordination par rapport à un référentiel.  

Elle est réalisée par le coordonnateur et l’équipe éducative et a pour but d’ajuster le 

programme tout au long de sa mise en œuvre afin de le perfectionner. L’avis de l’ensemble 

des acteurs du parcours de soin sera pris en compte, en particulier l’avis des patients et des 

associations de patients. 

Elle est réalisée en quatre étapes :  

- L’étape 1 repose sur le choix des objets d’évaluation.  

- L’étape 2 est le recueil de données.  

- L’étape 3 consiste en l’analyse de ces données avec identification des forces et 

faiblesses du programme. Pour conclure cette étape il faut alors effectuer des 

propositions d’amélioration et hiérarchiser celles-ci.  

- L’étape 4 Consiste en la mise en œuvre de ces dernières.  

Le principe fondamental de l’auto-évaluation annuelle est de s’appuyer sur une démarche 

d’amélioration continue de la qualité du soin apporté au patient.  

 

B- L’évaluation quadriennale 

Contrairement à l’auto-évaluation annuelle, qui a une approche pédagogique, l’évaluation 

quadriennale a pour vocation l’évaluation globale du programme. Elle se déroule avant toute 

demande de renouvellement de l’autorisation du programme qui a lieu tous les 4 ans.  

Sa finalité est de prendre une décision concernant l’avenir du programme en s’engageant sur 

des actions de pérennisation et d’amélioration de ce dernier.  

Elle est réalisée par le coordonnateur et l’équipe. Elle s’appuie sur les auto-évaluations 

annuelles successives et le recueil de l’avis des bénéficiaires.  

Ses objets d’évaluation reposent sur les effets du programme concernant les changements 

apportés aux bénéficiaires, les conséquences sur le fonctionnement de l’équipe et 

l’intégration du programme dans l’offre de soins locale. Elle prend également en compte 

les évolutions du programme mis en œuvre afin de s’adapter aux besoins et demandes des 

bénéficiaires.  

La HAS a développé, dans le cadre de ces travaux sur l’évaluation quadriennale des 

programmes d’ETP, 3 séries d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins (IQSS). Ils sont 

transversaux à l’ensemble des programmes d’ETP. Ils apportent un éclairage quantitatif pour 

l’analyse des points clés de la qualité du programme, à savoir : 

-  Le fonctionnement du programme d’ETP : indicateurs sur « les intervenants directs 

auprès des patients » qui permettent d’évaluer la composition, la complémentarité de 

l’équipe, sa multi professionnalité et la formation de chaque membre. 
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- La mise en œuvre du programme d’ETP : indicateurs sur « les patients ayant 

bénéficiés d’un programme personnalisé d’ETP » qui conjuguent le suivi du nombre 

de patients qui ont bénéficié d’un programme personnalisé d’ETP et l’exigence de 

qualité quant au déroulement d’un programme personnalisé. 

- La coordination du programme personnalisé d’ETP : indicateurs sur le « partage 

d’informations sur les étapes clés du programme personnalisé » qui conjuguent le 

suivi du partage d’informations nécessaire à la cohérence et à la continuité du 

programme personnalisé pour un patient et l’exigence de qualité quant au contenu 

minimal. 

 

Les conclusions de cette évaluation doivent être transmises à l’ARS qui pourra ainsi 

déterminer la poursuite ou non du programme selon les résultats présentés à cette occasion. 

 

6- Intérêt de l’ETP en hématologie :  

L’hématologie est donc dans une période de transition et de révolution profonde. Celle-ci est 

permise par la chronicisation des pathologies, l’utilisation de nouvelles chimiothérapies 

orales, le développement de l’ambulatoire et l’essor d’une médecine personnalisée au plus 

proche des besoins des patients. Bien que ces progrès représentent une avancée indéniable 

pour le patient ceux-ci l’exposent également à des risques nouveaux.  

L’ETP est une pratique qui s’inscrit parfaitement dans cette nouvelle ère de prise en charge 

globale centrée sur le patient : 

- Les nombreux progrès réalisés ces dernières années en matière de traitement ont mené 

à une chronicisation des hémopathies malignes.  

Ce nouveau caractère place la maladie cancéreuse dans le domaine d’action de 

l’ETP tel que décrit par l’OMS. Par ailleurs, l’importance de cette prise en charge 

est réaffirmée plus récemment par le « Plan Cancer 2014-2019 » qui marque la 

volonté des pouvoirs publics à développer l’ETP. (17) 

 

- L’annonce d’un diagnostic grave fait perdre à l’individu une partie de ses repères 

personnels, familiaux, professionnels et sociaux. Il doit réorganiser sa vie, revoir ses 

priorités et trouver les stratégies d’adaptation qui lui permettront de faire face à cette 

épreuve. De nombreuses mesures ont été, au fils des ans intégrées au parcours de 

soin pour aider le patient : consultations d’annonce médicale et paramédicale, soins de 

support...  

Cependant, même si ces mesures permettent un accompagnement du patient, elles ne 

conduisent pas au développement de compétences d’adaptation par le patient. Ainsi 

l’ETP s’inscrit à part entière dans le parcours de soin car elle vise spécifiquement au 

transfert de connaissances des soignants vers le soigné afin de responsabiliser celui-ci 

et de diminuer l’anxiété que peut générer la pathologie et la prise de ses 

traitements au domicile. (31) 

 

- L’avènement des thérapies ciblées expose à de nouvelles problématiques. Si la voie 

orale est, pour des raisons notamment de qualité de vie, préférée par les patients, les 
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effets indésirables et les interactions médicamenteuses que peuvent engendrer ces 

traitements ne sont pas à négliger. Effectivement, ce sont des molécules complexes et 

diversifiées, leur prise s’effectue au long cours jusqu’à progression de la maladie et 

peut-être sanctionnée d’effets secondaires multiples et très variables d’un patient à 

l’autre. Leur mise en place nécessite l’acquisition par le patient de compétences de 

surveillance de sa maladie et de respect des prescriptions afin de garantir sa sécurité et 

l’obtention d’une efficacité maximale. 

 

- La transformation d’une médecine principalement hospitalière en médecine 

ambulatoire doit, pour fonctionner sur le long terme reposer sur une pluridisciplinarité 

et une communication entre les différents acteurs de soins. L’ETP est une pratique où 

le transfert d’information interdisciplinaire est indispensable. De plus, telle que définie 

dans le plan cancer, le renforcement du lien ville-hôpital fait partie de ses objectifs. 

 

- Même si la démonstration de l’efficacité et de l’efficience de l’ETP n’est pas 

parfaitement prouvée comme le montre l’analyse économique et organisationnelle 

effectuée par la HAS en 2008 (40), il semble cependant y avoir plusieurs résultats 

encourageants dans le domaine de la cancérologie. Ainsi des expériences pilotes 

ont montré la capacité de programmes d’éducation en cancérologie à mieux contrôler 

les effets secondaires(41). Pour la fatigue, une étude randomisée menée chez des 

femmes traitées pour un cancer du sein en situation adjuvante a montré l’efficacité à 

court terme des programmes d’éducation pour aider les patientes à prendre en charge 

et accepter la fatigue liée au traitement (42) 

 

Ainsi, pour répondre à l’ensemble de ces problématiques et afin d’améliorer la qualité des 

soins délivrés au sein de l’établissement, l’équipe du service d’Hématologie de la Conception 

a initié le programme d’éducation thérapeutique HOPE.  
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III - Le programme HOPE (Hématologie Oncologie Patient Education) : 
 

1- Justification :  

Ce programme a vu le jour en 2015, il répond à une demande nouvelle concernant la prise en 

charge des pathologies cancéreuses qui sont maintenant considérées comme des maladies 

chroniques. La création de ce programme répond également aux exigences du Plan Cancer 3 

qui soulève l’importance de l’éducation thérapeutique et des soins de support dans la qualité 

de la prise en charge des patients atteints de cancer.  

 

2- Objectifs :  

L’objectif principal du programme est de maintenir ou améliorer la qualité de vie des patients 

atteints d’hémopathie maligne.  

Les objectifs opérationnels sont de développer ou renforcer les compétences d’auto-soins et 

d’adaptations chez le patient ainsi que de lui apprendre à mieux gérer les effets secondaires de 

ses traitements, son alimentation, sa fatigue, ses émotions et son activité physique.  

 

3- Les critères d’inclusion : 

Sont inclus dans ce programme :  

- Tous les patients adultes atteints d’hémopathie maligne à tout moment de leur prise en 

charge en fonction de leur besoin. 

- Les patients traités par chimiothérapie intraveineuse, per os ou combinée.  

- L’entourage du patient s’il le souhaite et avec l’accord du patient.  

- Les patients peuvent être adressés par tous les membres de l’équipe médicale ou 

paramédicale, un autre établissement, les associations de patients ou usagers ou 

simplement à la demande de l’intéressé.  

 

 

4- Effectifs :  

A la demande de l’ARS, l’effectif de patients à inclure au programme était de 60 à 130 

patients par an. 

 

5- Les intervenants :  

A l’instauration du programme l’équipe éducative était composée de :  

- La pharmacienne 

- L’infirmière coordinatrice  

- La diététicienne 

- La psychologue 
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- L’enseignant en activités physiques adaptées  

- Le médecin  

A la fin de l’année 2017, la psychologue est sortie du programme secondairement à un 

changement de poste.  

Le reste des soignants ont également épaulé le programme :  

- Les infirmières du service 

- Les aides-soignants 

- L’Attachée de Recherche Clinique  

- La cadre de santé 

L’action a également été soutenue par des associations de patients : 

- L’Association Française des Malades de Myélome Multiple (AF3M)  

- L’Association SILLC (Soutien et Information à la Leucémie Lymphoïde Chronique et 

la Maladie de Waldenström) 

- L’Association LMC France  

- L’Association France Lymphome Espoir  

 

6- Déroulement du programme :  

Le programme HOPE suit dans son déroulement les 4 étapes recommandées par la HAS.  

Un diagnostic éducatif est effectué lors d’un entretien individuel d’environ une heure 

aboutissant au recueil de données nécessaire à l’élaboration de la synthèse du bilan éducatif 

partagé.  

A l’issu de celui-ci un programme personnalisé éducatif est proposé au patient puis discuté 

avec celui-ci afin d’aboutir à un programme individuel de soin.  

Les séances sont ensuite planifiées en individuel et/ou en collectif puis réalisées par les 

patients. Initialement les séances avaient lieu sur deux journées en dehors des périodes 

d’hospitalisation. Cependant face à la demande des patients le programme a évolué en une à 

deux demi-journées où les ateliers sont d’avantage regroupés pour permettre une participation 

optimale des patients. Certains ateliers sont réalisés en mode individuel, les éducateurs 

s’adaptent alors aux possibilités de présence des patients que ce soit à l’occasion d’une 

hospitalisation, d’une consultation ou d’un rendez-vous spécifiquement programmé pour cette 

séance d’ETP.   

Une évaluation était prévue :  

- A la fin de chaque séance éducative. 

- A l’issue du programme personnalisé entre 3 et 6 mois après le BEP à l’occasion 

d’une consultation de suivi en individuel.  

- Pour finir il était prévu d’effectuer idéalement une réactualisation du diagnostic 

éducatif une fois par trimestre pendant la durée du programme.  

Par ailleurs, il était prévu d’enregistrer les refus des patients ayant décliné la participation au 

programme. 
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7- Description des ateliers :  

Le programme est constitué de 5 ateliers conçus pour répondre aux principales demandes des 

patients. Chaque atelier pouvait être proposé au patient dans le cadre d’une séance 

individuelle ou collective (6 à 8 patients) selon les besoins identifiés au décours du BEP.  

 

- L’atelier « Comprendre mon ordonnance et gérer mes effets secondaires »  

Cet atelier est proposé par la pharmacienne, la durée de la séance est évaluée à 2h30.  

L’information délivrée consiste à savoir lire son ordonnance ainsi qu’à connaitre les modalités 

de prise et le rôle de chaque traitement.  

Les capacités d’auto-soins et d’adaptation visées sont, pour le patient, de pouvoir ajuster la 

prise de ses traitements dans la vie courante.  

 

- L’atelier « L’alimentation parlons-en ? »  

Atelier animé par la diététicienne, durée évaluée à 2h30.  

Les informations délivrées visent à aider à l’adaptation de l’alimentation en fonction des 

effets secondaires, à apporter des informations vérifiées concernant les représentations de 

l’alimentation par rapport à la maladie, à exposer les aliments conseillés ou à l’inverse 

déconseillés et à définir les clefs d’un bon état nutritionnel.  

Les capacités d’auto-soins et d’adaptation visées sont, pour les patients, de mettre en place 

des stratégies diététiques en fonction de leurs différents effets secondaires et de leurs besoins 

individuels.  

 

- L’atelier « bouger un moyen de lutter contre la fatigue »  

Atelier animé par l’enseignant en activité physique, durée évaluée à 2h.  

Le contenu de ces séances regroupe la découverte d’activités conseillées, l’exploration des 

représentations mentales autour de l’activité physique au cours de la maladie et 

l’enseignement des recommandations en activité physiques telles que définies par la 

fédération nationale CAMI sport et cancer : « activité physique adaptée aux gouts, aux 

capacités et aux besoins de la personne ».   

Les capacités d’auto-soins et d’adaptation visées sont pour le patient de pouvoir regagner 

confiance en ses aptitudes physiques actuelles et de reprendre une activité physique adaptée 

afin de lutter notamment contre l’asthénie.  

 

- L’atelier « Comprendre mon bilan sanguin »  

Atelier animé par la biologiste, durée évaluée à 2h.  
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L’enseignement durant cette séance comporte une explication sur les valeurs normales, 

anormales et critique des globules rouges, globules blancs et des plaquettes. Il est également 

expliqué aux patients le rôle de chacune de ses cellules et les risques auxquels ils peuvent être 

exposés en cas de chute de leur nombre.   

Les capacités d’auto-soins et d’adaptation visées sont pour le patient de connaitre les seuils 

critiques du compte de leur cellule, les signes cliniques auxquels ils doivent être vigilants et la 

conduite à tenir selon ces renseignements.  

 

- L’atelier « J’ai un cancer, et si on en parlait ? »  

Atelier animé par la psychologue, durée évaluée à 2h30.  

Les sujets abordés sont choisis par le groupe autour de la thématique du « vivre avec un 

cancer ». Les buts sont d’évoquer les difficultés ressenties depuis l’apparition de la 

pathologie, d’échanger à ce propos et de dégager des outils ou stratégies visant à améliorer le 

« vivre avec ».  

Sont abordés : le retentissement psychique de la maladie, le rapport subjectif à la pathologie, 

les conséquences sur la qualité de vie et les craintes concernant les traitements et leurs effets 

secondaires.  

Les capacités d’auto-soins et d’adaptation visées lors de cette élaboration sont pour les 

patients de pouvoir verbaliser leurs propres stratégies d’adaptation face à ces difficultés leur 

permettant de prendre du recul et de constater qu’ils possèdent de nombreuses ressources. La 

dynamique de groupe permet alors de lutter contre l’isolement et d’ouvrir à chacun de 

nouvelles pistes de réflexion et d’action dans leur quotidien afin de les aider à vivre mieux 

avec la maladie.  

 

8- Les outils et supports utilisés :  
 

- Pour l’atelier « Comprendre mon ordonnance et gérer mes effets secondaires » : 

Ordonnance fictive 

Armoire à pharmacie magnétique 

Magnet avec photo des médicaments 

Images et dessins illustrant des effets secondaires 

 

- Pour l’atelier « l’alimentation parlons en » : 

Cartes « idées reçues »  

Cartes « effets secondaires » 

Cartes « stratégies diététiques »  

Photos d’aliments  
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- Pour l’atelier « Comprendre mon bilan »  

Résultat biologique fictif 

Cartes de mise en situation face à des symptômes avec propositions de différentes conduites à 

tenir (Cartes de Barlow) 

Powerpoint et diaporama 

 

- Pour l’atelier « J’ai un cancer et si on en parlait ? »  

Cartes type photolangage tirées du « kit Comete » fourni par le CRES PACA (Comité 

Régional d’Education pour la Santé Provence-Alpes-Côte d’Azur)  

 

9- Coordination :  
 

- Il était prévu d’informer par courrier le médecin traitant ainsi que tous les 

professionnels du parcours de soin à l’inclusion, lors de l’évaluation et à la sortie du 

programme.  

- Une réunion de l’équipe éducative était prévue une fois par mois. 

- Il était prévu la création d’un dossier d’éducation thérapeutique informatisé accessible 

à l’ensemble des professionnels de santé de l’équipe d’ETP regroupant les données 

relatives au patient et aux séances effectuées.  

 

10- Ethique et confidentialité :  
 

- Recueil du consentement du patient avant son entrée dans le programme. 

- Chartres de déontologie et de confidentialité signées par les membres de l’équipe 

éducative.  
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IV – Justification de l’étude : 
L'ETP fait maintenant partie intégrante du parcours de soins des patients atteints de maladies 

chroniques et notamment néoplasiques. (17,33) 

Le but de l'ETP est de permettre un maintien, voire une amélioration de la qualité de vie des 

patients en leur apportant des compétences d'auto-soins, ainsi que d'adaptation à la maladie. 

(25) Cette démarche thérapeutique s’inscrit ainsi dans une nouvelle conception du soin au 

plus proche des patients. (43) Par ailleurs, un des objectifs secondaire de cette formation est 

d’apporter au malade les connaissances lui permettant une meilleure assurance dans son 

quotidien, une diminution du recours aux soins primaires, un moindre temps d’hospitalisation 

et, à terme, un éventuel bénéfice économique.(40) 

L'ETP possède également comme objectif une amélioration du continuum entre les services 

hospitaliers et ambulatoires, en plein essor à l’heure actuelle. (44) Notre étude montre que les 

patients ayant participé au programme ETP en retirent pour la majorité la satisfaction de « se 

sentir soutenu par l’équipe soignante » puisque 85% d’entre eux se disent « tout à fait » ou 

« assez » satisfaits sur ce point.  

De nombreuses publications montrent d’ailleurs un impact positif de l’ETP. On note, en 

particulier en cancérologie, un effet bénéfique sur l’anxiété ainsi que sur les effets secondaires 

des chimiothérapies. (42,45–49) 

Le bien-fondé de cette pratique semble évident, cependant il reste actuellement difficile de 

l’inscrire dans une validation scientifique, c’est pourquoi de plus en plus de recherches sur 

l’ETP émergent et en font un sujet d’actualité. (50,51) 

Pour finir, le projet HOPE initié en 2015, bénéficiera en 2019 de son évaluation quadriennale. 

Il est donc pertinent de l'évaluer à l’aube de celle-ci.  

 

V – Objectifs de l’étude :  
Notre étude s’intègre donc dans la dynamique actuelle de l’amélioration de la prise en charge 

globale du patient. Il reste crucial d’évaluer le programme d’ETP que nous avons mis en place 

pour les patients en vue de vérifier qu’il réponde bien à leurs demandes, leurs attentes et 

s’assurer qu’il leur est bénéfique. Cela dans le but de le perfectionner.  

L’objectif principal de cette étude est donc d’analyser la faisabilité du programme tel 

que proposé actuellement au travers de l’analyse des caractéristiques des populations cibles 

ainsi qu’au travers de leur participation.  

L’objectif secondaire de cette étude est d’évaluer la satisfaction des adhérents au 

programme HOPE concernant le renforcement des compétences d'auto-soins et d'adaptation 

dans leur vie quotidienne avec la maladie.   
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MATERIEL ET METHODE : 

I – Type d’étude :  
Nous avons décidé de réaliser une étude quantitative, monocentrique, rétrospective 

concernant les patients adultes atteints d’hémopathies malignes suivis au CHU de La 

Conception à Marseille.  

 

II – Population de l’étude :  
La population étudiée correspond à celle à qui a été proposé le programme d’éducation HOPE 

entre le 16 septembre 2015 et le 31 juillet 2018.  

Critères d’inclusion :  

- Patients adultes  

- Atteints d’hémopathie maligne 

- Suivis à La Conception  

- À tout moment de leur parcours de soins et en fonction de leurs besoins 

- Traités par chimiothérapie intraveineuse, orale ou combinée 

- Adressés par un médecin du service d’Hématologie, un membre de l’équipe para 

médicale, un autre établissement n’ayant pas de programme ETP, une association de 

patients, un médecin généraliste ou plus simplement à la demande du patient 

Critères d’exclusion :  

- Questionnaire incomplet 

- Questionnaire non retourné 

- Questionnaire rendu hors délai 

 

III – Matériel :  
L’outil utilisé pour cette étude est le questionnaire rédigé par l’équipe éducative du 

programme HOPE et validé par l’ARS. (ANNEXE 1)  

Ce questionnaire est composé de 9 questions visant à évaluer l’impact du programme HOPE 

sur la vie quotidienne du patient avec sa maladie. Il permet l’exploration de plusieurs 

champs :  

- La connaissance de la maladie  

- La gestion des effets secondaires 

- La prise de décisions concernant la maladie 

- L’amélioration du quotidien  

- L’adaptation de l’alimentation en fonction des effets secondaires  

- La gestion de la fatigue 

- La gestion du stress et des émotions 

- La reprise d’une activité physique adaptée 

- Le sentiment d’un soutien apporté par l’équipe soignante 
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Chaque champ est exploré grâce à une question pour laquelle sont proposées 5 réponses. Dans 

l’échelle des réponses, les 4 premières évaluent la satisfaction par ordre décroissant : « tout à 

fait », « assez », « pas vraiment », « pas du tout ». La dernière proposition « non concerné » 

permettait de répondre qu’ils n’avaient pas participé à l’atelier.  

Pour finir, un espace d’expression avait été laissé au patient afin qu’il y laisse des remarques 

libres s’il le souhaitait.  

 

IV – Recueil de données : 
Les caractéristiques sociodémographiques et les données concernant les pathologies des 

patients ont été fournies par le service grâce au logiciel AXIGATE utilisé dans cet 

établissement. 

Les données du bilan éducatif partagé, ainsi que celles concernant la participation des patients 

aux ateliers ont été recueillies grâce au dossier partagé mis en place par l’équipe éducative.  

Les questionnaires ont été envoyés du 28 mai 2018 au 1er aout 2018 par voie postale 

accompagnés d’une note explicative (ANNEXE 2) ainsi que d’une enveloppe préaffranchie 

pour le retour des réponses. De plus, il a été effectué une relance téléphonique à l’issue de 

laquelle certains questionnaires ont été renvoyés par mail à la demande des patients. Les 

réponses ont été enregistrées jusqu’au 9 septembre 2018.  
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RESULTATS : 

I – Caractéristiques de la population : 
Un total de 146 patients a été inclus dans l’analyse des données. 

Parmi ces 146 patients, 37 refus (25,34 %) ont été enregistrés par écrit, les 109 autres patients 

(74,66%) ont accepté de participer au programme.  

 

 

Figure 1 : Diagramme de flux.  

 

1. Population générale : 

La population générale comportait 78 hommes soit 53,42% de l’effectif total et 68 femmes 

(46,58%). 

La moyenne d’âge était de 60,46 ans et la médiane située à 63 ans.  

Au moment de mon étude 23 patients (15,75%) étaient décédés. 

Les patients à qui le programme avait été proposé, présentaient au total 16 pathologies 

différentes, regroupées en 8 sous-ensembles.  
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La Figure 2 représente la répartition de ces différentes pathologies au sein des 146 patients.  

 

Figure 2: Répartition des pathologies dans la population générale 

Parmi les 58 LNH on retrouvait :  

- 21 lymphomes B diffus à grandes cellules (36%) 

- 15 Leucémies lymphoïdes Chroniques (26%) 

- 9 Lymphomes Folliculaires (16%) 

- 7 Lymphomes du Manteau (12%) 

- 3 Lymphomes de Burkitt (5%) 

- 3 Lymphomes de la Zone Marginale (5%).  

Les chimiothérapies étaient administrées par voie :    

- Intra-veineuse (IV) exclusive pour 110 patients (75,34%) 

- Mixte (orale et IV) pour 25 d’entre eux (17,12%)  

- Orale exclusive pour les 11 derniers (7,54%) 

L’activité professionnelle de la population générale est rapportée par la Figure 3.  

Myélome ; 50 ; 34%

LNH ; 58 ; 40%

LAM ; 14 ; 10%

LH ; 10 ; 7%

LMC ; 5 ; 3%

SMD ; 4 ; 3% LAL ; 3 ; 2% Autre ; 2 ; 1%

Myélome LNH : Lymphome Non Hodgkinien

LAM : Leucémie aigüe Myéloïde LH : Lymphome de Hodgkin

LMC : Leucémie Myéloïde Chronique SMD : Syndrome Myélodysplasique

LAL : Leucémie Aigue Lymphoïde Autre
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Figure 3 : Répartition des activités professionnelles dans la population générale 

 

2. Comparaison de la population adhérente avec celle des refus :  

La population adhérente était composée de 109 patients et celle des refus de 37 patients.   

La moyenne d’âge au sein de la population adhérente était de 59,44 ans et la médiane de 61 

ans. Le plus jeune participant avait 21 ans et le plus âgé 96 ans.  

La moyenne d’âge au sein de la population des refus était de 63,41 ans et la médiane de 65 

ans. Le plus jeune avait 26 ans et le plus âgé 84 ans.  

  

Retraité : 70 - 48%

En activité : 34 - 23% 

Arrêt maladie 
: 27 - 19 %

Autre : 15 - 10%

Retraité En activité Arrêt maladie Autre
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Le Tableau 1 résume les caractéristiques socio-démographiques des 2 populations. 

Populations Adhérente Refus Différence 

% Caractéristiques 

socio-

démographiques : 

Effectif : Pourcentage : Effectif : Pourcentage : 

Sexe      

Homme 56 51,38% 22 59,46% + 8,08  

Femme 53 48,62% 15 40,54% - 8,08  

Pathologie      

Lymphome Non 

Hodgkinien 

41 37,62% 10 27,04% - 10,58  

Myélome 40 36,70% 17 45,95% + 9,25  

Leucémie Aigüe 

Myéloïde 

9 8,26% 5 13,51% + 5,25  

Lymphome de 

Hodgkin 

8 7,34% 2 5,40% - 1,94  

Leucémie 

Myéloïde 

Chronique 

5 4,58% 0 0% - 4,58  

Syndrome 

Myélodysplasique 

3 2,75% 1 2,70% - 0,05  

Leucémie Aigüe 

Lymphoïde 

3 2,75% 0 0% - 2,75  

Autre 0 0% 2 5,40% + 5,40  

Type de traitement      

IV 83 76,15% 27 73% - 3,15  

IV/PO 15 13,76% 10 27% + 13,24  

PO 11 10,09% 0 0% - 10,09 

Distance 

Domicile/Hôpital 

     

< 25 kilomètres 65 59,63% 21 56,76% - 2,87 

Entre 25 et 50 

kilomètres 

26 23,85% 4 10,81% - 13,04  

> 50 kilomètres  18 16,52% 12 32,43% + 15,91 % 

Activité 

professionnelle 

     

Retraité 50 45,87% 20 54,06% + 8,19  

En activité 29 26,61% 5 13,51% - 13,10  

Arrêt maladie 22 20,18% 5 13,51% - 6,67  

Autre 8 7,34% 7 18,92% + 11,58  

Vivants lors de 

l’étude 

     

Oui 91 83,49% 32 86,49% + 3  

Non  18 16,51% 5 13,51% - 3 
Tableau 1 : Comparaison des caractéristiques sociodémographiques de la population adhérente à 

celle des refus.  

La différence la plus notable entre ces deux populations est la distance de l’hôpital avec 

respectivement 16,5% vs 32% de patients habitant à plus de 50 km de l’hôpital. 
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II – Diagnostic Educatif ou Bilan Educatif Partagé :  
 

1. Nombre de diagnostics effectués : 

Sur les 109 adhérents au programme :  

- 85 (77,98%) ont bénéficié d’un diagnostic éducatif 

- 24 (22,02%) n’ont pas pu en bénéficier  

 

2. Modalités : 

Sur les 85 bilans éducatifs effectués :  

- 80 (94%) ont été réalisés par l’Infirmière Diplômée d’Etat (IDE) 

- 5 (6%) l’ont été par la pharmacienne  

Ils ont été réalisés :  

- En ambulatoire pour 57,65% 

- Lors d’une hospitalisation pour 31,76% 

- Pour 10,59% cela n’avait pas été précisé  

 

3. Données collectées :  

L’année d’adhésion (définie par la date de réalisation du BEP ou celle du premier atelier 

effectué) était l’année :  

- 2015 pour 9 d’entre eux (8,26%) 

- 2016 pour 53 (48,62%) 

- 2017 pour 32 (29,36%) 

- 2018 pour les 15 autre (13,76%). 

 

Les autres données collectées rapportaient des informations sociodémographiques concernant 

les patients, mais également la connaissance globale de leur maladie lors de l'entrée dans le 

programme.  

 

L’ensemble de ces données est rapporté dans les figures suivantes :   
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Figure 4 : environnement et émotions des adhérents 

On remarque un environnement favorable chez nos patients, ainsi qu’une disposition 

d’esprit relativement positive. 

 

Figure 5 : Activité physique et effets secondaires déclarés par nos adhérents. 

La majorité d’entre eux déclaraient souffrir d’effets secondaires. 

 

Figure 6 : Compréhension de la maladie par les adhérents 

Beaucoup présentaient des difficultés dans la compréhension de la dimension biomédicale 

de leur pathologie. 
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4. Plan personnalisé éducatif : 

A l’issue du BEP, un plan personnalisé éducatif était exposé au patient en fonction des 

besoins et demandes qui avaient pu être décelées par le professionnel réalisant son diagnostic.  

Un ou plusieurs ateliers réalisés en collectif et/ou en individuel étaient ainsi proposés au 

patient. 

Les patients avaient ensuite l’opportunité de discuter, d’affiner cette proposition et de 

déterminer ainsi leur plan personnalisé éducatif (PPE). 

A l’issue des 85 BEP, 261 demandes d’ateliers ont été effectuées soit en moyenne 3,07 

ateliers par personne.  

Le Tableau 3 présente le détail de ces demandes. 

Intitulé de l’atelier : Nombre de demandes : Pourcentage des 

demandes 

Atelier 1 :  

« J’ai un cancer et si on en 

parlait » 

 

44 

 

16,86% 

Atelier 2 :  

« Comprendre mon bilan 

sanguin » 

 

72 

 

27,59% 

Atelier 3 :  

« Comprendre mon 

ordonnance et gérer mes effets 

secondaires » 

68 26,05% 

Atelier 4 :  

« L’alimentation parlons-en » 

32 12,26% 

Atelier 5 :  

« Bouger un moyen de lutter 

contre la fatigue » 

45 17,24% 

Total des demandes : 261 100% 

Tableau 3 : Détail des ateliers souhaités par les patients à l'issue du BEP 

Ainsi tous les ateliers répondaient à une demande avec une prédominance pour les ateliers 2 et 

3 aux contenus « scientifiques ».  

 

5. Conditions de participation :  

Une condition a été retrouvée dans 23 BEP (27,06%) spécifiant que le patient refusait de 

participer au programme si les séances avaient lieux en dehors de ses dates de soin.  

Etaient évoquées comme raisons :  

- L’absence de remboursement du transport pour 9 d’entre eux  

- La distance par rapport au logement pour 8 d’entre eux 

- Pour les 6 derniers aucune raison n’avait été indiquée 
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III – Les ateliers :  
 

1. Nombres effectués : 

Sur la population adhérente de 109 patients :  

- 103 (94,50%) ont réalisé au moins 1 atelier sur les 5 proposés 

- 81 (74,32%) ont réalisé au moins 2 ateliers 

- 6 (5,5%) n’ont réalisé aucun atelier  

Certains patients, après proposition d’un soignant, pouvaient décider de faire un atelier une 

nouvelle fois s’il le souhaitait : ces séances faites deux fois sont baptisées séances « de 

renforcement ».  

 

Les résultats du nombre de séances effectuées par les patients en y ajoutant les séances « de 

renforcement » sont exposés dans le Tableau 4.  

Nombres d’ateliers 

effectués : 

Effectif : Pourcentage associé : 

0 atelier 6 5,50% 

1 atelier 22 20,18% 

2 ateliers 22 20,18% 

3 ateliers 25 22,94% 

4 ateliers 11 10,09% 

5 ateliers 12 11,01% 

6 ateliers 7 6,42% 

7 ateliers 4 3,67% 

Total général 109 100% 

Tableau 4 : Nombres d'ateliers réalisés par patients 

Au total :  

- 59 patients (54,13%) n’ont bénéficié d’aucune séance dite «de renforcement » 

- 42 patients (38,53%) ont bénéficié d’une séance dite «de renforcement » 

- 6 patients (5,50%) ont bénéficié de 2 séances dite «de renforcement » 

- 2 patients (1,83%) ont bénéficié de 3 séances dite «de renforcement » 
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Le Tableau 5 présente l’ensemble des ateliers effectués en exposant les modalités de 

réalisation.  

  Thème de l'atelier proposé 

   J’ai un 
cancer, et si 
on en parlait 

? 

Comprendre 
son bilan  

 Comprendre 
mon 

ordonnance et 
gérer mes effets 

secondaires 

L'alimentation 
parlons-en ? 

Bouger : un 
moyen de 

lutter contre 
la fatigue 

Total 
général 

  

  

Séances réalisées en :       

- Ambulatoire 57 51 42 20 12 182 

- Hospitalisation 5 27 18 3 19 72 

Sous total 62 78 60 23 31 254 

       
Séances                    

« de renforcement » 39 4 10 5 2 
60 

Total général 101 82 70 28 33 314 

Tableau 5 : Séances effectuées et modalités 

Au total, les 103 patients (109 adhérents moins les 6 n’ayant jamais effectué de séances) ont 

assisté à 314 séances, soit en moyenne 3,05 séances par personne.  

La majorité (71,65%) des ateliers a été réalisée sur le mode ambulatoire (sans compter les 

séances « de renforcement » où le mode de réalisation n’était pas précisé). 

 

Le Tableau 6 expose la réalisation individuelle ou collective de l’ensemble des ateliers 

effectués.  

  Thème de l'atelier proposé 

   J’ai un 
cancer, et si 
on en parlait 

? 

Comprendre 
son bilan  

 Comprendre 
mon 

ordonnance et 
gérer mes effets 

secondaires 

L'alimentation 
parlons-en ? 

Bouger : un 
moyen de 

lutter contre 
la fatigue 

Total 
général 

  

  
Séances réalisées 
en : 

      

- Individuel 80 46 31 18 9 184 

- Collectif 21 36 39 10 24 130 

Total général 101 82 70 28 33 314 

Tableau 6 : Présentation des ateliers en fonction du thème et de la réalisation individuelle ou 

collective 

Ainsi, la majorité des ateliers (58,60%) a été réalisée sur le mode individuel.  
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2. Nombre de plans personnalisés éducatifs (PPE) complétés :  

 

 

Figure 7 : Informations relatives au PPE 

On retient donc que 31% des patients ont rempli leur PPE mais qu’un grand nombre de 

patients ont effectué des séances supplémentaires.  

 

IV – Les aidants 
Parmi les 109 participants :  

- 26 sont venus accompagnés d’un proche (23,85%) 

- 77 sont venus seuls (70,64%), 

- Les 6 derniers sont les « perdus de vue » 

 

V – Les perdus de vue :  
Parmi les 109 adhérents, 6 patients n’ont jamais réalisé de séances. Ces patients avaient 

tous bénéficié d’un diagnostic éducatif.  
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VI – Motifs de refus :  
Sur les 37 refus enregistrés, seuls 7 formulaires (18,92%) renseignaient le(s) motif(s) de refus. 

Ils portaient principalement sur :  

- L’absence de remboursement du transport 

- Un problème de distance ou de temps libre (les dates ne correspondant pas à celles de 

leurs soins)  

- L’absence de besoin de formation  

- Le refus de la confrontation à leur maladie 

- L’asthénie 

 

VII – Satisfaction du programme :  
Sur les 85 questionnaires de satisfaction (ANNEXE 1) envoyés aux patients 66 ont été 

retournés dont les résultats sont exposés dans la Figure 8. 
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Figure 8 : Réponses au questionnaire de satisfaction du programme HOPE 

La plus grande satisfaction était donc « de se sentir soutenu par l’équipe soignante » 

puisque 71% des patients se disaient « tout à fait » en accord avec cela.  

0 10 20 30 40 50

Vous sentir soutenu par l'équipe soignante

Reprendre une activité physique adaptée

Mieux gérer votre stress et vos émotions

Mieux gérer votre fatigue

Adapter votre alimentation lors des effets
secondaires des traitements

Vivre mieux au quotidien votre vie avec la
maladie

Prendre des décisions concernant votre santé

Mieux gérer vos effets secondaires au domicile

Mieux connaitre votre maladie

71,21%

27,27%

27,69%

22,73%

24,62%

39,39%

39,39%

34,85%

48,48%

15,15%

22,73%

38,46%

37,88%

21,54%

24,24%

31,82%

21,21%

24,24%

1;52%

19,70%

13,85%

21,21%

23,08%

19,70%

13,64%

21,21%

4,55%

3,03%

12,12%

9,23%

7,58%

6,15%

4,55%

3,03%

3,03%

4,55%

9,09%

18,18%

10,77%

10,61%

24,62%

12,12%

12,12%

19,70%

18,18%

LE PROGRAMME HOPE VOUS A-T-IL PERMIS DE : 

Non Concerné Pas du tout Pas vraiment Assez Tout à fait
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DISCUSSION : 

 

I – Les forces et limites de l’étude :  
 

L’un des points fort de notre étude est son originalité. En effet, c’est la première du genre en 

France, la plupart des programmes sur les hémopathies malignes étant trop récents pour faire 

l’objet d’une évaluation.  

De plus, le recueil de données étant établi sur près de trois ans, il permet un bon recul sur 

la population susceptible de participer à ce type de programme.  

La forme du questionnaire de satisfaction, permettait une diminution du biais d’interprétation 

grâce à la présence de réponses standardisées. Par ailleurs, le patient bénéficiait d’un espace 

d’expression libre avec un retour plus personnalisé.  

Le principal point faible de notre étude réside dans l’absence de méthodologie stricte dans le 

recueil de données :  

- On note en premier lieu, l’absence de recueil systématique des refus et de leurs 

justifications. Cela empêche une analyse statistiquement significative de cette 

population et surtout une comparaison avec la population adhérente.  

- On regrette également l’absence d’information sur le stade de la maladie au moment 

du bilan éducatif, ainsi que l’intervalle de temps écoulé entre l’annonce de la 

pathologie et ce BEP.   

- Le recueil était différent selon chaque professionnel, en résultait un manque 

d’homogénéité dans les données.  

- Pour finir, la grille du BEP a été modifiée en cours de programme, rendant plus 

subjectif le recueil des données. Cependant, cette décision a uniquement été prise afin 

d’améliorer la qualité de ce BEP, en laissant une part d’expression plus large aux 

patients.   

Dans le but de limiter au maximum ce biais de méthode, le recueil final des données utilisées 

pour ce travail a été effectué par un observateur unique.  

 

La seconde limite de notre étude est liée au faible effectif de patients. Cette notion est 

cependant relative, compte tenu des effectifs souvent faibles en hématologie.  

 

Une autre limite probable, est le biais de sélection appliqué à la population analysée. 

Effectivement, notre programme ne prévoyait pas de méthode de sélection stricte des patients 

à qui proposer l’ETP. On imagine donc que l’équipe éducative, proposait plus aisément le 

programme à une population qu’elle jugeait susceptible d’y participer, où d’y trouver un 

bénéfice secondaire.  
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Concernant l’analyse de la satisfaction :  

- Le biais majeur est que les patients ont reçu le questionnaire plus ou moins longtemps 

après leur participation au programme.  

- D’autre part, il existe un biais de désirabilité sociale pouvant pousser le patient à se 

déclarer plus satisfait qu’il ne l’a été en réalité. C’est afin de limiter au maximum ce 

biais que les questionnaires ont été envoyés et rendus par voie postale.  

- Un biais de compréhension était comme pour tout questionnaire attendu. Afin de le 

l’amoindrir, un courrier explicatif avait été joins au questionnaire (ANNEXE 2). 

- Les « non-réponses » au questionnaire engendrent elles aussi un biais de sélection.  

 

II – Description de la population :  
 

Il est difficile de comparer notre population par rapport à une référence. En effet, il n’existe 

pas, à l’heure actuelle, d’études similaires celle-ci étant la première du genre en France.  

 

1. Population générale :  

Concernant la population générale, celle-ci présentait un nombre légèrement plus important 

d’homme (53,42%) que de femmes. Ceci est cohérent avec les chiffres d’épidémiologie 

présentés en première partie retrouvant, en 2012, dans la plupart des pathologies 

hématologiques une légère supériorité masculine.(9) La moyenne d’âge retrouvée à 60,46 

ans correspond à celle des patients d’un service d’hématologie compte tenu de la diversité 

des pathologies explorées.  

On compte dans cette population une majorité de retraité (48%), ce qui, compte tenu de la 

médiane d’âge de 63 ans reste cohérent.  

Concernant les pathologies des patients recrutés on remarque dans notre étude une très nette 

prédominance des LNH (40% => principalement composés de LBDGC et LLC) et 

myélomes (34%). Or, les principaux résultats de l’étude de « l’Estimation de l’incidence des 

hémopathies malignes en France, entre 1980 et 2012 » montrent que les quatre hémopathies 

malignes les plus fréquentes en 2012 sont le myélome multiple (4 888 nouveaux cas), la 

leucémie lymphoïde chronique (4 464), le lymphome diffus à grandes cellules B (4 096) et les 

syndromes myélodysplasiques (4 059).(9) Ainsi, il est cohérent de retrouver en plus grand 

nombre des patients atteints de myélome et LNH au sein de notre étude, en revanche on note 

que dans notre population on retrouve peu de patients atteints de SMD (3% des patients). 

Les patients de notre étude sont principalement traités par voie IV (75,34%) ceci est 

compatible avec les données de 2013 d’Unicancer qui estimait la part de la chimiothérapie 

orale à 25% (cancers solides et hématologiques confondus). (1) 
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2. Populations adhérente et refus :  

 

Nous avons fait face, dans cette étude à deux population aux effectifs hétérogènes.  

Les données dont nous disposions n’ont pas permis une analyse statistique ouvrant sur des 

données significatives.  

Cependant, un résultat se distingue dans la comparaison des populations avec une plus haute 

proportion de patients, dans la population des refus, résidant à plus de 50 kilomètres de 

la structure hospitalière.  

 

III – Déroulement du programme HOPE 
 

1. Les bilans éducatifs partagés :  

Les résultats montrent donc que 77,98% des participants ont bénéficié d’un BEP.  

L’impossibilité de réaliser certains BEP s’explique, dans notre programme, de façon 

plurielle par : 

- Un sous-effectif de professionnels formés et disponibles.  

La réalisation de 94% des BEP a ainsi été effectué par l’IDE de notre programme. 

Cela représente environ 80 heures d’entretiens effectifs avec le patient, sans compter 

le temps d’organisation.  

- Une réalisation principalement sur le mode ambulatoire (au moins 58%), qui demande 

une organisation considérable car devant coïncider avec un passage en Hôpital De 

Jour (HDJ) ou en consultations, sous peine d’être refusé.  

- Une motivation de l’équipe à faire profiter du programme un maximum de patients. 

Certains sont ainsi invités le jour même et participent immédiatement aux ateliers, 

sans jamais effectuer de diagnostic au préalable. Il est important de noter que dans 

cette démarche, même s’il n’existe pas de BEP, le besoin a tout de même bien été 

identifié par le soignant et le patient.   

 

Cette difficulté n’est pas spécifique au programme HOPE et semble être retrouvée dans un 

certain nombre de programmes. 

- C’est le cas d’un autre programme Marseillais, initié fin 2012, baptisé « DEFHYEDU » et 

s’adressant aux patients porteurs de pathologie hypophysaire ou surrénalienne. Son évaluation 

quadriennale retrouvait 149 BEP effectués pour 267 participants soit 55,81%. (52)  

- C’est également le cas du programme « Asthme et insuffisance respiratoire chronique » dont 

l’évaluation quadriennale rapportait 482 BEP réalisés pour 589 patients soit 81,83%. (53) 

 

Cependant, l’« Étude descriptive des programmes d’éducation thérapeutique de l’Assistance 

publique des Hôpitaux de Paris », réalisée en 2011, indiquait que 91 % des programmes  

effectuaient un BEP pour tous leurs participants.  

Ce résultat reste à pondérer, étant donné que 7% des programmes n’avaient donné aucune 

information à ce sujet. (54)  



45 
 

 

Par ailleurs, ces BEP nous ont permis de collecter un nombre considérable de données sur les 

adhérents. Ainsi, si l’on remarquait un environnement favorable ainsi qu’une disposition 

d’esprit relativement positive chez nos adhérents, la majorité d’entre eux présentaient bien 

de nombreux effets secondaires. De plus la plupart signalaient des difficultés dans la 

compréhension de la dimension biomédicale de leur pathologie. 

 

2. Les plans personnalisés éducatifs :  

 

A. Motivation des patients : 

Le premier constat est celui de la motivation des adhérents.  

En effet, les patients formulaient, lors de leur plan personnalisé éducatif, le souhait de 

réaliser en moyenne 3 ateliers sur 5. Les contenus proposés répondent donc à une véritable 

demande.   

 

B. Analyse des demandes par atelier : 

 

- Une priorité pour les connaissances médicales :  

Force est de remarquer que les ateliers ayant le plus de succès sont ceux proposants un 

contenu « scientifique ».  

En effet, les ateliers « Comprendre mon bilan sanguin » et « Comprendre mon ordonnance 

et gérer mes effets secondaires » concentrent à eux deux 53,64% des demandes.  

Ce résultat est en cohérence avec les données de la littérature, qui montrent chez les patients 

atteints de pathologies néoplasiques, une demande grandissante d’information concernant en 

particulier le diagnostic et les traitements. (55,56)  

De plus, ce résultat est en adéquation avec les difficultés que les patients déclaraient 

présenter lors de leur BEP avec : des difficultés majeures face à l’interprétation de leur prise 

de sang ainsi que la compréhension de leur maladie et de leurs traitements (Figure 6)  

 

- Un intérêt conservé pour les autres enseignements : 

Par ailleurs, l’autre moitié des demandes reposait sur les 3 derniers ateliers aux contenus plus 

orientés vers le « mieux-être avec la maladie ».  

Selon la littérature, bien que cette demande d’information non médicale (psychosociale et 

celle du « self-care ») soit au second plan pour les patients atteints de cancer, elle devient une 

préoccupation majeure une fois à distance de la mise en jeu du pronostic vital. (55,56)  
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Notre étude ne permettait pas de conclure dans ce sens car nous ne connaissions pas le stade 

de la maladie de nos patients au moment du PPE.   

Dans notre cas, une autre raison peut expliquer que ces ateliers aient été moins demandés. En 

effet, les acteurs proposants ces ateliers (diététicienne, psychologue et enseignant en activité 

physique) rencontrent et conseillent déjà les patients dans le cadre du parcours de soins 

classique. Ce n’est pas le cas des intervenants des deux autres ateliers.  

 

C. Des limites imposées :  

Sans que cela soit l’objet de l’étude, on peut constater, dès l’entrée des patients dans le 

programme, la mise en lumière de difficultés.  

Ainsi, nombre d’entre eux ont exprimé des limites à leur participation, dont trois d’entre 

elles se démarquent :  

- L’absence de remboursement du transport 

- L’absence d’envie ou de possibilité de revenir sur leur temps libre  

- La distance les éloignant de l’hôpital 

Ces difficultés sont celles observées dans la littérature. (53,57,58) 

 

3. Les ateliers 

 

A. Taux de participation : 

L’un des points fort de notre programme est le taux de participation des patients, avec 

94,50% ayant effectué au moins une séance et 74,32% au moins deux. Le taux d’abandon 

est très faible (5,5%).  

Il est difficile de comparer ces données à celles de la littérature, cet indicateur étant rarement 

disponible dans les documents analysés.  

 

Une comparaison est possible, grâce à l’évaluation quadriennale d’un programme d’ETP de 

grande ampleur, adressé aux personnes atteintes de maladies cardio-vasculaire. Il y était 

retrouvé un taux de participation à la première séance de 93,2%, comparable au nôtre. En 

revanche, leur taux de participation à une deuxième séance était nettement supérieur avec 

91,5%. (59)  

On note cependant que ce programme était à l’initiative d’un organisme privé (Mutualité 

Sociale Agricole) ne composant pas avec les mêmes limites que le nôtre.  

 

  

B. Modalités de réalisation : 

La plupart des séances ont été réalisées en ambulatoire (71,65%). Cela traduit la grande 

motivation de l’équipe, face à la charge de travail organisationnelle pour combiner les ateliers 

avec les soins déjà programmés.  
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De plus, les séances ont été dans 58,60% des cas réalisées en individuel. Ce résultat montre 

encore l’implication des professionnels du programme, qui se sont rendus disponibles pour 

chaque patient afin de répondre au mieux à leurs demandes.  

 

C. Respect du PPE et séances de renforcement :  

Dans notre étude, on retrouve une bonne moyenne d’ateliers effectués : plus de 3 par 

patient. Ce chiffre rappelle celui des désidératas des participants à l’issue des PPE, où ils 

indiquaient vouloir réaliser en moyenne 3 séances sur les 5 proposées.  

Cependant, quand une analyse plus fine est effectuée on remarque que seuls 31,25% de nos 

patients ont complété leur PPE.  

C’est un faible pourcentage par rapport aux données disponibles dans la littérature (même s’il 

reste difficile de comparer des programmes parfois très hétérogènes).  

Cependant, parmi les patients n’ayant pas réalisé leur PPE, plus de 25% ont finalement 

participé à des séances supplémentaires qui ne figuraient pas sur leur demande initiale. 

Ceci montre bien qu’une fois le programme initié, la plupart de nos patients étaient 

demandeurs de séances supplémentaires.  

La non réalisation de séances peut certainement s’expliquer par des problèmes d’ordre 

organisationnels.  

Le même constat peut être fait sur l’ensemble des adhérents, qu’ils aient ou non complétés 

leur PPE. En effet, près de la moitié (45,87%) d’entre eux a bénéficié d’une séance dite 

« de renforcement » c’est-à-dire une séance supplémentaire sur au moins un des ateliers déjà 

effectué.  

Ainsi, malgré un taux décevant de PPE complétés, l’ensemble des autres résultats tend à 

démontrer l’intérêt des patients pour le programme et l’engagement des soignants qui se sont, 

encore une fois, rendus disponibles pour les séances de renforcement.  

 

D. Évaluation des compétences : 

En revanche, le principal défaut de notre programme est qu’un seul patient a fait l’objet d’une 

évaluation individuelle. 

Or, selon la HAS pour être complète, l’offre initiale d’éducation doit comprendre :  

- Un BEP avec réalisation d’un PPE 

- Au moins une séance (individuelle ou collective)  

- ET une évaluation individuelle des compétences acquises 

Ainsi, si on se base sur cette définition, 1 seul de nos patients sur les 109 a complété son offre 

de soins initiale.  

Dans ce domaine en revanche, de nombreuses données existent et montre une supériorité par 

rapport à notre programme. (52,53,59–62) 
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Notre équipe, n’a donc pas encore complété les prises en charge éducatives des participants, 

mais a fait le choix de prioriser, dans un premier temps, la découverte du programme par un 

plus grand nombre de patient. C’est un raisonnement louable, cependant il faudra, autant que 

possible, réaliser ces évaluations afin de connaitre l’impact du programme sur nos patients.  

E. Participation des aidants  

A contrario, l’une des forces de notre étude est la participation des proches au programme 

qui est de 23%.  

 

Les données de la littérature ne rapportent pas toujours de chiffres à ce sujet, bien que 

l’intégration des proches dans la démarche éducative soit l’un des objectifs de l’ETP selon la 
HAS. (31) 

 

Pour comparaison, ce taux de participation est de 14,3% pour le programme de la MSA (59).  

 

 

4. Les perdus de vues : 

Une autre force de notre programme, est un très faible effectif de perdus de vue une fois le 

bilan éducatif réalisé (6 sur 109). Même s’il est impossible de tirer des conclusions sur une si 

faible population, on peut déjà constater qu’aucun de ces patients ne travaillait et que la 

majorité d’entre eux résidait dans une zone proche de l’hôpital.  

Ainsi on perçoit qu’il existe des freins à l’ETP qui sont plus complexes que le simple 

éloignement ou manque de disponibilité.   

 

5. Les motifs de refus :  

Comme précisé auparavant, la consignation systématique des refus et de leurs motivations est 

un point faible de notre programme avec 37 refus enregistrés et seulement 7 dont 

l’argumentation a été rapportée par écrit.  

Cependant, on peut déjà constater que ces thématiques de refus rejoignent celles des limites 

de participation au programme posées par nos adhérents à savoir les problématiques de 

transport, de distance et de réticence à revenir hors du planning de soins. 

En revanche, on y découvre d’autres motifs qui sont également rapportés dans la littérature 

disponible à ce sujet (53,58,63,64) :  

- L’absence de besoin ressenti 

- Le refus d’apprendre plus sur la maladie 

- L’asthénie 

- Une proposition ressentie comme trop précoce  

- La limitation apportée par la barrière de la langue  

Ces thématiques sont connues et font d’ailleurs l’objet de réflexions visant à permettre une 

égalité de l’accès aux soins.  
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IV – Satisfaction du programme  
Pour finir avec l’évaluation de ce programme, il a été décidé de concerter les sujets au centre 

de cette démarche de soin, à savoir nos patients.  

Tout d’abord, on peut constater la motivation qu’ils ont eu à apporter leur contribution 

puisque 77,65% des questionnaires ont été renvoyés à temps pour être analysés.  

Le deuxième constat est que la satisfaction des patients pour ce programme est excellente, 

avec des réponses nettement positives dans l’ensemble des dimensions explorées.  

Cette satisfaction massive est très souvent (voire systématiquement) retrouvée dans la 

littérature, ce qui témoigne bien de l’absence de résistance vis-à-vis de cette nouvelle 

pratique thérapeutique.  

En examinant de plus près les réponses, le champ dans lequel ils ont montré le plus 

d’enthousiasme est celui de l’encadrement par les soignants, avec plus de 85% de 

satisfaction globale (« assez satisfait » et « tout à fait satisfait »). Ceci montre bien que 

l’éducation thérapeutique améliore la relation soignants-soignés et répond à une véritable 

demande d’intégration du patient dans sa prise en charge.  

Les autres dimensions ayant eu un taux de satisfaction globale de plus de 80% sont, 

l’amélioration des connaissances sur la maladie (88,89% de satisfaction) et la prise de 

décisions concernant la santé (81,03% de satisfaction). Ceci fait également partie des grandes 

réussites de notre programme. En effet, l’objectif de l’ETP étant d’apporter par le partage de 

connaissances, des capacités d’auto-soins permettant au patient de gagner en emprise sur sa 

santé. La satisfaction à ces deux items montre ainsi l’efficacité de notre programme.  

Les patients ont également signifié leur satisfaction à plus de 70% concernant l’amélioration 

de la gestion de leur stress (74,14% de satisfaction globale) et l’adaptation de leur quotidien 

avec la maladie (72,41%). Là encore, les capacités d’adaptation du patient à sa maladie et 

l’amélioration de sa qualité de vie étant parmi les objectifs principaux de l’ETP. Notre 

programme montre également son bien-fondé et l’apport qu’il pourrait avoir s’il était 

étendu à l’ensemble de nos patients. 

La satisfaction concernant l’amélioration de la gestion des effets secondaires et de la fatigue 

reste tout à fait correcte avec respectivement 69,81% et 67,80% de patients satisfaits. Ces 

plaintes étant les plus fréquemment rapportées par les patients d’oncologie, ce résultat est 

d’autant plus encourageant connaissant le peu d’impact des traitements classiques sur 

l’asthénie. (65–68) 

Pour finir, même si les dernières dimensions explorées montrent un taux de satisfaction 

moindre, celui-ci reste toujours au-dessus de 60%. Ces deux derniers items concernent 

l’adaptation de l’alimentation aux effets secondaires et la reprise d’une activité physique avec 

respectivement des taux de satisfaction de 61,22% et 61,11%. Il est fort probable que ces deux 

points aient souffert d’une mauvaise compréhension du questionnaire. En effet beaucoup de 

patients se sont déclarés insatisfaits alors qu’ils n’avaient pas participé à ces ateliers : ainsi 

comme le souligne les limites de notre étude, la case « non concerné » n’a pas été exploitée 

comme escomptée.    
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V – L’impact positif du programme HOPE :  
Notre programme présente donc de nombreux points forts. Certains sont ceux que l’on 

retrouve dans l’ensemble des offres d’ETP, d’autres en revanche distinguent notre 

programme. 

La qualité première du programme HOPE, repose sur l’intérêt qu’il suscite auprès des 

patients. Ceci est constaté grâce à l’excellent taux de participation, consolidé par un nombre 

important de patients effectuant des ateliers supplémentaires ou de renforcement. L’ensemble 

de ces données conforte donc notre équipe éducative, dans la qualité et l’originalité du 

contenu qu’elle propose, ainsi que dans leur professionnalisme à délivrer cet enseignement.  

Par ailleurs, on constate que la population concernée par le programme est très diversifiée : 

tant en termes sociodémographiques qu’en terme de pathologies et prises en charges.  

De plus, notre programme a réussi à intégrer une population trop souvent négligée : celle 

des proches de malades.  

Pour conclure, le dernier mérite du programme est l’importante satisfaction de ses 

participants.  

D’autres éléments positifs, ne faisant pas l’objet d’une analyse dans cette étude, sont pourtant 

indispensables à présenter :  

- Une grande pluridisciplinarité de l’équipe, même si l’on déplore l’absence d’aides-

soignants (présents dans 27% les programmes (54,69)). Une demande de formation a 

d’ailleurs été faite récemment par une aide-soignante du service.   

- Une équipe formée à l’ETP dans son intégralité assurant une validation par rapport à 

bon nombre de programmes. (69) 

- Des interventions d’anciens malades et de patients experts. 

- La réalisation d’un atelier cuisine dans le cadre de l’atelier sur l’alimentation. 

- Une réflexion permanente sur l’intégration du programme HOPE dans l’offre de soins 

locale grâce à des efforts de communication (Confection de flyers, affichage, 

réalisation d’une vidéo de promotion avec les témoignages de participants, une 

conférence d’information ouverte à tout public). 

- Une évolution permanente de l’offre, permise par les auto-évaluations annuelles et les 

retours des patients (Modification du BEP, modification du format « journée 

complète » vers des ateliers « à la carte », l’amélioration sur la communication…). 

 

VI – Les obstacles à l’éducation thérapeutique :  
 

Les principales limites de notre programme sont, à l’heure actuelle :  

- Le nombre de participants (légèrement inférieur aux objectifs imposés par l’ARS)  

- L’absence d’une méthodologie stricte   

- Le manque d’exhaustivité de réalisation des bilans éducatifs partagés et des PPE 

- L’absence de séances individuelles d’évaluation des compétences 
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- L’absence de temps dédié à la pratique de l’ETP 

 

Ces difficultés s’expliquent par des freins à l’ETP, présents dans le programme HOPE, 

comme dans l’ensemble des offres éducatives à l’échelle nationale voire internationale.   

Ces obstacles sont :  

- Le manque de moyens humains : on déplore effectivement le faible taux de 

professionnels formés à la pratique éducative. (69) 

- Les problèmes d’organisation : résultants bien souvent d’une absence de temps dédié 

à la pratique de l’ETP. Le maintien des programmes reposants alors sur la bonne 

volonté de l’équipe éducative. 

- Le manque de moyens financiers : le programme est subventionné par l’ARS (au 

prorata du nombre de participants), cependant, la valorisation de l’acte pour le 

soignant n’est pas évidente. Ce frein est également rapporté par l’ensemble des 

programmes issus du service publique. (69) 

- Le manque de reconnaissance au sein des institutions est également un point 

rapporté par les coordinateurs des programmes.  

- Le manque de connaissance (des patients et des soignants) sur cette pratique encore 

récente. 

L’ensemble de ses freins conduit inévitablement, en l’absence de changement, à un 

épuisement des professionnels. (69)  

 

VII – Des pistes d’améliorations :  
 

Les principales difficultés de l’ETP résident donc, en amont du programme lui-même. En 

effet, l’ensemble des données montre que les participants sont satisfaits et semblent retirer les 

bénéfices escomptés de l’offre éducative.  

Les pistes de perfectionnement que nous soumettons ici, sont pour certaines en cours de 

recherche sur le plan national. Cependant, certaines d’entre elles, sont l’objet d’une réflexion 

personnelle s’appliquant uniquement au programme HOPE et n’ont pas vocation à une 

extrapolation pour l’ensemble des programmes.    

Ces améliorations reposent sur :  

- La nécessité d’une meilleure communication :  

 

o Au niveau des soignants : 

Il est indispensable que les professionnels connaissent les tenants et 

aboutissants de l’ETP, afin d’y sensibiliser leurs patients et de renouveler la 

proposition aux moments « charnières » de leurs parcours de soins.  

o Au niveau des patients :  

En proposant l’offre d’éducation le plus tôt possible. On peut ainsi imaginer 

donner, à chaque patient, une information succincte sur l’ETP lors de leur 

consultation d’annonce. Ou bien, comme l’annonce diagnostique donne déjà 
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lieu à de nombreuses explications, on peut prévoir d’intégrer plutôt une 

consultation spécifique et systématique inscrite sur les plannings de soins 

remis aux patients par l’infirmière d’annonce.   

 

 

- La formation des soignants à l’éducation thérapeutique :  

 

Elle fait l’objet d’études et de réformes visant à l’intégrer dans l’enseignement des 

professions de santé.(70)  

Au niveau de notre programme, elle permettrait d’intégrer l’ensemble des 

professionnels du service (apportant chacun une expertise différente), diminuerait la 

charge de travail et rendrait l’offre pérenne.  

 

- Le perfectionnement de l’organisation de l’offre de soins :  

 

o L’élément primordial et vital au maintien de cette offre, est en priorité de 

dégager, pour les acteurs, un temps d’exercice spécifique à l’ETP.  

En effet nous exerçons un métier exigeant et prenant, où il est difficile voire 

impossible d’ajouter une charge de travail si elle n’est pas accompagnée d’un 

temps dédié.   

o Il faut également envisager la préparation d’un planning préétabli sur 

l’ensemble de l’année.  

Cela permettrait par exemple, l’affichage dans le service et pourquoi pas 

l’auto-inscription des patients. Cela serait également l’occasion pour les 

professionnels de santé de connaître les dates et d’adresser plus facilement 

leurs patients.  

L’ensemble de ces solutions seraient bien évidemment facilitées par la présence d’un 

secrétariat propre à l’ETP. 

 

- L’amélioration méthodologique avec :  

 

o Une systématisation du recueil de données, ainsi qu’une uniformisation et 

simplification de leur support  

o Une plus grande rigueur à compléter les 4 étapes de l’offre initiale d’ETP. Cela 

permettrait une analyse plus rigoureuse du programme menant à une 

validation plus consensuelle de cette pratique. 

o Il semble également primordial de tracer, pour chaque intervenant son 

activité d’éducation (organisation et réalisation d’ateliers) afin de quantifier la 

charge de travail qu’elle implique. 

 

- L’amélioration des évaluations :  
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Comme toutes les interventions en santé, l’éducation thérapeutique se doit de répondre à 

des critères de qualité. Pour autant, l’évaluation de l’efficacité de cette pratique singulière, 

combinant de multiples dimensions (biomédicales, psychosociale, pédagogiques), est difficile. 

Elle fait donc, à l’heure actuelle, l’objet de recherches afin d’évoluer vers de nouvelles 

recommandations. (51,71) 
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CONCLUSION :  

Cette première étude permet d’apporter des informations inédites concernant notre 

programme d’éducation thérapeutique. 

Comme mis en évidence par la littérature scientifique, on retrouve dans notre programme une 

nette satisfaction des participants, ce qui confirme l’approbation par ces derniers de cette 

pratique proposant une approche nouvelle du soin. 

Cette étude est aussi l’occasion de souligner les difficultés rencontrées au quotidien dans ce 

domaine. Ainsi, même si l’intérêt des patients est réel, de nombreux facteurs limitent leur 

participation (appréhension d’en connaître plus sur leur maladie, problèmes de disponibilité, 

absence de remboursement du transport…). Des obstacles organisationnels et financiers 

existent également et sont à l’origine d’un épuisement des professionnels. Ainsi, s’il est 

indispensable d’offrir une amélioration locale, il est primordial d’établir des directives à 

l’échelle nationale. 

Une étude prospective d’efficacité pourrait faire l’objet d’un prochain ouvrage afin de valider 

les acquisitions de capacités d’auto-soins et d’adaptation des participants.  

Quoi qu’il en soit, de nouveaux enjeux sont aujourd’hui imposés dans le monde de la santé 

(chronicisation des pathologies, essor des prises en charges ambulatoires et des thérapies 

orales, augmentation des mobilités…) qui rendent la coopération des patients non plus 

préférable, mais véritablement indispensable. Dans ce cadre, l’éducation thérapeutique 

apparait comme une pratique prometteuse.  

Les tendances sociétales et les progrès technologiques ouvrent également de nouvelles 

perspectives, en effet 93% des Français de plus de 12 ans possèdent aujourd’hui un téléphone 

portable sans compter les autres supports technologiques disponibles dans la plupart des 

foyers (ordinateurs portables, tablettes…). Ainsi, on peut concevoir que l’apport que certaines 

applications (contrôlées sur le plan médical), par leur contenu multiple (vidéos, photos, textes, 

questionnaires) et interactif pourrait permettre non seulement l’apport d’une information 

validée au patient, mais également la généralisation d’une communication plus personnalisée 

et disponible depuis le domicile des patients. Ainsi, la dématérialisation de l’éducation 

thérapeutique, bien qu’exposant à d’éventuelles dérives (secret professionnel, protection des 

données...) permettrait sans nul doute d’apporter une réponse à nombre de ses limites.  
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ANNEXES : 

Annexe 1 : Questionnaire de satisfaction participants : 
 

THÈSE DE MÉDECINE GÉNÉRALE 
« EVALUATION DU PROGRAMME HOPE » 

NOM du patient : ______________________________________________ 

QUESTIONNAIRE 

LE PROGRAMME HOPE VOUS A-T-IL PERMIS DE : 

1) Mieux connaitre votre maladie ? 
 

TOUT À FAIT ASSEZ PAS VRAIMENT PAS DU TOUT NON CONCERNE 

 

2) Mieux gérer vos effets secondaires à domicile ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

3) Prendre des décisions concernant votre santé ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

4) Vivre mieux au quotidien votre vie avec la maladie ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 
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5) D’adapter votre alimentation lors des effets secondaires des traitements ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

6) Mieux gérer votre fatigue ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

7) Mieux gérer votre stress et vos émotions ? 
 

TOUT À FAIT   ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

8) Reprendre une activité physique adaptée ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

9) De vous sentir soutenu, accompagné, entouré par l’équipe soignante ? 
 

 TOUT À FAIT  ASSEZ  PAS VRAIMENT  PAS DU TOUT  NON CONCERNE 

 

Remarques libres :  
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 ANNEXE 2 : Courrier explicatif accompagnant le questionnaire 

 

Madame, Monsieur, 

Je m’appelle Jeanne HUON et je suis médecin généraliste en 9 ème année de formation. 

 

Je me permets de vous solliciter afin de vous proposer de participer à mon travail de thèse consistant 

en l’évaluation du programme d’éducation thérapeutique intitulé HOPE (Hématologie, Oncologie, 

Patient, Education) mis en place dans le service d’hématologie du Pr COSTELLO à l’hôpital de la 

Conception. 

Vous avez participé à ce programme le  

 

 

 

(Partie remplie à la main pour chaque patient selon les ateliers effectués)  

 

 

 

Selon moi ce type de prise en charge est indispensable car il vous permet de détenir les informations 

sur votre pathologie et donc de vous rendre acteur de votre prise en charge.  

Si je vous sollicite aujourd’hui c’est pour connaitre votre opinion : savoir si les ateliers proposés vous 

ont aidé mais également pour connaitre vos suggestions. Celles-ci permettront d’apporter 

d’éventuelles améliorations à notre programme afin qu’il réponde au mieux à vos demandes.  

Vous trouverez ci-joint un questionnaire conçu dans le but d’évaluer le bénéfice du programme. 

Je me tiens à votre disposition pour répondre à vos questions. 

 

Je vous remercie, Madame, Monsieur de votre participation   

 

HUON Jeanne  

Téléphone : XXXXXXXXX 

Mail : jeanne.huon7@gmail.com 

  

mailto:jeanne.huon7@gmail.com
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LISTE DES ABREVIATIONS : 

AaIPI : Age-Adjusted International Prognostic Idex 

ARS : Agence Régionale de Santé 

BEP : Bilan Educatif Partagé 

EPS : Electrophorèse des Protéines Sériques  

ETP : Education Thérapeutique 

FLIPI : Follicular Lymphoma International Prognostic Index 

HAD : Hospitalisation à Domicile 

HAS : Haute Autorité de Santé  

HDJ : Hôpital De Jour  

HOPE : Hématologie Oncologie Patient Education 

IDE : Infirmière Diplômée d’Etat 

Ig : Immunoglobuline  

IMWG : International Myeloma Working Group   

INPES : Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé 

IQSS : Indicateurs de Qualité et de Sécurité des Soins  

LAL : Leucémie Aiguë Lymphoblastique  

LAM : Leucémies Aiguës Myéloïdes   

LDGCB : Lymphomes Diffus à Grandes Cellules B  

LF : Lymphome Folliculaire  

LH : Lymphome de Hodgkin 

LLC : Leucémie Lymphoïde Chronique 

LM : Lymphome du Manteau  

LMC : Leucémie Myéloïde Chronique   

LNH : Lymphomes Non Hodgkinien  

LZM : Lymphome de la Zone Marginale  

MIPI : Mantle Cell Lymphoma International Pronostic Index 

MM : Myélome Multiple  

OMS : Organisation Mondiale de la Santé 

PPE : Plan Personnalisé Educatif  

PS : Performance Status  
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SERMENT D'HIPPOCRATE 
 

 
 

Au moment d’être admis(e) à exercer la médecine, je promets et je jure 
d’être fidèle aux lois de l’honneur et de la probité. 

 
Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la 

santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et 

sociaux. 
 

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans 
aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai 

pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans 
leur intégrité ou leur dignité. Même sous la contrainte, je ne ferai pas 

usage de mes connaissances contre les lois de l’humanité. 
 

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de 
leurs conséquences. 

 
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité 

des circonstances pour forcer les consciences. 
 

Je donnerai mes soins à l’indigent et à quiconque me les demandera. Je 

ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la 
gloire. 

 
Admis(e) dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront 

confiés. Reçu(e) à l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des 
foyers et ma conduite ne servira pas à corrompre les moeurs. 

 
Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas 

abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. 
 

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’accomplissement de ma 
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les 

entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui 
me seront demandés. 

 

J’apporterai mon aide à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans 
l’adversité. 

 

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle 

à mes promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j’y manque. 

 


