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EDITORIAL

Education thérapeutique du patient asthmatique

Therapeutic education in the asthmatic patient

D. VERVLOET

Service de Pneumo-allergologie, hopital Ste-Marguerite, Marseille.

Dans ce numéro de la revue sont publiés deux articles qaiceux d’entre nous (il en existe !) qui, incrédules, septiques
meéritent lecture, analyse et réflexion. Il s’agit du texte couru dubitatifs, peuvent (a juste titre) demander :

de 'ANAES [1] sur I'éducation thérapeutique du patient — pourquoi une éducation thérapeutique ?
asthmatique (adulte et adolescent) et de la revue générale su— pour qui ?
le méme sujet par F. Couturaeticall. [2]. — par qui ?

Voyons tout d’abord en se référant au texte publié par le — comment ?
bureau régional pour I'Europe (Copenhague) de 'OMS ce — ou ?
gue signifie « éducation thérapeutique » [3] : — avec quels résultats ?
« L’éducation thérapeutique du patient est un processus— avec quels moyens financiers ?
continu, intégré aux soins, et centré sur le patient. Il com-
prend des activités organisées de sensibilisation, informa-
tion, apprentissage et d'accompagnement psychosocRburquoi une éducation thérapeutique ?
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I'hos-
pitalisation et les autres institutions de soins concernées etMalgré les progrés thérapeutiques médicamenteux (corti-
les comportements de santé et de maladie du patient. Il viggides inhalés, béta2 longue action, antileucotriénes) et mal-
a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie e§{@ |a meilleure connaissance de I'environnement sur la
traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus saingmladie asthmatique, force est de constater que I'asthme
ment possible et maintenir ou améliorer la qualité de vigeste une maladie fréquente, avec en France une prévalence
L'éducation devrait rendre le patient capable d'acqueérir gfe 5 8 9 dans I'étude du CREDES en février 2000 [4], et une
maintenir les ressources nécessaires pour gerer de fagaBladie mortelle (2,7 pour 100 000 habitants au Royaume-
optimale sa vie avec la maladie ». Uni en 1997) [5]. Par ailleurs, les médicaments prescrits sont
Cette éducation theérapeutique est considérée par 'OM&in d'étre toujours pris et sont méme assez souvent consi-
comme nécessaire dans la prise en charge des maladigsés comme dangereux. Dans I'étude de Cestedll. [6],
chroniques et donc en particulier de I'asthme bronchique. Eseulement 25 % des patients pensent qu'ils devraient prendre
relais de ces recommandations, l'asthme a été identifigitant de médicaments que nécessaire, 28 % pensent que les
comme une priorité de Santé Publique et un plan d’actiomédicaments sont mauvais, 12 % pensent que les médica-
stratégique global intégrant I'éducation thérapeutique a égents ne sont pas mauvais mais ne sont pas nécessaires.
annonce par Mr Bernard Kouchner, ministre délegué a Bans I'étude Européenne sur I'observance des traitements, la
santeé, au conseil des ministres du 28 février 2001. médiane générale pour 'ensemble des Pays étudiés est infé-
Ce plan d’'action est actuellement a I'étude a la Directiofieure & 70 %. Dans I'étude AIRE [7] I'utilisation des corti-
Générale de la Santé par un comité de pilotage sous daides inhalés dans les 4 semaines précédant 'enquéte était
houlette de notre collégue Philippe Godard. Les deux articlegiez les adultes de 27,6 % dans I'asthme persistant léger, de
présentés dans ce numeéro de la revue analysent avec soil2g % dans I'asthme persistant modéré et de 25,4 % dans
questions qui se posent et les réponses que I'on peut donngsthme persistant sévére. La situation actuelle n’est donc
pas satisfaisante. En fait, il apparait maintenant comme une
Tirés a part: D.VERVLOET, Service de Pneumo-allergologie, €vidence, en particulier pour les maladies chroniques, qu'il
UPRES 3287, Université de la Méditerranée, Hopital Sainte Mafmporte non pas tant de traiter la maladie que de traiter le
guerite, 13009 Marseille, Association Asthme et Allergies, 3, ru1alade dans toute sa globalité. Il importe de tenir compte

Hamelin, 75016 Paris. comme l'analysent trés bien F. Couturagtccoll. [2] de la
représentation de I'affection par le patient, de sa perception
Réception version princeps a la Revue : 24.11.2001. des symptomes, de ses projets de vie face a sa maladie, du

Acceptation définitive : 03.12.2001. réle de I'entourage et bien sur des connaissances qu'il pos-
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sede sur les mécanismes, les causes de sa maladie ainsi que
sur les différents traitements et leurs effets (bénéfiques et
nocifs) qui lui seront proposés.

De toutes ces notions est né le concept d'éducation théra-
peutique, action intégrée dans le traitement du patient, basée
sur un modéle organisé, centré sur le malade, adapté au
besoins du patient et réalisé par des personnels de santé
eux-mémes formés a cette action.

L'éducation thérapeutique est reconnue maintenant pour
apporter «un plus significatif » en terme d’ améioration du
contrdle de |’ asthme, de diminution des hospitalisations et du
recours aux urgences, de diminution de I’ absentéisme pro-
fessionnel. Laméta analyse récente de PG Gibson et coll. [8]
basée sur I’ analyse de 23 études rapportant le suivi de 2 856
sujets avec comparaison programme éducatif structuré et
prise en charge habituelle répond positivement a cette ffir-
mation. Toutefois, comme le soulignent trés bien F. Coutu-
raud et coll. [2] les études — qu’ elles soient du type « avant-
aprés » ou qu’ elles soient « contrdlées » sont pour la plupart
courtes, avec des programmes éducatifs divers et surtout
incomplétement décrits et avec des biais possibles (liés a
I’ ajustement du traitement ou, dans des études longues, ala
prise en charge des sujets témoins selon les standards
actuels).

Pour qui ?

Certes pour les asthmatiques. Mais pour tous les asthma-
tiques quel que soit le degré de sévérité? Le rapport de
I’ANAES [1] stipule que I'éducation thérapeutique s’ adresse
a tous les patients et doit étre proposée a tous les patients.
Cette assertion est certainement plus facile adire qu'a réali-
ser. Si une éducation thérapeutique peut étre proposée atous,
rappel ons que le degré de participation des patients dépendra
fortement des désirs de ceux-ci.

Dans|’étude de Yoon et call. [9], seuls 54 des 164 patients
ont suivi le programme éducatif proposé al'issue d'une
hospitalisation. Rappelons que, selon la personnalité de
I’ asthmati que (mal ade conscient de sa pathol ogie et intégrant
celle-ci harmonieusement dans sa vie quotidienne, malade
souhaitant son médecin « au bout du fil » a chaque besoin,
malade en attitude de déni), la demande et I'acceptation
d'une éducation thérapeutique sont différentes. Cette
demande et cette acceptation dépendent également de la
participation de lafamille et de I’ entourage au projet éduca-
tif. Comme cela est souligné dans le texte de I' ANAES [1]
«La compréhension par I'entourage de la situation du
patient et des difficultés qu’il rencontre est essentielle. Le
réle de soutien des familles et des proches est important en
particulier pour I’ adolescent ». On touche ladu doigt le fossé
qui sépare, les bonnes intentions de la rédité. Amener le
patient de I’ acceptation de sa maladie (chronique, I’ adjectif
est important) a I’adhésion (plutét qu’ observance qui pré-
sente une connotation passive) thérapeutique n’est donc pas
chose aisée.

Par qui ?

L es recommandations du groupe de travail deI’OMS [3]
proposent que I'éducation soit réalisée par des profession-
nels de santé formés a l’éducation du patient, et précisent les
compétences attendues de ces professionnels. Si I’on prend
I"asthme en exemple, les professionnels doivent pouvoir —
comme le propose I’ Institut de Perfectionnement en Com-
munication et Education Médicales (Ipcem) sous!’impulsion
de JF. d'lvernois[10] :

— formuler un diagnostic d’éducation,

— identifier les caractéristiques psychologiques d'un
patient asthmatique,

— définir les objectifs pédagogiques pour le patient,

— réaliser un contrat d’éducation comportant des objec-
tifs prioritaires,

— connditre les stratégies pédagogiques,

— réaliser un bilan & moyen terme de I’ apprentissage du
patient,

— planifier son éducation continue,

— déterminer une stratégie d’'implantation ou améliorer
des activités d’éducation dans une institution ou un lieu de
soins.

On le voit, acquérir toutes ces compétences quel que soit
le professionnel de santé, médecins, infirmiéres, kinésithéra-
peutes, pharmaciens... nécessite d’' avoir des structures et des
programmes bien définis. |l conviendrait d'ailleurs comme
cela est conseillé dans les recommandations canadiennes
[11] qu'il puisse exister un label « éucateur certifié »
commeil existe maintenant en France pour les conseiller(e)s
en environnement (dipléme inter universitaire). Mais les
difficultés ne s arrétent pasla. Comme le rappelle Ph. Boulet
[12], un des principaux artisans de la mise en place il y a
plusieurs années du Réseau québécois pour |’ enseignement
sur I'asthme (RQEA), divers problémes se posent. Parmi
ceux-ci il faut souligner la multidisciplinarité, pour laquelle
il afallu préciser les rdles de chaque intervenant et lafaible
collaboration des médecinstraitants. F. Couturaud et coll. [2]
dans leur revue générale citent les conclusions d’un travail
australien qui apparait intéressant : les médecins non formés
a I’éducation thérapeutique pensent plus volontiers que
«|"autonomie du patient asthmatique peut s avérer dange-
reuse ; les consultations seront plus longues dansle casd un
patient éduqué; les patients édugqués consulteront moins
souvent ».

Il existe delapart du corps médical non averti le sentiment
d'étre en quelque sorte « dépossédé » d'une part de ses
responsabilités directes vis-&vis de ses patients mais aussi
une méfiance a I'égard des messages délivrés par d’ autres
(personnels paramédicaux formés a I'éducation thérapeuti-
que) et non directement contrélés par eux-mémes. Ces crain-
tes peuvent étre justifiées en cas de formation « amatrice » a
I'éducation thérapeutique, en cas de dérive des messages
délivrés faute de remises a niveau nécessaires, en cas
«d appropriation » par le professionnel de santé formé a
I'éducation des responsabilités propres au médecin traitant.
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Comment ?

Citonslaréflexion de K. Lorenz reprise par Y. Magar [13]
dans son éditoria sur I’éducation thérapeutique des asthma-
tiques:

Il écoute, mais entend-il ? 11 entend mais comprend-il ? 11
comprend mais applique-t-il ? Il applique, mais pour com-
bien de temps ?

Comme le notifient les recommandations de I’ ANAES[1]
le patient doit acquérir des compétences dans :

— I’évaluation de I’ asthme (contrdle et sévérité),

— laconnaissance des mécanismes d' action et de I utili-
sation des médicaments,

— le contréle de I’ environnement.

Il est cependant admis que « acquérir des connaissances »
est une condition nécessaire mais absolument non suffisante.
Ces connaissances doivent pouvoir ensuite étre utilisées a
bon escient en fonction des circonstances et des patients.
D’ou, comme le soulignent F. Couturaud et coll. [2] « un des
aspects importants des programmes éducatifs est constitué
par la présence ou non d'un plan d'action. Ces plans se
présentent comme un document écrit synthétisant de maniéere
explicite les moyens mis en oauvre pour parvenir aux objec-
tifs médicaux de contrle de I'asthme». Il importe & ce
propos de rappeler les conclusions de la revue de la
Cochrane Library [8], a savair le bénéfice clinique important
apporté chez | asthmatique par un plan d’ autogestion, mais
aussi |I’amélioration plus importante en cas de plan d'action
écrit.

Dans la rédlité toutefois, si I'on se référe al’étude AIRE
[7] le pourcentage de personnes déclarant avoir recu de leur
médecin un plan d’ action écrit est de 9 % en grande Bretagne
et de 37 % en France.

Il serait utile de confirmer ce chiffre de 37 % qui apparait
alafois trop bas et toutefois assez optimiste.

Ou ?

Leslieux peuvent étre variés : services hospitaliers, urgen-
ces, en ambulatoire, dans le cadre d’ un réseau ou des centres
spécifiques. Une étude a cherché aidentifier ces sites [14].
On peut a titre d'exemple mentionner les « écoles de
I’ asthme » mises en place par |I' Association Asthme (deve-
nue depuis le 12 novembre 2001 Association Asthme et
alergies).

Pour I'instant, commelerappellel’ ANAES,; il n’ existe pas
d'études permettant de préciser les avantages d'un site par
rapport a un autre. Citons toutefois |’ expérience marseillaise
d'un site « école de I’ asthme » sous I’égide de |’ Association
Asthme et Allergies et qui aété mis en place localement dans
un endroit « neutre » en ville par I’ Association Méridionale
des Pneumol ogues avec I’ implication des médecins libéraux,
des médecins des hopitaux généraux et des médecins
hospital o-universitaires [15].

Avec quels résultats ?

Sans revenir sur les résultats « globalement positifs » des
programmes d'éducation thérapeutique [9] analysés dans la

revue de I’ ANAES [1] et celle de F. Couturaud et coll. [2] il
importe de souligner [2] que la majorité des publications sur
le sujet ne renseignent pas suffisamment sur la méthodologie
utilisée. Pour le futur et si I’on veut donner une dimension
« scientifique » a l'éducation thérapeutique, il importe que
les études réalisées puissent clairement indiquer la fonction
pédagogique des soignants, la nature des programmes pro-
posés aux patients (individuels, en groupe, mixte, volumes
horaires), la nature des outils pédagogiques utilisés, les
objectifs d apprentissage, lestypes de patients évalués..... Au
vu de la nature méme du projet éducatif qui doit étre
personnalisé, centré sur laperception et le vécu du patient, sa
personnalité, son environnement et ses projets, on congoit
gue la téche est difficile. Une éude multicentrique avec
groupe témoin mise en place de 1999 a 2001 et décrivant de
fagon précise le programme de formation des soignants, le
programme d'éducation des asthmatiques, les caractéristi-
ques cliniques des asthmatiques (éduqués et controlés), les
critéres de recrutement des patients et les critéres d'évaua
tion est maintenant terminée en France.

Cette étude dont les résultats sont favorables pour le
programme d'éducation thérapeutique en terme de journées
sans symptémes, de nombre de réveils nocturnes, de réduc-
tion de la consommation en bé&a2 mimétiques d action
rapide, et en corticothérapie orale, et d'd’ amélioration de la
qualité de vie est en cours de soumission pour publication
[16].

Avec quels moyens ?

A lalecture des deux articles [1, 2] parus dans ce numéro
de la Revue, on réalise tout de suite que I'éducation théra-
peutique ne peut se développer dans I'exigence et dans
I’ efficacité que s elle bénéficie d'une véritable profession-
nalisation. Temps, compétences, locaux, personnels, évalua-
tion, recherche cela veut dire « argent ».

Si, comme on peut |’ espérer, e colt de I'éducation théra-
peutique pourrait étre compensé par les économies réalisées
(moins d'hospitalisation, moins d'arrét de travail) du fait
d'un meilleur contrdle de I'asthme [17] il importe pour
I'instant d'investir sur le moyen et long terme.

L’OMS [3] recommande ainsi entre autre:

— aux états membres de I'OMS « de réorganiser et res-
tructurer les systémes de soins pour une mise en cauvre de
I" approche d’'éducation thérapeutique des patients » « d’invi-
ter les Associations de Patients et les décideurs a déterminer
ensemble des stratégies » ;

— aux compagnies d'assurance «d'inclure I'éducation
thérapeutique des patients dans les dépenses remboursables
aux patients assurés » ;

— aux industriels de santé «de sponsoriser des centres de
soins engagés dans la recherche consacrée a I'éducation
thérapeutique des patients ».

En pratique, il faut bien le dire, tout reste encore a faire
dans ces domaines mais des signes positifs sont en vue avec :

— lamise en place effective en France d’ un plan d’ action
stratégique global sur |’ asthme par le ministére de la santé ;
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— lamise en place avec la Caisse Nationale d’ Assurance
Maladie d’un groupe de travail visant a définir et a hiérar-
chiser les actes éducatifs pour I’ asthme et le diabéte ;

— la prise de conscience des industriels de santé du
caractére utile de favoriser les travaux sur les themes de
I’éducation thérapeutique, de la qualité de vie, de la percep-
tion par les malade de la maladie chronique.

En conclusion, I’on peut rapporter cette phrase de F.
Martin : «les patients porteurs de maladie chronique sont
non seulement les révéateurs des dysfonctionnements de
notre systéme de santé maisil en sont aussi avec les profes-
sionnels de santé les rénovateurs » [18].

Cette prise de conscience déa réalisée en France pour le
diabéte est maintenant en cours pour I'asthme. C'est une
bonne nouvelle qu'il faut I"accueillir sans frilosité.

REMERCIEMENTS. — < . Martin pour lalecture de cet éditorial et
pour ses avis.

* Revue « Souffle » d’ ol sont tirées les citations traduites en
Francais des passages publiés pour le bureau régional pour
I’ Europe (Copenhague) de I'OMS.
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