Politiques, interventions et expertises en santé publique

Impact de I'éducation thérapeutique sur les habitudes de vie
perception des patients et de leurs proches

Impact of therapeutic education on lifestyles: perception of patients

and their relatives

Laure Garbacz?, Yves Julliérea, Francois Allaq's, Patrick Iourdaine, Gaélle Gu onl, Hen Coudanel,
y Ty

Christian Hervé’, Frédérique Claudot™’

[>Résumeé

Contexte : Léducation thérapeutique qui préconise le change-
ment des comportements peut affecter les modes de vie des
patients ct de leurs proches. Lobjectif de cette enquéte était
d’étudicr la perception des patients insuffisants cardiaques et de
leurs proches concernant I'impact de ETP sur leurs habitudes
de vie.

Méthodes : Une enquéte par questionnaire auto-administré a été
menée de janvier 3 mai 2013. Nous avons adressé 2153 ques-
tionnaires & des patients insuffisants cardiaques répertoriés
dans le registre de I'Observatoire National de I'lnsuffisance
Cardiague (Odin), 3 charge pour cux de transmettre le question-
naire 2 un proche de leur choix. Seuls les praches des patients
éduqués ont été inclus. Nous avons envoyé 2 397 questionnaires
destinés aux patients.

pésultats : Nous avons obtenu 149 réponses des proches (7 %).
La moitié d’entre elles (50,3 %) répondait aux critéres d'inclu-
sion. Nous avons obtenu 257 réponses de patients (11 %). Aprts
Péducation thérapeutique, les répondants patients et proches
constataient une évolution dans la vie du patient (85,8 % popu-
lation totale) et disaient qu'ils vivaient mieux leur maladie
(70,7 % population totale). Pour les répondants, les proches
avaient changé leurs habitudes de vie aprés leur participation
aux séances (67,8 % population totale).

Conclusion : Cette étude montre que les patients et leurs proches
ressentent une évolution positive de leurs habitudes de vie grice
A PETP. Les proches du patient semblent se conformer aux
recommandations des professionnels.

Mots-clés : Education du malade; Style de vie ; Perception du
patient ; Perception de la famille ; Autonomie.

[>Summary

Background: Therapeutic patient education, which advocates a
change of behaviour, may affect the patient’s and the patient's
family’s lifestyles. The aim of this survey was to describe the
perception of heart failure patients and their families concerning
the impuact of TPE on their lifestyles.

Methods: A national self-administered questionnaire survey b
was performed from January to May 2013 with patients and their
relatives. A total of 2,153 questionnaires were sent to all patients
registered in the Heart Failure Observatory registry (Odin), who
forwarded them to a relative of their choice. Only relatives of
educated patients were included. A total of 2,397 questionnaires
were sent to patients.

Results: We obtained 149 responses from patient’s families (7%).
One half of them (50.3%) met our inclusion criteria. We obtained
257 responses from patients (11%). Respondents noled a change
in the patient’s daily lifestyle after TPE (85.8% of the total popula-
tion) and said that the patient had a more positive approach to
his/her illness (70.7% of the total population). According to
respondents, relatives had changed their lifestyle after their
participation of TPE (67.8% of the total population).
Conclusion: This study shows that patients and their relatives
report a positive change in their lifestyle due to TPE. The patient’s
relatives appear to comply with the recommendations of health
professionals, initially designed for the patient.

Keywords: Patient education; lLifestyles; Patient perception;
Family perception; Autonomy..
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Introduction

L'éducation thérapeutique (ETP) vise 4 aider les patients
et leurs proches a acquérir ou & maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux le quotidien avec
une maladie chronique [1]. En France, 'ETP est consacrée
parla loi HPST [2], complétée par un décret du 2 aoit 2010
relatif aux conditions d'autorisation des programmes
d’ETP [3] et un décret du 2 aoiit 2010 modifié par un décret
du 31 mai 2013 relatif aux compétences requises pour
dispenser ou coordonner I'ETP [4]. La médecine des mala-
dies chroniques se différencie de celle des maladies aigués,
en ce qu'elle nécessite de la part du sujet malade des ajus-
tements continus a des dispositifs de soin en fonction de
I'évolution de la maladie, des événements qui modifient son
itinéraire thérapeutique et des nécessités engendrées par
la prévention des complications [5]. Ainsi, la prise en charge
par ETP constitue aujourd'hui, une démarche essentielle
dans le domaine des maladies chroniques permettant ainsi
de répondre de maniére plus réactive et mieux adaptée aux
besoins et attentes de la population [6]. Dans le domaine
deI'insuffisance cardiaque (IC), la principale difficulté pour
éviter les hospitalisations liées a la maladie reste la néces-
sité d'une surveillance quotidienne des paramétres
cliniques et la nécessité d'un changement du mode de vie
du malade [7]. L'efficacité de 'ETP dans I'IC a été démontrée
concernant I'amélioration de la qualité de vie des patients,
la réduction de la morbi-mortalité [8] et la réduction des
ré-hospitalisations en lien avec V'IC [9]. A ce titre, VETP fait
partie des recommandations de prise en charge deI'IC [10].

L'ETP utilise une approche biopsychosociale prenant en
considération les interrelations existant entre les aspects
biologiques, psychologiques et sociaux de Vindividu
malade [11]. Si la maladie chronique - et en I'espéce I'IC -
« dés-institutionnalise » le cours de vie du patient [12], elle
a aussi pour effet de bouleverser celui de I'entourage du
malade. La participation active du patient et de son entou-
rage dans le processus de soins et de suivi de la maladie est
devenu un élément incontournable [13] et certaines études
ont montré les bénéfices d’une telle collaboration [14-15].
LETP, entendue comme une prise en charge non-pharma-
cologique, tient compte des priorités du malade et des rela-
tions qu’il entretient avec ses proches. Ainsi, une partie
du diagnostic éducatif s’intéresse a la dimension sociale
du patient notamment en évaluant le degré d’implication
du proche dans la maladie [16]. Le proche, s'il est présent,
peut étre entendu par les professionnels de santé et venir
ainsi compléter les dires du patient. Toutefois, sa place n’est
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pas clairement définie : il est tenu a la fois en dehors et en
dedans de la prise en charge du patient. LETP qui préconise
entre autres le changement des comportements peut pour-
tant affecter les modes de vie non seulement du patient
mais également de ses proches. Or, si le patient donne son
consentement a une telle prise en charge, quid du consente-
ment du proche ? Peut-on réellement parler d'un consen-
tement libre alors que le proche peut se sentir contraint et
responsable d'y participer ? Lobjectif de cette enquéte était
d'étudier la perception des patients IC et de leurs proches
concernantl'impact de 'ETP sur leurs modes de vie respec-
tifs. Lintérét de cette enquéte était d’informer les profes-
sionnels de santé, les patients et les proches de I'impact
d'une telle prise en charge sur le mode de vie des parti-
cipants, de permettre d’en mesurer les conséquences et
d’affirmer la nécessité d’une certaine prudence dans la
mise en ceuvre et la pratique de l'ETP.

Matériels et méthodes

Une enquéte nationale par questionnaire auto-administré
a été menée de janvier & mai 2013 auprés de 61 centres
ODIN faisant partie du programme [-CARE [17]. En 2011,
plus de 220 centres répartis en France et dans le Bénélux
francophone ont participé au programme I-CARE. L'objectif
du programme I-CARE était d'évaluer I'impact de 'ETP sur
la morbi-mortalité des patients IC, de développer et de
mettre en place des outils standardisés et des sessions de
formation [8-18]. L'étude de I'impact de 'ETP sur la morbi-
mortalité s’est faite par la constitution d’un vaste
Observatoire De I'INsuffisance cardiaque (ODIN) A partir
des patients pris en charge au niveau des centres I-CARE
volontaires, que ces patients soient éduqués ounon [17-19].
Au total, le registre ODIN a inclus 3248 patients a partir de
61 centres volontaires. Les 61 centres ODIN volontaires
étaient de tous types (sept centres de réadaptation, cing
réseaux de soins, 32 hdpitaux généraux, 14 hdpitaux
universitaires, trois cliniques privées) [8].

Nous avons adressé 2153 questionnaires 3 tous les
patients IC éduqués ou non, répertoriés dans le registre
ODIN, a charge pour eux de transmettre le questionnaire 3
un proche de leur choix. Seuls les proches des patients
éduqués ont été inclus. Le questionnaire destiné au proche
du patient IC était composé de 12 questions (six questions
fermées et six questions ouvertes permettant de justifier
les réponses). Parallélement, nous avons envoyé 2 397 ques-
tionnaires aux patients IC: 2153 questionnaires ont été



envoyés a tous les patients répertoriés dans le registre
ODIN et 4 questionnaires ont été envoyés au responsable
de service de chacun des 61 centres ODIN (soit 244 au
total), a charge pour lui de les remettre aux patients 1C
hospitalisés. Le questionnaire était composé de 12 ques-
tions (huit questions fermées et quatre questions ouvertes
permettant de justifier les réponses).

L'ensemble des questionnaires avait été élaboré par une
équipe pluridisciplinaire composée de juristes, de cardio-
logues, de spécialistes de I'éthique et de santé publique. Les
thématiques centrales envisagées par les questionnaires
étaient les caractéristiques des populations interrogées, les
motivations du patient et la consultation préalable de I'en-
tourage du patient, le ressenti des répondants sur I'impact
qu'avait eu 'ETP sur le mode de vie du patient et de ses
proches. Chaque questionnaire était accompagné d'une
note d'information et d'une enveloppe retour. L.es réponses
étaient anonymes. Le traitement de données a été autorisé
par la CNIL.

Pour I'analyse qualitative des résultats, nous avons utilisé
l]a méthode Morin-Chartier en élaborant une grille de
codage déclinant les différents thémes rencontrés en sous-
thémes, a partir de analyse détaillée d’un échantillon de
réponses [20-21]. Lanalyse des résultats était une analyse
descriptive simple, sans comparaison. Pour chaque groupe
derépondants et pour le total des répondants, pour chaque
variable, la fréquence des modalités de réponse a été
exprimée en effectif et en pourcentage du total des réponses.

Une des limites du questionnaire cst I'utilisation et
IFanalyse de questions ouvertes. Méme si ces questions
ouverles permettent aux répondants de préciser et d’argu-
menter librement leurs réponses, 'analyse de ces questions
constitue une limite en ce qu'elle laisse craindre une
mauvaise appréciation ou interprétation des dires des
répondants. De plus, le fait qu'il soit mis a la charge du
patient de transmettre A un de ses proches le questionnaire
« famille » peut également constituer une limite a 'enquéte.
Ce procédé pourrait en partie expliquer le faible taux de
réponse des proches a I'enquéte.

Résultats

Les résultats de 'enquéte relatifs 2 'impact de VETP sur
le mode de vie du patient et de ses proches sont décrits
dans le tableau .

Les patients répondants avaient suivi des séances collec-
tives (56,7 %), des séances en alternance (23,2 %) ou des

PERCEPTION DES PATIENTS ET DE LEURS PROCHES

séances individuelles (8,5 %). Les proches répondants
avaient accompagné le patient dans 49,3 % des cas. Les
themes abordés lors des séances d'ETP étaient le diagnostic
éducatif, les connaissances de la maladie, le controle de
I'alimentation, l'activité physique/ vie quotidienne et les
traitements médicaux [17].

Caractéristiques des populations interrogées

Sur 2153 questionnaires envoyés, nous avons obtenu
149 réponses de proches de patients 1€ (7 %). La moitié
(50,3 % n = 75) d'entre elles correspondait a nos critéres
d'inclusion. Les proches répondants étaient le conjoint du
patient (77,3 %) ou un de ses enfants (14,7 %). lls étaient
majoritairement des femmes (73,3 %) agées en moyenne
de 59 ans (£ 14,1).

Sur 2397 questionnaires envoyés, nous avons obtenu
257 réponses de patients IC (11 %). Les patients répon-
dants étaient principalement des hommes (72,3 %) agés de
67 ans (+ 12,3). lls avaient suivi une ETP - et répondaient
ainsi & nos critéres d'inclusion - dans 63,8 % des cas
(n =164).

Motivations du patient et consultation préalable de
I'entourage du patient avant d'intégrer un programme d'ETP

Les patients et les proches répondants disaient que les
motivations du patient IC pour assister aux séances d’ETP
étaient la possibilité d’acquérir des conseils pratigues sur
« comment mieux vivre avec la maladie » (74,8 % popula-
tion totale, 73,3 % pour les proches, 75 % pour les patients),
la possibilité d'apprendre des attitudes et gestes pratiques
(61,5 % population totale, 49,3 % pour les proches, 67 %
pour les patients) et la possibilité d'avoir un moment
d'échange privilégié avec différents professionnels de santé
(56,9 % population totale, 49,3 % pour les proches, 60,4 %
pour les patients). Les répondants disaient que le patient
n'avait pas demandé l'avis du proche avant d’entrer dans
un programme d'ETP (70,7 % population totale, 62,7 %
pour les proches, 74,4 % pour les patients).

Ressenti quant a I'impact de 'ETP sur le mode de vie
des patients
Les patients et les proches répondants constataient une

évolution dans la vie quotidienne du patient apres I'ETP
(85,8 % population totale, 70,7 % pour les proches, 92,7 %
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Tableau | : Description de I'impact de I'éducation thérapeutique sur les modes de vie du patient et de ses proches

Motivations du patient a intégrer un programme d'ETP
(plusieurs réponses possibles)
Acquérir des conseils pratiques pour mieux vivre avec la maladie
Apprendre des attitudes et gestes pratiques
Avoir un moment d'échange privilégié avec professionnels de santé
Partager des informations sur I'lC avec d'autres patients
Se soigner difféeremment
Evolution dans la vie quotidienne du patient
(plusieurs réponses possibles)
Sur le mode de vie en général
Sentiment d'étre plus en confiance en situation d'urgence
Apports de I'ETP par rapport a une prise en charge traditionnelle
(plusieurs réponses possibles)
Plus de connaissances sur I'lIC et les traitements
Recevoir des conseils sur le mode de vie
Sentiment d'étre plus entouré
Evolution dans |a relation de soin
(plusieurs réponses possibles)
Plus grande proximité
Confiance réciproque
Patient se sent plus actif dans la relation
Evolution des habitudes de vie du proche du patient
(plusieurs réponses possibles)
Changement des habitudes alimentaires
Pratique d'une activité physique
Plus attentif a I'hygiéne de vie en général

pour les patients). Les répondants disaient que I'ETP
avaient apporté un plus au patient par rapport a un simple
traitement par médicaments (82 % population totale,
78,7 % pour les proches, 83,5 % pour les patients). Les
répondants disaient que le patient vivait mieux sa maladie
aprés avoir suivi une ETP (70,7 % population totale, 72 %
pour les proches, 70,1 % pour les patients) : qu'il était plus
en confiance dans la gestion de sa maladie (28 % popula-
tion totale, 33,3 % pour les proches, 25,6 % pour les
patients) et qu'il se sentait plus entouré (5,9 % population
totale, 9,3 % pour les proches, 4,3 % pour les patients). Les
répondants ressentaient une évolution dans la vie quoti-
dienne du patient aprés avoir suivi une ETP (85,8 % popu-
lation totale, 70,7 % pour les proches, 92,7 % pour les
patients). Les répondants constataient cette évolution sur
le mode de vie du patient en général (64,9 % population
totale, 33,4 % pour les proches, 79,7 % pour les patients)
et sur son sentiment d'étre plus en confiance en situation
d'urgence (41,4 % population totale, 16 % pourles proches,
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Population totale Proches Patients
Effectif (%) Effectif (%) Effectif (%)
239 (58,9) 75 (50,3) 164 (63,8)
178 (74,8) 55 (73,3) 123 (75)
147 (61,5) 37 (49.3) 110 (67)
136 (56,9) 37 (49,3) 99 (60,4)
97 (40,6) 26(34,7) 71(43,3)
69 (28,9) 18(24) 51(311)
205 (85,8) 53(70,7) 152 (92,7)
155 (64,9) 25 (33,4) 130(79,7)
99 (41,4) 12(16) 87 (53)
196 (82) 59 (78,7) 137 (83,5)
62 (25,9) 21(28) 41(25)
52(21,8) 12 (16) 40 (24,4)
31(13) 13 (17.4) 18(11)
122 (51) 40 (53,3) 82 (50)
40(16,7) 0(0) 40 (24.4)
33(13.8) 25(33.3) 8(4.9)
22(9.2) 10(13,3) 12 (7.3)
162 (67,8) 51 (68) 1 (67,7)
136 (56,9) 46 (61,3) 90 (54,9)
38(15,9) 17 (22,7) 21(12,8)
23 (9,6) 9(12) 14 (8,5)

53 % pour les patients). Par rapport a un simple traitement
par médicaments, les répondants pensaient que I'ETP avait
apporté des avantages supplémentaires au patient (82 %
population globale, 78,7 % pour les proches, 83,5 % pour
les patients) : 'ETP avait apporté plus de connaissances sur
I'IC et les traitements (25,9 % population globale, 28 %
pour les proches, 25 % pour les patients), 'ETP permettait
au patient de recevoir des conseils sur son mode de vie
(21,8 % population globale, 16 % pour les proches, 24,4 %
pour les patients) et lui permettait de se sentir plus entouré
(13 % population globale, 17,4 % pour les proches, 11 %
pour les patients). La moitié des répondants pensait que fa
relation entre le médecin et le patient avait évolué grice a
'ETP (51 % population totale, 53,3 % pour les proches,
50 % pour les patients). Les patients répondants consta-
taient une plus grande proximité avec leur médecin
(24,4 %). Les patients et proches répondants pensaient
qu'il y’avait une plus grande confiance réciproque entre
médecin-patient (13,8 % population globale, 33,3 % pour



ies proches, 4,9 % pour les patients) et que le patient se
sentait plus actif dans la relation de soin (9,2 % population
plobale, 13,3 % pour les proches, 7,3 % pour les patients).

Ressenti quant a I'impact de I'ETP sur le mode de vie
des proches

Les patients et les proches répondants constataient que
les proches avaient changé leurs habitudes de vie aprés leur
participation aux séances d’ETP (67,8 % population totale,
68 % pour les proches, 67,7 % pour les patients}, notam-
ment concernant les habitudes alimentaires (56,9 % popu-
lation totale, 61,3 % pour les proches, 54,9 % pour les
patients) et la pratique d’'une activité physique (15,9 %
population totale, 22,7 % pour les proches, 12,8 % pour les
patients). Les répondants pensaient que le proche était plus
attentif a I'hygiéne de vie en général (9,6 % population
plobale, 12 % pour les proches, 8,5 % pour les patients).

Discussion

Cette étude montre que les patients IC et leurs proches
ressentent une évolution positive dans leurs habitudes de
vie aprés que le patient ait suivi une ETP. Les évolutions
concernent principalement les habitudes alimentaires et la
pratique d'une activité physique. Cette enquéte confirme
les résultats de I'étude de Vicarelli [15] qui notait égale-
nment une modification des habitudes alimentaires des
patients et proches répondants (moins de sel, plus grande
consommation de fruits et légumes, plus grande fréquence
des petits repas) et une modification de la pratique d'une
activité physique (notamment davantage d’exercices de
gymnastique respiratoire pratiqués a la maison). Il semble-
rait que 'ETP induise une socialisation de la famille a la
maladie. Les proches se conforment aux recommandations
des professionnels de santé initialement destinées au
patient [22] et modifient leur mode de vie en conséquence,
montrant ainsi leur adaptation et leur implication. La
maladie se trouverait ainsi intégrée aux habitudes fami-
liales et ne serait plus envisagée comme une contrainte. Ce
changement du mode de vie des proches semble constituer
un atout indéniable pour la prise en charge du patient:

ertaines études ont en effet montré les bénéfices d'un
omportement adapté du proche sur le comportement de
) maladie du patient, sur son observance thérapeutique et
i sa qualité de vie [14-23].

PERCEPTION DES PATIENTS £T DE LEURS PROCHES

Impact de V'ETP sur le mode de vie des patients

Outre une hygiéne de vie ressentie comme « meilleure »,
il ressort de I'enquéte que les patients éduqués qui
acquiérent plus de connaissances sur leur maladie et
recoivent davantage de recommandations sur la conduite
a tenir, se disent plus confiants et moins seuls. Lenquéte
confirme ainsi 'étude menée par Brunie [24] montrant des
résultats encourageants concernant 'amélioration des
connaissances des patients associés a une augmentation de
la confiance : I'étude de Brunie montre en effet, une amélio-
ration du degré de certitude des patients aprés le suivi
d'une ETP pour la prise en charge de leur maladie et plus
particuliérement concernant les questions relatives a I'ali-
mentation, a’'observance médicamenteuse, a I'autogestion
et a I'activité physique.

Il ressort également de I'enquéte que les patients, ayant
suivi une ETP, ressentent une plus grande proximité avec
leur médecin. C’est donc qu’une information claire (aisée a
comprendre), appropriée (adaptée aux attentes et aux
besoins psychosociaux du patient, a la gravité de sa maladie,
a ses facultés de compréhension) et le temps consacré au
patient pourraient atténuer le rapport d'autorité décrit par
la littérature entre le médecin et son patient [25-26] pour
finalement parvenir a une véritable relation de partenariat
[27]). Celalaisse également penser que I'absence d'informa-
tion et de connaissance sur son état de santé, sur le compor-
tement a adopter au quotidien pour simplement se soigner,
voire pour faire face a une situation d’urgence peut étre
anxiogéne pour le patient. Les résultats de l'enquéte
confirme que la communication entre le médecin et son
patient occupe une place essentielle dans le cadre de I'ETP
surtout lorsque 'objectif visé est de rendre le patient
davantage actif dans la prise de décision concernant sa
santé [28]. Il semble que l'acquisition d'un savoir profane
[29] « remotive » le patient, lui donne confiance en son
avenir et apaise également les relations conflictuelles qui
pouvaient exister au sein de la famille.

Impact de I'ETP sur le mode de vie des proches

Limportance du réle de la famille dans le cadre de la prise
en charge des maladies chroniques a d’ores-et-déja été
prouvée [30-31]. Toutefois, la place des proches dans 'ETP
r’est pas encore clairement établie en France. Or; I’enquéte
montre que I'ETP peut interférer une modification du mode
de vie des proches. En effet, les résultats de 'enquéte
montrent que les proches ressentent une évolution dans
leur mode de vie et plus particuliérement concernant leur
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alimentation et leur pratique d'une activité physique aprés
le suivi d’'une ETP. Toutefois, l'origine de cette évolution
peut difficilement étre déterminée avec certitude. On pour-
rait supposer que I'ETP soit a I'origine du changement des
habitudes de vie du proche mais I'enquéte ne nous permet
pas de le démontrer aujourd'hui. Le changement du mode
de vie du patient pourrait également découler du simple
effet réflexif de la maladie sur I'entourage poussant le
proche 4 s’adapter au nouveau mode de vie du patient. Mais
dans ce cas, pourquoi ce changement d’habitudes de vie ne
se produit-il qu'apres la participation du proche a I'ETP et
non pas au moment de I'annonce du diagnostic de cardio-
pathie ? En tout état de cause, 'ETP semble constituer un
moment « clé » pour le proche, renforcer ses connaissances
relatives 2 I'IC et aux traitements entrainant une prise de
conscience de sa part de modifier ses habitudes de vie et
faisant naitre chez lui un sentiment de responsabilisation.

Il semble naturel, dans une prise en charge biopsycho-
sociale, d'intégrer les proches dans la prise en charge du
patient [32). En effet, dans les maladies chroniques, c'est
la famille entiére qui doit faire face a la maladie [33-34]. La
présence des proches dans les maladies chroniques, aide le
malade a relativiser, & avoir un regard positif sur ce qui lui
arrive, et diminue les risques de dépression et d’anxiété
[35-36). La participation de I'entourage a la prise en charge
de la maladie est également bénéfique pour les proches
eux-mémes pour lesquels il a été prouvé que le niveau
d’anxiété et de dépression était au moins aussi important
chez eux que chez les malades chroniques [23].

Par ailleurs, I'état mental et les stratégies d'adaptation a
la maladie développées par les patients dépendent en
partie de I'attitude de leur entourage [14-37]. Il semble que
face a la maladie, les proches vont jusqu'a modifier leurs
habitudes de vie pour « soutenir moralement » les patients.
Cet aspect confirme I'étude de Mérel qui mettait en avant
le fait que outre la fonction de soutien « psychologique » du
proche auprés du malade, 'entourage pouvait aussi avoir
une fonction « matérielle », s’exprimant dans la vie journa-
liére et étant liée & un transfert de responsabilités, & une
adaptation du quotidien rendue nécessaire par la maladie
dans ses effets directs et indirects [23].

Si ces changements sont ressentis comme étant positifs,
cette situation n’est pas sans poser de questions quant a la
légitimité d’une intervention « médicale par ricochet » sur
le proche qui ne souffre pas d’IC et quant a son autonomie.
Aujourd’hui, le proche est informé de la maladie, des trai-
tements et éventuellement des avantages de sa participa-
tion aux séances d’ETP pour le patient. Delvaux a d"ailleurs
prouvé les apports d’une telle information donnée au
proche relative a la maladie et aux traitements qui facilite

468 Santé publique vorume 27 /N°4 - udilet-anik 2315

I'adoption d'attitudes adéquates, que ce soit pour contri-
buer aux décisions thérapeutiqnes ou aux soins du patient
[38]. Toutefois, cette information semble incompléte et
insuffisante pour que le proche puisse donner un consen-
tement véritablement « éclairé » a sa participation aux
séances d'ETP. En effet, 'enquéte montre la nécessité pour
les professionnels de santé - voire |'obligation légale - d'in-
former également le proche des conséquences que I'ETP
peutavoir sur son propre mode de vie et sur les éventuelles
modifications engendrées pour lui permettre de prendre sa
décision en toute connaissance de cause. Le consentement
du proche n’est aujourd’hui que rarement recherché
formellement et la solidarité avec le patient pourrait étre
interprétée comme de la soumission librement consentie,
c'est-a-dire amener les proches a rationnaliser leurs
comportements en leur laissant penser qu’ils sont les
auteurs de leurs propres décisions alors que cet ajustement
découle des recommandations des professionnels de santé
aux patients. Si 'amélioration de la santé et de la qualité de
vie du patient peut &tre un élément justifiant le changement
de ses habitudes, commentlégitimer I'éducation et la modi-
fication des habitudes du proche non atteint d’'IC?

Lun des biais de I'enquéte est le faible taux de réponse
obtenu. Cette limite est a relativiser. En effet, le taux de
réponse des proches interrogés peut notamment s’expli-
quer par le fait qu'ils ne se sentent pas forcément tous
concernés. De plus, le taux de réponse des enquétes par
questionnaire auto-administré est généralement assez
faible (environ 10 % sans relance) [39]. A noter toutefois la
concordance des réponses des patients et de leur proches,
recueillies indépendamment - ce qui est défaveur d’un biais
majeur de sélection. De plus, I'enquéte était adressée
uniquement a des proches et des patients intégrés dans le
programme [-CARE. Il pourrait étre intéressant d'étendre
I'enquéte en dehors du registre ODIN. Cependant, il est &
noter que le programme [-CARE regroupe une grande
partie des centres hospitaliers pratiquant 'ETP dans le
domaine de I'IC en France.

Conclusion

L'enquéte apporte un éclairage sur I'impact que I'ETP
peut avoir sur le mode de vie des patients et des proches,
il pourrait étre intéressant de la poursuivre concernant
I'impact dela modification des habitudes de vie des proches
sur leur état de santé ; d'étudier les modalités d'une rela-
tion de soin tripartite (patient, proche, professionnels de




Hnté) tant sur le plan médical que sur le plan juridique ; et
enfin d'analyser Vimpact éthique de FETP sur le mode de
vie des patients ct des familles c'est-a-dire étudier la légi-
timité de la prescription d'un changement d’habitudes et
('une bonne maniére de vivre.
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