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Programme d’éducation
therapeutique collective pour
I’enfant asthmatique a Nantes
An evaluation of a patient education
programme for children with asthma

at a French teaching hospital
(«I'espace du souffle », Nantes) (2002-2003)

A. Le Rhun(), V. David ®, P. Lamour®, C. Fournier®, H. Huguenin (),
M. Anton @, 1. Molle @, O. Pinard @, P. Lombrail ("

Résumé : Un programme d’éducation thérapeutique collective a été mis en place au
CHU de Nantes pour les enfants asthmatiques en 1997. Le but principal de cette
étude était d’en réaliser une évaluation formative a mettre en paralléle avec quelques
résultats. L'étude a été proposée a 99 familles d’enfants asthmatiques. Une
évaluation, écrite et orale, a été réalisée auprés des parents et des enfants a la suite
des sessions d’éducation. Les questionnaires rétrospectifs comportaient une enquéte
d’opinion, de connaissances et de comportements post-intervention. L’observation a
porté sur les compétences et le vécu des parents et des enfants. L'étude a porté
sur 21 familles. La majorité des enfants, agés de 7 a 11 ans, avaient un asthme
nécessitant un traitement de fond. Tous les parents et les enfants étaient satisfaits de
leur venue a I'espace du souffle. Etait notée une amélioration globale des connais-
sances, des compétences, des paramétres biomédicaux et des comportements de
santé, déclarée. Cependant, des lacunes persistaient au sujet des signes cliniques de
la crise, de la pratique sportive et de I'usage des corticoides. Il existait également
une peur mal contrdlée chez les parents au moment des crises. L’évaluation orale a
révélé une angoisse parentale qui n’apparaissait pas dans les questionnaires. Ce
programme d’éducation thérapeutique semble bénéfique sur différents paramétres
(connaissances, attitudes et comportements déclarés). De plus, ce type de
programme éducatif permet de prendre en considération des dimensions de la
maladie sous-estimées durant une consultation médicale simple, notamment
I’angoisse familiale dont I'importance a été vérifiée par cette étude.
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Summary: A program of patient education was set up at the CHU of Nantes, for
groups of children with asthma in 1997. The aim of this study is to realize a formative
evaluation to corelate with some effects. This study was proposed to 99 families with
asthmatic children. A written questionnaire, was administered to the parents and
children, exploring their satisfaction with the programme, their general knowledge and
know-how, biomedical parameters. The observation focused on skills and day-to-day
life with the illness. The study was completed by 21 families. The majority of the
children, aged 7 to 11 years old, had asthma that needed treatment. All of the parents
and children were satisfied with their visit to «I'espace du souffle ». They all declared
having increased their general knowledge and know-how and biomedical parameters
did better. They did, however, feel that they did not know enough about how to
recognise precursory symptoms of an attack, about how to practise a sport or how to
use «corticoids ». They also could not control their personal fear during an attack.
During the oral questionnaire a general feeling of stress and worry was clearly noticeable
in the parents feeling, that did not appear in the written questionnaire. This patient
education program appears to be beneficial. Furthermore, this evaluation highlights

some subjects that pass unseen during current individual consultations.

Mots clés : asthme - éducation thérapeutique - évaluation.
Keywords : asthma - therapeutic education - evaluation.

Introduction

L’asthme est une maladie bron-
chique chronique inflammatoire fré-
quente et grave, avec des retentisse-
ments sur la vie quotidienne, scolaire
et professionnelle.

L’asthme persistant nécessite la pri-
se quotidienne de médicaments inha-
|és et un contrble de I’environnement,
afin d’éviter la survenue de crises et la
détérioration ultérieure de la fonction
respiratoire. Or il existe souvent une
mauvaise « observance », liée a une
faible motivation de I’enfant (et/ou de
ses parents) pour la prise du traite-
ment de fond. Ceci diminue I'efficacité
de la prise en charge thérapeutique
[9]. Ces différentes prises en charge
thérapeutiques ayant prouvé leur effi-
cacité, il est important d’aider les ma-
lades a se les approprier et a les uti-
liser au mieux. C’est I'un des objectifs
de I’éducation thérapeutique [5].

Selon I'Organisation mondiale de la
santé (OMS), «I’éducation thérapeu-
tique du patient est un processus
continu, par étape, intégré aux soins
et centré sur le patient. Il comprend
des activités organisées de sensibili-
sation, d’information, d’apprentissage
et d’accompagnement psychosocial
concernant la maladie et sa prise en
charge thérapeutique. Il vise a aider le
patient et ses proches a comprendre
la maladie et le traitement, a coopérer
avec les soignants, a vivre le plus sai-
nement possible, et a maintenir les
ressources nécessaires pour gérer
optimalement sa vie avec la maladie »
[15].

L’éducation thérapeutique permet
une nouvelle approche du patient qui
devient partenaire de I’équipe soi-
gnante et acteur de sa santé. Son effi-
cacité a court et a moyen terme a fait
I’objet de nombreuses publications
[10-13, 16, 18].
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Née le plus souvent d’initiatives in-
dividuelles et locales, I’éducation thé-
rapeutique s’est organisée de ma-
nieres tres différentes, plus ou moins
structurées, réunissant des acteurs,
des objectifs ou des méthodologies
extrémement variés. Cette diversité
rend donc difficile I’évaluation des
programmes. Un rapport sur les pra-
tiques en éducation thérapeutique du
patient dans les établissements de
santé frangais, en 1999, montre la pré-
sence d'une évaluation formalisée
seulement dans 16 % des pro-
grammes, avec des difficultés com-
munes pour I'ensemble de ces évalua-
tions, quelle que soit la maladie
chronique [8].

L’ANAES a fourni un cadre commun
pour structurer I’évaluation des acti-
vités d’éducation thérapeutique des-
tinées a I'adulte et I’adolescent asth-
matiques [16] et plus récemment a
I’enfant asthmatique [17].

Dans ses recommandations, elle
propose une évaluation systématique
de chaque programme éducatif, afin
d’établir un état des lieux de leurs ca-
ractéristiques et de leur efficacité.
Ceci permettrait de porter les diffé-
rentes expériences a la connaissance
des professionnels, de capitaliser les
résultats et d’étudier les conditions
d’adaptation des programmes aux dif-
férents contextes de soins. En France,
trés peu d’expériences d’éducation
thérapeutique évaluées ont été pu-
bliées a ce jour [1, 2, 14].

Dans ce contexte, une évaluation
d’action d’éducation thérapeutique
collective, concernant I’enfant asth-
matique, a été menée en 2002-2003, a
«|’espace du souffle » du CHU de
Nantes. L’objectif principal de cette
étude était de réaliser une évaluation
formative a mettre en parallele avec
quelques résultats dans le but d’amé-
liorer le programme.

Méthode

Présentation de «I’espace
du souffle »

«L’espace du souffle » a été créé au
CHU de Nantes en 1997 par une équi-
pe pluridisciplinaire, pour I’éducation
thérapeutique collective des enfants
asthmatiques et de leurs familles. Les
sessions d’éducation se déroulent
dans le service d’hopital de jour de
pédiatrie. L’équipe est composée de
2 pneumopédiatres, 2 allergologues,
1 infirmiére puéricultrice, 1 kinésithé-
rapeute, 1 aide animatrice et 1 ergo-
thérapeute.

Le public-cible correspond a tous les
enfants asthmatiques de 2 a 16 ans, de
I’agglomeération de Nantes, atteints en
général d’un asthme persistant ou mal
controlé, nécessitant un traitement de
fond. Le recrutement se fait majoritaire-
ment parmi les enfants suivis par les
médecins participant a « I’espace du
souffle », c’est-a-dire les enfants hospi-
talisés en pédiatrie pour problémes liés
a I'asthme, ou venus aux urgences pé-
diatriques lors d’une crise, ou encore
suivis en consultation par ces méde-
cins. Il n’existe pas d’autres critéres
d’inclusion des enfants, I’éducation
thérapeutique s’adressant a tous les
patients asthmatiques.

Le mode de suivi principal est libéral
pour la grande majorité des enfants :
par le médecin généraliste ou par un
pédiatre, un pneumologue ou un
allergologue libéral, ces 2 derniers
intervenant toujours en complément
d’un médecin généraliste.

A I’espace du souffle, I’éducation
thérapeutique est adaptée a chacun a
I’aide d’un diagnostic éducatif condui-
sant a un contrat d’éducation person-
nalisé. Le programme éducatif propo-
se 8 sessions annuelles. Les groupes
sont constitués de 6 a 8 enfants du
méme age. Chaque session comporte
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2 a 3 séances éducatives. Les mé-
thodes d’éducation sont variées, privi-
légiant I'interactivité, le jeu chez I'en-
fant (jeu des 7 familles, outil d’aide a la
décision, CD-ROM, carnet de suivi), et
I’expression chez les parents (tables-
rondes, outils d’évaluation des connais-
sances). L’équipe éducative a suivi
une formation a I’éducation thérapeu-
tique. Le contenu du programme dé-
pend des objectifs des séances
d’éducation thérapeutique pour les
enfants asthmatiques et leurs parents
et varie avec I’age des enfants. Pour
les enfants de 6 a 13 ans, par exem-
ple, la 1" séance est centrée essen-
tiellement sur la crise d’asthme. Ses
objectifs sont d’une part pour les en-
fants, d’étre capables de citer les
signes de la crise, de nommer les trai-
tements de la crise, de mesurer son
souffle et de donner son chiffre de
Débit Expiratoire de Pointe (DEP) et
d’autre part pour les parents d’étre ca-
pables d’identifier les situations a
risque, de gérer la crise, de mesurer le
souffle de son enfant et de citer le
chiffre de DEP. La 2¢ séance porte
principalement sur le traitement de
fond. Ses objectifs sont d’une part
pour les enfants, d’étre capables de
reconnaitre le traitement de tous les
jours, d’accepter la prise en charge de
son traitement quotidien et d’expli-
quer aux professeurs quand il a be-
soin de son traitement de crise, et
d’autre part pour les parents d’étre ca-
pable de différencier le traitement de
la crise et le traitement de fond, d’ex-
pliquer aux enseignants les signes de
gravité et quand donner le traitement,
et de respecter le rythme de consul-
tation du médecin spécialiste. La
3¢ séance porte essentiellement sur
les techniques d’inhalation. Ses ob-
jectifs sont d’une part pour les en-
fants, d’étre capables d’effectuer une
inhalation avec une chambre, d’effec-
tuer une démonstration de la prise de
spray et de citer les facteurs déclen-

chants des crises, et d’autre part pour
les parents d’étre capables d’utiliser
une chambre d’inhalation et les diffé-
rents systemes d’inhalation, d’effec-
tuer une démonstration de la prise de
spray et de citer les facteurs déclen-
chants des crises.

Sujets

Les 99 familles ayant participé aux
sessions de I'espace du souffle (97 %
de régularité de la venue des enfants
aux 3 séances d’une session) au cours
des 2 années précédentes ont regu
par courrier une proposition de partici-
pation a une séance d’évaluation a
distance.

Méthodes

Au cours de cette séance d’évalua-
tion, une enquéte d’opinion sur le
programme éducatif par les enfants
asthmatiques et leurs parents, a été
réalisée, d’une part a I'aide d’un ques-
tionnaire (tableau 1), et d’autre part a
partir de I’'observation par I’équipe
éducative, des comportements et des
discours des parents et des enfants.
Cette derniére a exploré essentielle-
ment les connaissances, les compé-
tences (techniques d’utilisation des
chambres d’inhalation avec spray, des
inhalateurs, des peak-flow, jeu des
7 familles, CD-ROM, histoires) et le
vécu de la maladie (problémes ren-
contrés, angoisses et peurs).

Résultats
Degré de participation

L’évaluation a distance des ses-
sions, a été proposée a 99 enfants :
35 familles n’ont pas répondu,
36 autres ont refusé en donnant leurs
raisons et 26 ont exprimé leur inten-
tion de participer en faisant état d’at-
tentes variées. Finalement 21 familles
se sont présentées (tableau Il).
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Tableau I: Dimensions explorées et informations recueillies par le questionnaire
écrit pour les enfants asthmatiques lors de I’évaluation a distance des sessions.
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Dimensions explorées

Variables

Caractéristiques démographiques des enfants

Age
Sexe

Caractéristiques de la maladie

Présence d’un traitement de fond par corticoides

inhalés Consommation de broncho-dilatateurs
par mois Nombre de crises par mois Nombre
d’admissions aux Urgences Pédiatriques

et d’hospitalisations au cours des 6 derniers mois

Satisfaction des parents et des enfants

QCM a 4 modalités : souvenir tres bon, bon, mitigé

ou mauvais

Connaissances Symptémes de la crise

Compétences Gestion de la crise

Communication

Prise du traitement de fond quotidien
Prévention lors de la pratique du sport

Impact Absentéisme scolaire

ou chez le médecin

Nombre d’hospitalisations
Nombre de consultations aux urgences

Comportements de santé Pratique du sport

Vécu de la maladie

Perception de I'état de santé global, peur.

Tableau Il: Réponses des familles d’enfants asthmatiques a la proposition
de participer a I’évaluation a distance des sessions, a I’espace du souffle (n = 99).

Réponses

Nombre de réponses
positives/nombre
de répondants (%)

Refus de participation, sans réponse écrite

35/99 (35,3)

Refus de participation, avec réponse écrite «je ne souhaite pas venir»

Causes :
1 Parent indisponible a la date proposée
2 Enfant suivi par son médecin

3 Parent pensant savoir manier le traitement de son enfant
(bien qu’il ait refait des crises)

4 Enfant semblant guéri et n’ayant pas refait de crises
5 Enfant n’ayant plus de traitement de fond

6 Absence de moyen de locomotion simple pour venir
7 Déménagement

8 Enfant ne souhaitant pas venir

36 /99 (36,4)

24/36 (66,7)
19/36 (52,8)

15/36 (41,7)
6/36 (16,7)
4/36 (11,1)
2/36 (5,6)
1/36 (2,8)
1/36 (2,8)

Réponse écrite «je souhaite participer»

Causes :

1 Apprendre des choses nouvelles sur cette maladie

2 Partager mon expérience avec d’autres parents et d’autres enfants
ayant le méme probléme de santé

3 Mieux comprendre comment soigner mon enfant en fonction
de I’évolution de sa maladie

4 Revoir le maniement du traitement

5 Pouvoir parler des questions qui me préoccupent, survenues depuis
la derniére réunion

6 Autres : pour que mon enfant rencontre d’autres enfants asthmatiques
7 Revoir des choses que je n’avais pas bien comprises la premiére fois
8 Pour que mon enfant comprenne I'utilité du traitement

26/99 (26,3)

19/25 (76)
16/25 (64)

16/25 (64)
10/25 (40)

8/25 (32)
3/25 (12)
2/25 (8)
1/25 (4)
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Caractéristiques des enfants
asthmatiques ayant participé
a I'évaluation

La majorité des enfants (16/19)
avaient entre 7 et 11 ans, et étaient de
sexe masculin (11/20). Presque tous
avaient un traitement de fond (18/19).
La majorité des enfants avaient une
consommation importante de ventoli-
ne (16/19 consommant plus d’un fla-
con par mois). La majorité des enfants
faisaient moins d’une crise par mois
(13/19). Aucun enfant n’avait été hos-
pitalisé au cours des 6 derniers mois.

Satisfaction, connaissances,
compétences et comportements
apres l'intervention

D’aprés les réponses au question-
naire, les effets du programme sem-
blaient les meilleurs vis-a-vis de
certains parameétres biomédicaux (di-
minution du recours aux soins d’ur-
gence); les connaissances et compé-
tences médicales n’étaient pas toutes
convenablement assimilées par les
parents (tableau IlI).

A I'oral, la majorité des enfants pa-
raissaient avoir oublié ce qu’on leur
avait dit lors des sessions mais ils se
souvenaient mieux de ce gqu’ils avaient
fait, en particulier si I'action était
ludique (« souffler dans une paille »,
«faire de I'ordinateur »).

Vécu de la maladie

Il existe une discordance entre les
déclarations des parents et celles des
enfants : ces derniers sont souvent
moins angoissés que leurs parents. lls
sont aussi deux fois moins nombreux
que leurs parents a déclarer une amé-
lioration de leur état de santé a la suite
des séances.

Les parents d’enfants asthmatiques
semblaient avoir trés peur, uniquement
au moment des crises. lls ont exprimé

cette angoisse surtout lors de I'évalua-
tion orale et peu dans le questionnaire
écrit. Il existait chez beaucoup d’entre
eux une crainte des corticoides. Le
traitement leur apparaissait nettement
plus contraignant qu’utile. Leur moti-
vation pour bénéficier d’'une éducation
thérapeutique semblait modérée. Les
plus motivés sont venus pour mieux
comprendre et pour mieux soigner la
maladie. lls attendaient essentiel-
lement des connaissances et des
compétences pour gérer le traitement
curatif des crises d’asthme.

Discussion

Ce programme d’éducation théra-
peutique apparait bénéfique, en
termes de satisfaction, de recours aux
soins, de comportements de santé et
de vécu de la maladie, pour des en-
fants asthmatiques ayant un asthme
nécessitant un traitement de fond et
pour leurs parents.

Le premier biais de I’étude est lié au
grand nombre de non-répondants et
de refus de participation a I’évaluation
a distance (70 %).

Les questionnaires écrits sont a
I’origine d’un deuxiéme biais d’infor-
mation, les faits étant déclarés par les
enfants et les parents, sans vérifica-
tion possible des critéres d’évaluation
des objectifs dans les dossiers médi-
caux. On ne peut donc pas mesurer
objectivement une éventuelle amélio-
ration. Cependant, la satisfaction des
patients, leur jugement sur I’évolution
de leurs compétences, ainsi que le
sentiment d’amélioration subjective
de leur qualité de vie constituent des
critéres pertinents a prendre en comp-
te dans I’évaluation d’un programme.

Ces résultats correspondent cepen-
dant a une démarche éducative d’en-
semble incluant non seulement les
séances collectives mais aussi les
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temps individuels. Les résultats ne
peuvent étre attribués exclusivement
aux seules séances collectives.

De plus, ces résultats concordent
avec ceux d’une méta-analyse réali-
sée en 1997 aux USA [10], qui consta-
tait que I’éducation du patient contri-
buait statistiguement au changement
des comportements a risque pour la
prévention primaire des maladies.
Mais que la réduction du risque
ne pouvait pas étre exclusivement
rapportée a I’éducation du patient,
celle-ci résultant également d’autres
facteurs (environnementaux, psycho-
sociaux...). Ces résultats confortent
I’aspect multifactoriel d’un change-
ment de comportement et confirment
la difficulté des évaluations d’effica-
cité des programmes d’éducation thé-
rapeutique. A. Deccache précise que
I’éducation pour la santé agit sur les
facteurs cognitifs et psychosociaux de
la personne mais reste sans action sur
d’autres autres facteurs personnels
(sociaux, psychologiques...) ou sur
d’autres facteurs contextuels, interac-
tionnels, sociopolitiques... [6].

Cet aspect multifactoriel du compor-
tement souléve alors la question de la
pertinence du renforcement de I’'ap-
proche psychosociale en complément
de I'approche biomédicale. Il reste a
préciser la place de nouvelles tech-
niques, comme par exemple les tech-
niques cognitivo-comportementales
dans les programmes d’éducation
thérapeutique. Cette hypothése d’ac-
tion ressort d’une méta-analyse réa-
lisée en 2001 en Irlande [3], qui sou-
levait la nécessité d’utiliser des
programmes d’éducation basés sur
les émotions, les pensées et les
comportements, ainsi que des objec-
tifs tirés du quotidien du patient.

Cette étude permet également de
discerner des besoins et des attentes
spécifiques a I'asthme : la prise de

conscience de la gravité et de la chro-
nicité de la maladie semblait modérée
pour la famille. L’éducateur avait donc
pour réle de :

— satisfaire les besoins exprimés
par les parents : tout savoir pour gérer
au mieux les crises d’asthme,

— expliquer 'importance de I’obser-
vance du traitement de fond quotidien
en favorisant la prise de conscience
de la chronicité de la maladie,

— aider et soutenir les familles, car
cette maladie est source d’angoisse.

De ce fait, la pertinence des straté-
gies éducatives peut étre discutée. En
effet, la démarche prévoit la mise en
place d’un programme éducatif «fixe »
construit au préalable par les soi-
gnants. |l serait donc plus pertinent,
pour rester plus proche des besoins
des enfants asthmatiques, de réaliser
un diagnostic éducatif afin de construi-
re avec les enfants et leurs parents, un
programme sur-mesure pour chacun
des groupes.

L’accessibilité du programme est
une question importante. Du fait du
double biais de recrutement de I’étude
(1/3 des répondants) et du positionne-
ment de I’enquéte a partir de I'espace
du souffle, I'’étude ne saurait apporter
une vision représentative des besoins
des enfants asthmatiques, en termes
de nécessité de soins et d’éducation
thérapeutique. Elle ne permet pas non
plus de distinguer les enfants ayant un
asthme sévere, mal contr6lé ou a
risque d’asthme aigu grave.

Si I'on évalue grossiérement a 2 700,
dans I’agglomération nantaise, le
nombre d’enfants asthmatiques de 6 a
16 ans dont I'état de serait amélioré par
un traitement de fond par corticoides
inhalés (pour 1/3 des enfants asthma-
tiques, la prise en charge serait amélio-
rée par un traitement de fond par corti-
coides inhalés [4]), seuls 2 % de ces
enfants «ciblés » bénéficieraient donc
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aujourd’hui d’une éducation thérapeu-
tique collective a «I’espace du souffle »
chaque année. On est loin de satisfaire
les besoins de la population.

Il semble que cette offre a Nantes
s’adresse surtout a des familles tres
motivées pour améliorer la prise en
charge de I'asthme de leur enfant. Or,
il a été montré que les patients les plus
motivés ont déja des comportements
sub-optimaux pendant les crises
d’asthme [19]. L’éducation, dans ce
cas précis, a pour objectif principal
non plus de changer les comporte-
ments pour mieux traiter, mais d’aider
et de soutenir ces familles angoissées
en renforgant ces comportements en-
core mal assurés.

Si le systéme proposé actuellement
est efficace pour les enfants et les fa-
milles « ayant besoin d’éducation thé-
rapeutique » (en termes d’aide et de
soutien), il ne répond sans doute pas a
la satisfaction des besoins des enfants
et familles « en ayant le plus besoin »
(en termes de vécu, de comporte-
ments inadaptés et/ou dangereux pour
leur santé). Il faudrait alors mettre en
place un systéme «en réseau » avec
les médecins libéraux, permettant de
mieux reconnaitre les besoins et de les
satisfaire dans le respect des compé-
tences et des métiers des différents
acteurs concernés. Un enfant et ses
parents devraient pouvoir, a I’avenir,
bénéficier d’une éducation thérapeu-
tique individuelle dans le cadre de la
relation médecin-malade de proximité
et d'une éducation collective dans une
structure telle qu’une école de I’'asth-
me, pour avoir toutes les chances de
maitriser au mieux la maladie.

Le colt des programmes d’éduca-
tion thérapeutique est a comparer
avec I’amélioration au long cours de la
qualité de vie, la diminution du nombre
d’hospitalisations et I'augmentation
de I'autonomie des patients asthma-

tiques. Il serait intéressant de compa-
rer les différentes organisations de
programmes éducatifs : est-il utile aux
enfants et a leurs parents de bénéfi-
cier d’une session de rappel pour ren-
forcer les compétences acquises au
cours des sessions initiales ? Est-il
alors plus efficient de faire une session
de rappel avec un grand groupe ou
bien de multiples sessions de rappel
avec des groupes de 6 enfants, com-
me pour les sessions initiales ? Quelle
organisation serait plus a méme de
favoriser les échanges d’expériences
entre enfants et parents ?

Conclusion

Bien gu’elle porte sur un échantillon
non représentatif, cette évaluation a
déja permis a I’équipe d’adapter ses
meéthodes éducatives et elle semble
avoir une portée plus générale. Elle
montre notamment que I’évaluation
permet de prendre en considération
des dimensions de la maladie sous-es-
timées durant une consultation médi-
cale simple, notamment I'angoisse fa-
miliale, surtout si elle associe une
possibilité d’expression orale collective
des bénéficiaires a un questionnaire
écrit plus classique. Elle montre égale-
ment que les besoins et les attentes
des parents et enfants ne sont pas for-
cément ceux escomptés par I’équipe
éducative. Ceci souligne la nécessité
d’évaluer précisément, pour chaque
pathologie, les besoins objectifs et sub-
jectifs des enfants et de leur famille, et
d’évaluer différents types de stratégies
éducatives, afin de les adapter pour
répondre aux besoins des patients.
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