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Aucun	conflit	d’intérêt	



L’éduca*on,	c’est	quoi	?	

n Étymologiquement	=	ac8on	de	«	guider	hors	
de	»,	signifie	conduire,	guider,	faire	se	
développer	(appren8ssage	et	facultés).	

n vise	à	assurer	à	chacun	le	développement	de	
toutes	ses	capacités	(physiques,	
intellectuelles	et	morales)	pour	permeDre	
d'affronter	sa	vie	personnelle,	de	la	gérer	au	
sein	de	son	cadre	de	vie.		

n  inclut	des	compétences	

n Donc	tout	le	monde	fait	de	l’éduca<on	



Et	l’éduca*on	thérapeu*que	?	
Rendre	la	maladie	plus	légère	

n  Comprendre	et	vivre	avec	sa	maladie	=	réduire	ou	retarder	le	plus	longtemps	possible	
l’appari8on	des	complica8ons.	 		

n  Acquérir	ou	maintenir	les	ressources	dont	la	dyade	pa*ent/aidant	a	besoin	pour	gérer	au	
mieux	sa	propre	vie	et	la	vie	de	l’autre.	

n  Mieux	apprendre	à	collaborer	avec	les	soignants	et	à	s’impliquer	dans	sa	prise	en	charge	
afin	de	maintenir	sa	qualité	de	vie.		

n  «processus	con<nu,	faisant	par<e	intégrante	du	soin	»		
n  «ensemble	de	pra<ques	visant	à	perme@re	au	pa<ent	l’acquisi<on	de	

compétences	pour	prendre	en	charge	de	manière	ac<ve	sa	maladie,	ses	soins	et	
sa	surveillance,	en	partenariat	avec	ses	soignants	»		
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Le	cadre	de	l’ETP	
Officiellement	défini	et	contrôlé	
n  «	Les	compétences	nécessaires	pour	dispenser	l’éduca8on	thérapeu8que	

sont	déterminées	par	décret.	»	
n  «	Les	programmes	sont	conformes	à	un	cahier	des	charges	na8onal	dont	

les	modalités	d’élabora8on	et	le	contenu	sont	définis	par	arrêté	
ministériel	»	

n  «	Ces	programmes	sont	mis	en	œuvre	au	niveau	local	après	autorisa8on	
des	ARS	»	

n  «	Ces	programmes	sont	évalués	par	l’HAS	»	
n  «	L’ARS	est	également	chargée	du	contrôle	du	respect	des	disposi8ons	

des	autorisa8ons	délivrées	»	

Cadre	législa*f	
n  Loi	HPST	2009	:	Titre	VI	:	ETP	du	pa8ent	

n  Ar8cles	1161-1,	1161-2	et	1161-3	

n  Décret	d’applica8on	N°2010-906	et	904	du	02	aout	
2010	

n  Arrêté	du	14	janvier	2015	



Ce	qu’est	et	n’est	pas	l’ETP	?	

n  Se	dis8ngue	de	l’informa8on	
et	des	conseils	

n  Ne	pas	confondre	
enseignement	et	éduca8on		
n  Enseigner,	c'est	transmeDre	un	

corpus	de	connaissances			
n  L’éduca8on	ne	se	limite	pas	aux	

savoirs	

Zones	fron*ères	
mais	autre	approche	
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Savoir	 Connaissances	
métaconnaissance	

Savoir-faire	 Compétences	pra*ques	
Maîtrise	de	l’expérience	

Pouvoir-faire	 Moyens	
Ressources	

Savoir-être	
Favoriser	et	aeeindre	état	d’être	

op*mal		
(état	de	santé,	bien	être,	mo*va*on,	
confiance	et	sa*sfac*on	des	besoins	

n  Savoir	différen*er	l’ETP	de	
ce	qui	existe	déjà	pour	les	
aidants	
n  Groupes	de	parole	
n  Forma8ons	d’aide	aux	aidants	
n  Soins	de	répit,	
n  Psychothérapie,	
n  Etc,….	



Place	de	l’ETP	dans	la	maladie	
d’Alzheimer	

n  Récente	(HAS	2008,	réactualisa8on	2011,	plan	maladie	chronique	2007	–	2011)	
n  PNMD	2014-2019+++	:	Enjeu	3	–	Mesure	5	
n  Approche	innovante	
n  Complexe,	du	fait	des	spécificités	de	la	maladie	
n  Peu	de	travaux	déjà	réalisés	et	publiés	
n  Rôle	clé	de	l’aidant	
n  Expérimenta8ons	na8onales	depuis	2005,	en	cours	de	

développement		
n  certains	programmes	déjà	autorisés	



Conjoint,	
enfant,	ou	

autre	
proche	

Pourquoi	un	programme	d’ETP	dans	la	maladie	
d’Alzheimer?	
n maladie	chronique	invalidante	
n Existence	de	recommanda8ons	HAS	(2008	et	2010)	
n Efficacité	prouvée	des	ac8ons	d’éduca8on	dans	les	
programmes	s’adressant	à	la	dyade	aidant/aidé	:	
améliora8on	des	connaissances,	effets	posi8fs	sur	le	
pa8ent,	baisse	du	fardeau,	retard	entrée	en	ins8tu8on.		
[Nobili	et	al	2004	;	De	Rotrou	2006;	
Brodaty	et	al	2003	;	Magar	et	al	2007;	
Callahan	et	al	2006]	 Pa*ent	

Dont	le	diagnos*c	a	été	
posé	et	annoncé	Pour	qui	?	



Les	1ères	expériences	na*onales	
n  Ivry	Sur	Seine		:	ETAPE	(Educa+on	Thérapeu+que	des	Aidants	naturels	de	

Personnes	a;eintes	de	maladie	d’Alzheimer	et	apparentés)	–autorisé	en	
2010	

n  Hôpital	Broca	:	PHRC	na8onal	AIDMA	–	Programme	autorisé	en	2010	à	
des8na8on	des	aidants	

n  Nice	-	Clinique	Villa	Romaine	:	autorisé	en	2011	
n  Toulouse	:	Etude	THERAD	développement	d’un	essai	randomisé	contrôlé	

«	Évalua+on	de	l’impact	d’un	programme	d’éduca+on	thérapeu+que	sur	
la	qualité	de	vie	du	pa+ent	a;eint	de	maladie	d’Alzheimer	vivant	à	
domicile	et	ayant	un	aidant	principal	»		PREQHOS	2011	

n  Limoges	autorisé	ARS	en	2011,	renouvelé	en	2014	:	maladies	apparentées	
et	malades	jeunes	(ACP,	APP,	DFT)	

n  Rouen	:	autorisa8on	ARS	en	2011	à	des8na8on	des	aidants,	tous	stades	
de	la	maladie	



Inventaire	des	programmes	autorisés	sur	
les	sites	des	ARS	
n  17	ARS	en	France	
n  26	programmes	autorisés	

n  Ile	de	France	=	14	
n  Nouvelle	Aquitaine	=	6	
n  Normandie	=	3	
n  Occitanie	=	3	

n  De	2010	à	2016	
n  Des	appels	à	projets	en	cours	
n  La	plupart	des	programmes	les	plus	anciens	sont	des8nés	aux	aidants	

seuls	



Centrer	une	démarche	éduca*ve	sur	la	
personne	malade	souffrant	de	maladie	
d’Alzheimer	
Est-elle	possible	?	 Les	obstacles	

n Difficultés	de	mise	en	œuvre		de	l’ETP	
adressée	aux	seuls	malades	en	raison	des	
déficits	cogni*fs	et	de	l’anosognosie		

n  Impossibilité	d’acquérir	des	
compétences	nécessitant	un	
appren8ssage	

n  Risque	d’omission	des	connaissances	
n  Risque	de	troubles	de	

compréhension	
n  Degré	de	nosognosie	variable	
n  Qui	des	stades	sévères	?	

	
n Les	malades	ont	longtemps	été	exclus	de	la	
rela*on	de	soins	et	éduca*ve,	perçus	comme	
n’étant	pas	«	capables	»	d’être	acteurs	de	
leur	santé.		



Centrer	une	démarche	éduca*ve	sur	la	
personne	malade	souffrant	de	maladie	
d’Alzheimer	
Est-elle	possible	?	 Les	atouts	

n les	malades	gardent	des	compétences	(réserve	
cogni8ve,	M.procédurale,	M.émo8onnelle,	stratégies	
compensatrices)	
n U8lisa8on	du	savoir	«	expérien8el	»	
n Capacités	de	résilience	
n Libéra8on	de	la	parole	des	malades	
n De	plus	en	plus	de	malades	pro-ac8fs,	«		co-
chercheurs	»	
n le	diagnos8c	au	stade	précoce	augmente		
n certaines	maladies	apparentées	(APP,	ACP,..)	
préservent	mieux	la	nosognosie	
	
n l’éduca8on	aux	SPCD	est	primordiale	

n Rôle	central	de	l’aidant	familial	:		
→	Relais	des	actons	éduca8ves	



Quelle	place	pour	les	aidants	dans	
l’ETP?	
n  Première	ressource	pour	les	malades	à	domicile	>>	aide	

professionnelle		
n  Non	accepta8on	du	diagnos8c,	déni,	représenta8ons	néga8ves	

de	la	maladie	
n  Absence	de	connaissances	ou	d’iden8fica8on	des	troubles,	

d’informa8on	appropriée	
n  Comportement	inadapté	
n  Epuisement	(Aide	hebdomadaire	60h/moy)	=	physique,	

psychique	=	remise	en	cause	du	projet	de	vie	à	domicile	
n  Impact	de	la	rela8on	d’aide	(santé,	qualité	de	vie)	
n  Recours	aux	aides	=	Ré8cence	=	Mauvaise	image	des	aides	

professionnelles	=	Accepta8on	tardive	des	solu8ons	de	répit	
	
→	Qualité	du	sou*en	déterminant	dans	l’évolu*on	de	la	maladie	



Le	fameux	«	fardeau	»	des	aidants	

n  Aide	assimilée	à	un	travail	dont	la	surcharge	est	
stressante	

n  Aidant	familial	iden8fié	à	un	intervenant	professionnel	
n  Diagnos8c	de	stress	des	professionnels	appliqué	aux	

aidants	familiaux	→	risque	d’épuisement	et	de	rupture	
n  Evalua8on	des	besoins	basée	sur	des	mesures	de	charge	

ou	de	contrainte	
n  Analogie	entre	aide	professionnelle/familiale	→	

élabora8on	de	disposi8fs	de	sou8en	aux	aidants	
n  Centra*on	trop	importante	sur	les	aspects	néga*fs	ou	

pathologiques	du	soin	au	détriment	de	sources	de	
sa*sfac*on	et	des	bénéfices	inhérents	au	rôle	d’aidant	
[Nolan,	1996	;	Twigg,	1994	;	Grant,	2003]	



Un	nouveau	regard	sur	les	stratégies	de	coping	

n  Forma*on	aux	techniques	mo*va*onnelles	
n  Aider	à	renforcer	leurs	capacités	à	faire	face	
	→	forme	d’interven8on	très	efficace	[Maslow,	1997	;	Schmall,	1995]	

n  Redonner	la	parole	aux	malades	:	témoignages,	«	pa*ent	
expert	»	

n  Approche	basée	sur	les	forces	existantes	où	le	sou*en	est	
conçu	pour	aider	les	aidants	à	trouver	un	équilibre	et	un	sens	
à	leur	rôle	[Berg-Weger,	2001]	
n  Sen8ment	de	maîtrise	-	Légi8ma8on	

n  Perspec*ve	d’un	aidant-expert	qui	*re	des	gra*fica*ons	de	
son	rôle→	interven8ons	basées	sur	des	modèles	de	partenariat	de	
soins	[Nolan,	;	Brereton,	2003]	



«	Le	diagnos*c	éduca*f	»		
Aider	le	malade	et	son	aidant	à	se	connaître	

n  Temps	individuel	consacré	à	la	dyade	
Pa8ent/Aidant	pour	faire	émerger	
aDentes	et	besoins		

n  Profil	détaillé	des	aspects	stressants	de	la	
situa8on	d’aide,	des	stratégies	de	coping	
adoptées	et	des	sa8sfac8ons	ressen8es	
par	l’aidant	

→	Pour	parvenir	à	une	décision	commune	
sa*sfaisante	rela*ve	à	ses	besoins	

n  Élabora8on	d’un	projet	personnalisé	

n  vécu	et	stade	d’accepta8on	de	la	
maladie	

n  Reten8ssement	sur	le	quo8dien	et	
qualité	de	vie	

n  représenta8ons	sur	la	maladie	et	
traitement	

n  croyances	de	santé	et	locus	de	
contrôle	

n  personnalité	(émo8ons,	
mécanismes	de	défense)		

n  valeurs	et	aspira8ons	
n  Ressources,	compétences	et	

besoins	
n  Iden8fica8on	des	facteurs	

favorables	au	processus	éduca8f	
n  Capacité	à	se	projeter	dans	l’avenir	

n  Basé	sur	guide	d’entre8en	
semi-direc8f	

n  Ques8onnaire	à	choix	
mul8ples	de	
connaissances	

n  Echelles	validées	
n  Ques8onnaires	CADI-

CAMI-CASI	[Nolan]	
n  Difficultés	rencontrées	

par	els	aidants	
n  Evalua8on	des	

stratégies	de	ges8on	
n  Evalua8on	des	

sa8sfac8ons	



n  Rôle	de	l’équipe	éduca*ve	:	miroir	;	guide	:	transformer	l’appel	à	l’aide	en	
problème	à	résoudre	ensemble	pour	trouver	une	solu8on	adaptée		
n  Un	compromis	acceptable	pour	lui,	entre	ce	qui	est	souhaitable	et	ce	

qui	est	faisable		
n  Probléma*ques	hiérarchisées	:	l’objec*f	doit	être:	

n  Simple	
n  Réaliste	
n  Réalisable	

n  Se	fixer	des	objec8fs	n’est	raisonnable	que	dans	le	contexte	de	ce	qui	est	
modifiable	[Zarit,	2001]	

n  U8liser	la	stratégie	la	plus	appropriée	à	un	contexte	donné	[Grant,	2001]	
n  Stratégie	u8le	que	lorsqu’une	situa8on	est	suscep8ble	de	changer	(sinon	

efforts	vains	et	risque	d’augmenta8on	du	stress)	



	
Impossible	d’imaginer	un	modèle	d’interven*on	
universel	proposant	le	même	projet	à	tous	
	n  Interven8ons	doivent	être	variées,	évolu*ves	et	répondre	à	la	

nature	dynamique	du	soin	[Balducci,	COPE	index,	2008]	
→Prendre	en	compte	le	contexte	temporel	de	la	maladie	

[Whitlatch,	2001]	
n  Besoin	de	types	de	sou8en	différents	au	cours	de	la	maladie	
n  Sou8en	adapté	aux	stades	successifs	de	prise	en	charge	qui	

correspond	à	des	besoins	spécifiques	[Jani-le-Bris,	1993]		
n  Réponse	à	la	«	priorité	du	moment	»	et	s’inscrire	dans	la	durée	

→Aider	les	aidants	à	prendre	ou	à	décider	de	ne	pas	prendre	le	
rôle	d’aidant,	à	poursuivre	ce	rôle	mais	aussi	à	abandonner	ce	
rôle.[Askham,	1998]	

→	programme	axé		
sur	les	besoins	prioritaires	et	la	ges*on	du	stress	



Les	probléma*ques	
n  Des	programmes	existants	dans	le	Parkinson	et	la	SEP	mais	encore	trop	

peu	dans	le	champs	des	MAMA	
n  Un	manque	de	moyens	–	une	ac*vité	chronophage	au	détriment	de	

l’ac8vité	«habituelle	»		
n  Un	manque	d’étude	médico-économique	
n  Trop	peu	de	pa*ents	ayant	bénéficié	de	programmes	ETP	annuellement	
n  La	nécessité	d’impliquer	tous	les	acteurs	de	terrains	pour	une	meilleure	

efficience	
n  Le	relais	des	informa*ons	(pas	encore	de	dossier	partagé	Ville/Hôpital,	

Médical/Non	Médical)	
n  La	ques*on	de	la	forma*on	(validante)	des	différentes	acteurs	

(notamment	non	hospitaliers)	
n  Des	ARS	favorable	mais…	cahier	des	charges	«	rigide	»,	crédits	limités	

➨ Quel	modèle	per*nent	?	



Les	avantages	à	modéliser	une	plateforme	
d’éduca*on		avec	plusieurs	niveaux	
d’interven*ons		

n  Intégra8on	dans	la	Filière	Alzheimer	existante	sur	une	région	
n  Ac8ons	de	proximité,	pour	s’inscrire	dans	la	vie	et	les	

ressources	locales	
n  Fonc8onnement	d’équipe	centré	sur	les	besoins	d’un	

territoire	permeDant	de	toucher	des	pa8ents/aidants	quel	
que	soit	leur	isolement	géographique	et	socioculturel.		

n  Équipe	pluri-professionnelle,	issue	du	milieu	hospitalier,	
associa8f,	ou	territorial	

n  Coordina8on	centralisée,	transversalité	des	ac8ons	et	
plateforme	d’ou8ls	à	disposi8on	de	tous	



Le	succès	de	la	démarche	d’ETP	dépend:		

n  Du	stade	de	la	maladie	et	de	la	conscience	du	trouble	(anosognosie	+/-	
importante	;		

n  De	l’accepta8on	de	la	maladie	par	la	famille,	par	le	pa8ent	
n  De	la	diversité	des	publics	(maladie	d’Alzheimer/maladies	apparentées	
n  De	l’accès	au	diagnos8c	:	a-t-il	été	dit,		entendu	ou	compris	?	
n  De	l’ar8cula8on	et	de	la	communica8on	territoriale	pour	le	suivi	éduca8f	

du	pa8ent	et	de	la	dyade.	La	nécessité	d’impliquer	tous	les	acteurs	de	
terrains	pour	une	meilleure	efficience		

n  D’un	partenariat	fort	avec	les	associa8ons	de	pa8ents/familles	



Les	finalités	souhaitées	

n  Décloisonner	ville/Hôpital	:	mise	en	lien	et	
culture	commune	

n  Con8nuum	éduca8f	
n  Développement	op8mal	des	ac8ons	d‘ETP	sur	
une	zone	géographique	pour	les	rendre	plus	
accessible	au	plus	grand	nombre	

n  Solu8on	organisa8onnelle	cohérente	



PROJET	LYONNAIS	EN	COURS	D’ELABORATION	
PLATEFORME	D’EDUCATION	THERAPEUTIQUE	
POUR	LES	MALADIES	NEURODEGENERATIVES	

	
	



Merci	de	votre	aeen*on	


