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Les tumeurs neuro endocrines

3

L’incidence augmente

Yao J, Hassan M, Phan A, et al. J Clin Oncol. 2008;26:3063-3072.
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I- Généralités sur l’ETP

II- Exemple de mise en place 
sur les TNE
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Introduction

2 patients reçoivent la même ordonnance pour traiter la même maladie :

Dia.	d’Aurélie	Bourmaud
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Les 2 patients, une semaine plus tard

Introduction

Dia.	d’Aurélie	Bourmaud
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Qu’est-ce qui les différencie ? 

Introduction

Dia.	d’Aurélie	Bourmaud
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Motivation

Aptitudes

Environnement

Histoire	de	vie Histoire	de	vie

Environnement

Motivation

AptitudesCroyances Croyances

Introduction

Dia.	d’Aurélie	Bourmaud
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Objectifs de l’ETP

§ Ce	que	l’ETP	n’est	pas	:
– de	l’information	;
– du	soin	au	sens	clinique.

§ Ce	que	l’ETP	est	:
– apprentissage	;
– vise	à	modifier	le	comportement	du	patient	;
– dans	sa	vie	quotidienne	;
– en	travaillant	sur	ses	représentations.

Ne	marche	pas	sur	les	plates- bandes	du	clinicien

M. Rougebief et R. Coriat
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Objectifs de l’ETP

Patient

ÉducateurClinicien

Donne 
l’information
médicale

Interagissent sur ce 
qui est essentiel en 
terme de sécurité

Contrat éducatif : 
• Le patient exprime ses 

besoins non médicaux
• L’éducateur met en 

place l’apprentissage

Dia.	d’Aurélie	BourmaudM. Rougebief et R. Coriat
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Mécanismes de l’ETP

Motivation

Aptitudes

Environnement

Histoire	de	vie

Croyances

APPRENTISSAGE

Comportement
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Bénéfices de l’ETP

« Evaluation d'un programme d‘éducation thérapeutique en oncologie : quels bénéfices pour les patients et les soignants ? Expérience 
du CHU de Grenoble » - Delphine Farneti – 28/10/2015 - https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01221429/document

Asthme § Chez les enfants et les adolescents :
Amélioration de la fonction respiratoire, du sentiment d’efficacité personnelle 
diminution de l’absentéisme scolaire, des consultations aux urgences et des restrictions 
d’activité. 
§ Chez les adultes : 
Stabilisation de l’asthme
Diminution de l’absentéisme et des recours au système de soins.

Diabète • Meilleur contrôle glycémique avec une différence d’hémoglobine glycquée de 0.320 % 
lors du premier suivi. Ces résultats se maintiennent à un an 

• Bénéfice significatif sur le sentiment d'efficacité personnel et les capacités 
d'autogestion de la maladie par les patients. 

• Diminution des coûts liée à la réduction des complications. 

Maladies 
Cardiaques

Diminution par deux du nombre d’hospitalisations lors d’un suivi
Impact favorable sur la qualité de vie

Rhumatolo
gie

Amélioration du handicap, du sentiment de bien-être général et de la dépression

Il semblerait que l’ETP soit d’autant plus efficace qu’elle est réalisée par une équipe pluridisciplinaire. Les
résultats de l’ETP sont à prendre en considération comme un résultat global sur la santé des patients, issu
de la combinaison de l’ETP et du traitement médicamenteux ; les deux étant nécessaires à la prise en
charge des patients

M. Rougebief et R. Coriat
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Différents programmes en cours
- I Can Cope aux États-Unis, 
- Learning to Live with a Cancer en Europe, 
- Living with Cancer Education Programme en Australie et 
- Living Well Cancer Education Programme en Nouvelle- Zélande,

Objectifs communs : aider les patients et leurs proches à mobiliser des 
stratégies d’adaptation et à donner un sens à la vie avec cancer

Résultats 
- une grande satisfaction des participants avec
- une meilleure compréhension de la maladie et des traitements, 
- une diminution de l'anxiété, 
- une confiance accrue et 
- une amélioration des capacités d'adaptation.

Bénéfices de l’ETP En Cancérologie

M. Rougebief et R. Coriat
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Parcours de soins d’un patient traité par anticancéreux 
oraux à domicile
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ETP: le parcours du patient

Revhepat- Boyer, HGOD 2017
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Le processus ETP (1/2)

• Qui ?
–Etablissement de santé (public ou privé), réseau de santé, l’Assurance maladie dans le
cadre des centres d’examens de santé, une mutuelle …

• Sur quels sujets ?
§Au moins une des 30 affections de longue durée exonérant du ticket modérateur
(ALD 30) ou une des priorités régionales en ETP définies par l'ARS

• Quelles obligations ? 
• 40 heures de formation à l’ETP 
• Référentiel de compétences pour coordonner un programme d'ETP (Arrêté 31 mai

2015) décrit les situations clés, les buts, les activités et les compétences
(individuelles et collectives)

M. Rougebief et R. Coriat
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Le processus ETP (2/2)

• Quelle démarche ?
• Soumission d’un dossier à l’ARS (objectifs du programme et modalités

d'organisation + effectifs / qualification du coordonnateur et des personnels
intervenant dans le programme + population concernée par le programme +
sources prévisionnelles de financement) / Délais de réponse : 2 mois / autorisation
pour 4 ans

• Quel financement ?
• Un forfait de formation de 1 000 € par professionnel (tout type)
• Un forfait par programme et par patient (250 €) pour l’ensemble du programme

(diagnostic éducatif => évaluation) : alloué à la structure, se substitue au paiement
à l’acte.

• Quel contrôle ?
• Auto-évaluation annuelle
• Evaluation quadriennale

M. Rougebief et R. Coriat
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I- Généralités sur l’ETP

II- Exemple de mise en place 
sur les TNE
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Les traitements anti-tumoraux oraux et TNE

§Les molécules :
- CAPTEM : Témozolomide +/- capécitabine

- Evérolimus
- Sunitinib

- Nouvel anti-sécrétoire ?

§Traitement jusqu’à toxicité ou progression de la maladie 
ou réponse satisfaisante

§Observance du traitement ?

M. Rougebief et R. Coriat
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Quid de l’observance au long cours des thérapies 
ciblées ?

§ Jamais étudiée avec l’évérolimus ou le sunitinib
§ Surtout étudiée dans les tumeurs solides avec les anti-aromatases ou la

capécitabine
§ Diminution de 70 % à 60 % en 6 mois de l’adhérence avec la capécitabine

• 23 % de non observant (> 80 % dose) à 1 an avec les anti-aromatases

Thivat, oncol 2012

Sedjo, Breast Canc Res Trea 2011

M. Rougebief et R. Coriat
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Observance des traitements oraux

§ Dépend de plusieurs types de facteurs :
– maladie (douleur, tumeur fonctionnelle…)
– traitement (schéma d’administration, effets 

secondaires, durée du traitement…)
– profil du patient, environnement social 
– nombres de médicaments/ jour
– système de soins mis en œuvre 

pour l’améliorer
è Intérêt de l’éducation thérapeutique

M. Rougebief et R. Coriat
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Objectif de l’ETP dans les TNE

– Améliorer l’observance des traitements/ 
adhésion aux traitements

– Eviter les urgences liées aux :
* Syndrome sécrétoire (IPP/SZE, insulinome, 
«crise carcinoïde»)
* Effets secondaires (insuffisance rénale 
sur déshydratation, sepsis, PID…)

– Améliorer la qualité de vie des patients

M. Rougebief et R. Coriat
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=

+
EDUSANTE

Avec le soutien logistique d’IPSEN

E Baudin
A Tabarin    + IDE, 
diet…
T Walter
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* Enquête auprès des praticiens sur son intérêt et ses 
problématiques à mettre en place un tel programme

* Enquête auprès des patients, via APTED

Groupe de travail pour restitution de l’enquête 
et définitions/ créations : 
- des objectifs pédagogiques 
- des séances/ateliers

Validation des outils et du déroulé du programme par 
le GTE

Méthodologie du programme
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Liste des objectifs pédagogiques
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Au moins 4 séances

* Une mallette avec tous 
les outils

* Un déroulé du 
programme

Le programme ATOUT TNE
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Vous êtes tous atteints d’une même famille de maladie.
Dans cet atelier, nous avons pour objectif de mieux 
comprendre votre maladie pour mieux comprendre vos 
traitements.
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1/ Comment s’appelle votre maladie ?

2/ A partir de ces mots-clés, dites-nous :
• une chose que vous savez sur votre 

maladie
• une question que vous vous posez

Comprendre sa maladie

L’animateur trace 2 
colonnes au paperboard : 
- Connaissances
- Questions
et note ce que disent les 
participants
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A partir de ce qui a été dit, l’animateur répond aux questions et fait 
une synthèse en restant au plus proche du vocabulaire utilisé par 
les patients. 
Il peut s’aider de cartes support

Les cartes support pour 
l’animateur

Comprendre sa maladie
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Les cartes support pour 
l’animateur

Comprendre sa maladie
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Comprendre ses traitements

1) Identifier les traitements que vous connaissez ? En quoi 
consistent-ils ?
De quels traitements souhaitez vous parler ?
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Comprendre ses traitements

1) Identifier les traitements que vous connaissez ? En quoi consistent-
ils ?
De quels traitements souhaitez vous parler ?
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Comprendre ses traitements

2) Parmi ces traitements, certains sont ponctuels et d’action locale, 
d’autres sont de longue durée et agissent sur l’ensemble du corps.
Pouvez-vous les distinguer  ? Faire deux tas.
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Comprendre ses traitements

3) Pour finir, il est important de savoir ce qu’on attend de ses 
traitements.
L’animateur présente de grandes cartes.
Pouvez-vous reprendre chacun des traitements et les rapprocher 
de leur objectif ?
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Vous avez depuis quelques temps un nouveau traitement, 
vous avez peut-être eu des effets indésirables.
Nous sommes là pour faire le point, en discuter et voir 
ensemble comment y remédier.
Quel est celui qui vous ennuie le plus ? 
Celui qui vous inquiète le plus ?
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1) L’animateur peut présenter 13 cartes d’effets indésirables

Prévenir et traiter les effets indésirables
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2/ Prendre la fiche qui correspond à l’effet indésirable.
Savez-vous répondre à ces questions ? 
Quelles questions vous posez-vous ?

Prévenir et traiter les effets indésirables

L’animateur reformule et synthétise les messages-clés et 
la CAT en s’aidant si besoin du tableau au verso de 
chaque carte.
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Prévenir et traiter les effets indésirables

2/ Prendre la fiche qui correspond à l’effet indésirable.
Savez-vous répondre à ces questions ? 
Quelles questions vous posez-vous ?
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3/ En synthèse, l’animateur remet au patient une fiche 
«conseil» que le patient remplit pour les effets dont ils ont 
parlé

Prévenir et traiter les effets indésirables

Vomissements

Fatigue

M’allonger 
après les 
repas

Plusieurs 
repas légers

Si dure plus 
d’une journée 
malgré les ttt
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ETP : 
un investissement multidisciplinaire important

L’hôpital Cochin 
(HUPC) fait partie des 

17 centres experts 
RENATEN, répartis sur 
l’ensemble du territoire 

français, spécialisés 
dans la prise en charge 
des patients porteurs 

de tumeurs 
neuroendocrines.

M. Rougebief et R. Coriat
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v Les HUPC disposent actuellement de 22 programmes 
d’éducation thérapeutique dans des spécialités diverses et 
variées (diabète, obésité, rhumatologie, VIH…)

Malheureusement il n’en existe pas dans le domaine des tumeurs

èPOURQUOI ?

Les freins à la création d’un programme d’éducation 
thérapeutique sont réels:

Cela nécessite 
- Un investissement  en terme de personnel 
(difficulté à détacher / financer du personnel 
paramédical)
- Une structure identifiée
- Des locaux adaptés
- Une organisation administrative M. Rougebief et R. Coriat
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§Formation de 40 heures 

§Une accréditation du programme par l’ARS

§Une organisation 
- un noyau dur porteur : médecin + pharmacien + IDE
- un coordinateur au quotidien (IDE ?)
- un outil informatique (onglet «ETP» du dossier informatique) 
pour communiquer entre les différents acteurs
- un agenda commun ETP en lien avec ceux des patients

ETP :
un investissement multidisciplinaire important

M. Rougebief et R. Coriat
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Une équipe pluridisciplinaire autour du patient

Revhepat- Boyer, HGOD 2017 M. Rougebief et R. Coriat
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Formation 40 heures
Formation validante 3 x 2 jours, sur Paris pour pratiquer l’ETP
• Intégrera l’animation des outils ATOUT TNE
• Effectifs: 15 à 18 personnes

Formation 1 journée
Formation de prise en main des outils ATOUT TNE
• Effectifs : 15 à 18 personnes

Accompagnement au dépôt dossier 
ARS3 demi-journées (3 heures et demi) sur 3 mois à 5 mois
• Dès novembre
• Sur site avec l’équipe éducative

Un «gros» coup de pouce 
pour vous lancer !

M. Rougebief et R. Coriat


