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INTRODUCTION

Les cancers des VADS représentent le cinquième type cancer le plus fréquent dans le monde à l’heure 

actuelle (INCa, 2022). Bien qu’une diminution mondiale de l’incidence et de la mortalité de ces cancers 

soit observée depuis les années 80, notamment en raison de la diminution de consommation d’alcool et 

de  tabac,  on  constate  sur  ces  vingt  dernières  années  aux  États-Unis  et  en  Europe  du  Nord  une 

augmentation des cancers sur deux sites anatomiques ; la base de langue et les amygdales palatines. Le 

diagnostic de ces cancers étant particulièrement difficile à effectuer au stade précoce de la maladie, leur 

prise en charge n’en est que plus complexe. Ainsi, leur gestion, à la fois sur les plans thérapeutique et 

psychosocial,  soulève  différentes  problématiques  de  santé  publique,  qui  nécessitent  une  attention 

particulière (Babin et Grandazzi, 2018).

Parallèlement à ces constats, plus d’un tiers des patients atteints d’un cancer des voies aéro-digestives 

ou VADS présentent un profil de vulnérabilité psycho-sociale et des séquelles invalidantes et évolutives 

sur les fonctions de phonation et de déglutition, ainsi que des répercussions sur l’image corporelle (Appel 

à Projet AGIR VulCanO, 2023). C’est de ce constat qu’a émergé le projet VulCanO (Vulnérabilité dans le 

Cancer en Occitanie) mené par différents acteurs travaillant dans les services de soins en cancérologie et 

rattachés à l’Institut Universitaire du Cancer de Toulouse (Centre Hospitalo-Universitaire de Toulouse, 

Hôpital Larrey, Oncopole Claudius Rigaud) et au Centre Hospitalier de Carcassonne. De la volonté de 

personnaliser le parcours de soins des patients,  de prévenir  les séquelles ou limiter les récidives et  

d’améliorer la qualité de vie de ces derniers, un groupe de travail au sein de VulCanO, portant sur la 

place des programmes d’Education Thérapeutique du Patient, a été créé.

Dans ce contexte, l’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) apparaît comme un levier essentiel pour 

rendre les patients acteurs de leur santé et les soutenir dans leur autonomie quant à la gestion de leurs 

troubles et  séquelles,  à  travers des interventions structurées comme le sont  les programmes d’ETP 

(Ministère du Travail, de la Santé, des Solidarités et des Familles, 2022).

A la lumière de ces constats,  il  semble nécessaire d’étudier plus en profondeur ces programmes et 

regarder si dans leur mise en œuvre sur le terrain ils répondent aux besoins des patients présentant une 

vulnérabilité psycho-sociale.  

Nous développerons notre travail en trois grands axes. Une première partie théorique visera à poser les 

bases conceptuelles nécessaires à la compréhension des enjeux liés à l’ETP dans le cadre des cancers 

des VADS. Ainsi, nous proposerons une première exploration de la littérature sur les cancers ORL et/ou 

des VADS, de l’Éducation Thérapeutique du Patient et du parcours de soins du patient en cancérologie 

avant de formuler les hypothèses de notre recherche. Dans une deuxième partie, méthodologique, nous 

présenterons les objectifs de notre recherche, les outils et modalités de collecte des données, ainsi que 

la méthode d’évaluation des programmes d’ETP recensés en Occitanie. Enfin, notre troisième partie sera 
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consacrée à la présentation et l’analyse des résultats, suivie d’une discussion autour de ces derniers afin 

de mettre en relation les données issues des questionnaires et des programmes. Dans cette dernière 

partie, nous tenterons alors de répondre à nos hypothèses de départ, avant de conclure notre propos. 
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PARTIE THÉORIQUE

I. Le parcours de soins en cancérologie des VADS en France

      1. Les cancers des VADS : une pathologie au cœur d’enjeux complexes

            1.1. Définition et caractéristiques cliniques des VADS

Les cancers des voies aérodigestives supérieures (VADS) ou cancers otorhinolaryngologiques (ORL), 

représentent un groupe hétérogène de tumeurs malignes situées au carrefour des voies respiratoire et 

digestive, au niveau de la tête ou du cou. Ils peuvent atteindre différentes structures ORL, qui sont le 

larynx,  le  pharynx,  les  sinus,  les  fosses  nasales,  la  bouche  et/ou  les  lèvres  ainsi  que  les  glandes 

salivaires (INCa, 2022). L’irritation chronique des muqueuses de ces organes résulte fréquemment de 

l’association  de  plusieurs  facteurs  de  risque  tels  que  le  tabagisme,  la  consommation  d’alcool,  une 

hygiène bucco-dentaire insuffisante et l’exposition professionnelle à des agents cancérogènes présents 

dans les poussières ou les vapeurs (Ligue Nationale Contre le Cancer, 2009).

En 2018, on estimait à plus de 15000 le nombre de nouveaux cas de cancers de la sphère ORL (Institut  

National du Cancer, s. d.). Bien que les hommes représentent la nette majorité des nouveaux cas chaque 

année,  estimés  à  70%,  cette  incidence  tend  à  diminuer  chez  ces  derniers  tandis  qu’elle  est  en 

augmentation chez les femmes. Ce constat est mis en lien avec les facteurs de risque que sont l’alcool et  

le tabac, dont la consommation suit aujourd’hui cette même tendance entre les genres. Par ailleurs, c’est  

dans la tranche d’âge des 50-64 ans que surviennent le plus souvent les cancers des VADS. 

Ainsi, nous pouvons aisément affirmer que les cancers des VADS constituent aujourd’hui un problème de 

santé  publique  majeur.  Car  à  cette  prévalence  préoccupante  s’ajoute  la  présence  fréquente  d’une 

vulnérabilité personnelle qui touche de nombreux aspects de la vie des patients. 

 1.2. La vulnérabilité médico-psycho-sociale dans le cancer des VADS

                    1) Une définition de la vulnérabilité 

Employé communément pour renvoyer à une personne “ à risque d’être atteinte par ses imperfections ou 

ses insuffisances ” (Larousse, 2021) et synonyme de fragilité, le terme de vulnérabilité, bien qu’il puisse 

concerner l’ensemble de la population, n’en est pas moins une attribution individuelle dont la distribution 

varie en fonction de divers facteurs personnels tels que l’âge, le sexe, le statut, la maladie ou encore la 

résilience face à l’adversité pour ne citer que ces paramètres.
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S’il est largement utilisé par les acteurs en santé publique, le concept de vulnérabilité dans ce domaine  

vise une approche bien spécifique, à la fois d’ordre préventif et social (St Pierre, Gauthier et Pollet, 2023). 

Il  implique d’une part l'identification des populations jugées plus à risque et d’autre part l’intervention 

ciblée auprès de celles-ci dont la responsabilité incombe aux autorités de santé publique. Ce contexte 

d’action nécessite la garantie de trois piliers en santé publique qui sont : la responsabilité populationnelle, 

la visée préventive et la quête de justice sociale.

Ces dernières  années,  de  nombreux intervenants  du  champ de la  santé  ont  remis  la  question  des 

inégalités sociales de santé au cœur des problématiques de disparité de l’état de santé de la population. 

En effet, ces inégalités sont effectives dès l’exposition au risque, en amont de la maladie, jusqu'à l’accès 

au soin, en aval de la pathologie (Heard, 2011). Ainsi, la vulnérabilité en santé embrasse une réalité 

complexe dont soignants et acteurs du système de soins doivent appréhender les multiples facettes.

                      2) La vulnérabilité comme caractéristique intrinsèque des patients atteints d’un cancer des 
VADS

C’est notamment le cas pour les patients atteints d’un cancer des VADS, dont la littérature abondante 

démontre  une  précarité  significative  à  différents  niveaux.  D’après  une  étude  de  2020  comparant  la 

fragilité de patients atteints d’un cancer de la tête et du cou (cavité buccale, oropharynx, hypopharynx, 

larynx,  fosses nasales,  sinus paranasaux)  à  ceux touchés par  d’autres  localisations tumorales (tube 

digestif, tractus génital, rein, sein, thyroïde, peau et tissus mous), de moins bons scores ont été relevés 

aux différents tests et questionnaires dans la première cohorte, notamment ceux évaluant les fonctions 

cognitives (MMSE), la qualité de vie (AVQ), les capacités de mobilité (TUG) et la fragilité globale (GFI), et  

ce de manière significative (Bras et al., 2020).

De manière plus spécifique, la revue de littérature proposée par Van Deudekom et ses collaborateurs a 

mis en évidence le lien entre vulnérabilité et dégradation de l’environnement social ou isolement social, 

principalement à travers des études évaluant la situation de vie, la situation matrimoniale et le soutien 

social, chez les patients atteints d’un cancer des VADS (van Deudekom et al., 2017). Cette même revue 

a permis de rendre compte de la prévalence importante des troubles cognitifs ainsi que des symptômes 

dépressifs dans ce type de cancer, contribuant ainsi à fragiliser les patients concernés.

Par ailleurs, la sévérité des séquelles fonctionnelles invalidantes mais aussi les dommages causés sur 

les plans physique et de l’esthétique corporelle, majorent la fragilité psycho-sociale des patients, comme 

en témoigne une étude de 2016 basée sur l’analyse d’enregistrements de consultations pré et post-

opératoires entre des patients et leur chirurgien (Henry, 2016).
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                     3) Appréhender la vulnérabilité chez les patients atteints d’un cancer des VADS : des outils 

de repérage spécifiques 

                            a. La vulnérabilité sur les plans socio-économique et psychosocial 

Selon Zimmermann (2017, cité dans Palermos et al., 2024), la vulnérabilité socio-économique est définie 

au  sens  large  comme « l'incapacité  de  certains  individus  à  faire  face  à  des  chocs  défavorables », 

laquelle  est  directement  liée  à  la  carence ou vulnérabilité  psychosociale  (social  deprivation)  définie 

comme un « manque de ressources pour maintenir un mode de vie socialement acceptable » selon 

Townsend et al. (1988, cité dans Palermos et al., 2024).

Ainsi,  si  plusieurs  indices  de  vulnérabilité  socioéconomique et  psychosociale  à  l’échelle  individuelle 

permettent de rendre compte de la situation de précarité des patients, ces derniers ont été évalués par 

Palermos et ses collaborateurs dans le cadre de ce qui semble être la première revue de littérature à ce 

sujet, d’après les auteurs (Palermos et al., 2024). Sur l’ensemble des indices permettant de mesurer la  

vulnérabilité d’un individu sur les plans économique et social, 5 outils apparaissent fiables et robustes,  

au regard de leur validité,  de leur optimisation régulière,  ainsi  que de leur utilisation dans plusieurs 

études épidémiologiques ;  le MSD (Material  and Social  Deprivation),  NziDep (New Zealand Index of 

Deprivation),  DiPCareQ  (Deprivation  in  Primary  Care  Questionnaire),  PRECAR  et  SVI  (Social 

Vulnerability Index).

                            b. La vulnérabilité sur le plan nutritionnel

Définie selon Guerdoux-Ninot et ses collaborateurs par une triade d’éléments que sont la perte de poids 

involontaire,  la  diminution  de  l’apport  calorique  et  les  symptômes  nutritionnels,  la  vulnérabilité 

nutritionnelle est une affection fréquente chez les patients atteints d’un cancer, concernant jusqu’à 85% 

d’entre eux (Guerdoux-Ninot et al., 2018).

Dans leur étude, les auteurs soulignent l’importance de l’évaluation de l’apport énergétique et alimentaire 

ainsi que le risque nutritionnel, afin de déterminer les patients en oncologie qui pourraient bénéficier d’un 

soutien nutritionnel. Ces paramètres ont pu être mesurés chez des patients présentant un cancer au 

moyen d’une échelle analogique visuelle et verbale, l’Ingesta-VVAS, dont la faisabilité et l’exactitude ont 

été évaluées au préalable. Ainsi, si cet outil s’est avéré fiable et facile d’utilisation auprès des patients, il  

semblerait intéressant d’en faire une utilisation systématique dans la pratique clinique. 
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                            c. La vulnérabilité sur le plan fonctionnel

Fortement corrélée à la qualité de vie des patients, la vulnérabilité fonctionnelle concerne de multiples 

aspects, à savoir les dimensions physique, émotionnelle, sociale, cognitive et somatique (Soo et al.,  

2020). 

Ainsi, si de nombreux outils de mesures ont été créés afin de rendre compte de l’autonomie fonctionnelle 

des patients en oncologie, les auteurs soulignent que ces derniers ont pu comporter de nombreux biais,  

notamment par l’implication trop directe du clinicien rendant l’évaluation du patient peu objective, mais 

aussi des difficultés dans la facilité de leur mise en place. C’est pourquoi, Soo et ses collaborateurs ont 

souhaité développer et valider un nouvel outil d’évaluation ; le Elderly Functional Index (ELFI). Sous la 

forme d’une auto-évaluation comportant  12 items,  répartis  en  quatre  grands domaines,  à  savoir,  la 

fonction physique, de loisir, sociale et de mobilité, cet outil a permis d’appréhender de manière plus large 

la vulnérabilité fonctionnelle tout en améliorant l’efficacité statistique par rapport à l’évaluation simple des 

composantes isolées, permettant alors de mettre en évidence un effet donné sur un échantillon plus 

petit.    

                            d. La vulnérabilité sur le plan des addictions 

Principalement  observée  sous  le  prisme  de  l’addiction  au  tabac  et  à  l’alcool,  la  vulnérabilité  aux 

substances addictives semble sous-évaluée et les troubles qui en découlent, peu diagnostiqués lors les 

soins primaires, selon Tai et al. (2012, cité dans Auriacombe et al., 2018). Le dépistage de ces troubles  

apparaissant d’un intérêt majeur, des questionnaires auto-administrés ont été développés, à l’instar de 

l’échelle de dépendance à la cigarette (CDS) de Etter et al. (2003, cité dans Auriacombe et al., 2018) et 

de celui majoritairement utilisé pour dépister une addiction à l’alcool, le Cut Down Annoyed Guilty Eye-

opener ou CAGE de Ewing (1984, cité dans Auriacombe et al., 2018). 

Pourtant,  leur  format  peu  attrayant  a  rendu  leur  mise  en  œuvre  plus  difficile  auprès  des  patients. 

Auriacombe et ses collaborateurs ont alors souhaité faire valider un tout nouvel outil numérique, l’ECA 

ou Agent Conversationnel Incarné, lequel intègre des éléments des deux outils précédents. Au moyen 

d’un  dialogue  interactif  auprès  d’un  agent  virtuel,  cet  outil  a  montré  de  bons  résultats  en  terme 

d’acceptation par les patients de celui-ci. Il a également pu être validé et constitue aujourd’hui un outil 

qui  aurait  tout  intérêt  à  être  utilisé  dans des établissements  de soins  primaires,  pour  un dépistage 

précoce de ces troubles. 
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                            e. La vulnérabilité sur le plan cognitif

La  vulnérabilité  cognitive  concerne  les  patients  avec  un  cancer  des  VADS  souffrant  de  troubles 

mnésiques, mais aussi sur le versant exécutif. De nombreux outils de dépistage cognitif brefs ont été 

créés et sont utilisés pour l’évaluation de ces fonctions. C’est d’ailleurs le cas du CODEX, qui intègre à la 

fois l’épreuve d’orientation extraite du MMSE, le dessin de l’horloge en version simplifiée, ainsi qu’un test 

de rappel de trois mots, et qui a été validé dans l’étude de Belmin et al. (2007, cité dans Larner, 2020). 

En comparant le Codex au Mini-Cog, un test ne comprenant que les épreuves de dessin de l’horloge et 

de rappel de mots, le neurologue Larner dans son étude de 2020 a pu observer que ces deux outils  

étaient aussi efficaces et précis l’un que l’autre. Néanmoins, le Mini-Cog s’est montré plus sensible au 

dépistage de la déficience cognitive légère (MCI), ce qui en fait à l’heure actuelle un outil de choix pour  

détecter les troubles précoces chez les patients avec un cancer des VADS. 

A  cette  vulnérabilité  multidimensionnelle  chez  les  patients  s’ajoute  les  séquelles  et  les  impacts 

fonctionnels des traitements anticancéreux que nous allons présenter ici. 

            1.3. Séquelles et impacts des traitements anticancéreux

La localisation et le traitement par radiothérapie, chimiothérapie et/ou chirurgie des tumeurs dans ce type 

de cancer atteignant les zones anatomiques impliquées dans les fonctions de respiration, phonation et 

déglutition, induit inévitablement des complications comme des dysphagies, des dysphonies ou encore 

des troubles bucco-dentaires pour ne citer que ces exemples (Stump-Sutliff, 2024). Par ailleurs, il est 

assez fréquent que les patients bénéficient de traitements combinés (ex: chirurgie et radiothérapie), les 

protocoles thérapeutiques reposant rarement sur une modalité unique, ce qui augmente le nombre de 

conséquences  fonctionnelles.  Ces  complications  peuvent  durer  dans  le  temps,  voire  apparaître 

longtemps après la fin du ou des traitements et devenir de véritables séquelles invalidantes.

                  1) Impact sur la fonction de déglutition

Selon Allali  (2010, cité dans Baumann et Galtier,  2013), les conséquences de la radiothérapie sur la 

fonction de la déglutition sont nombreuses. Parmi celles-ci, on retrouve des troubles bucco-dentaires, une 

réduction de la sécrétion de salive - causant une sécheresse intra-buccale - ainsi qu’une dégradation de 

sa  qualité,  une perte  de  souplesse des  muscles  impliqués  ou  encore  un  rétrécissement  du  conduit 

œsophagien. Ainsi, ces anomalies physiologiques causées par l’irradiation entraînent des conséquences 

fonctionnelles  importantes  avec  un risque d’inhalation dans les  voies  aériennes et  donc  de fausses 

routes, notamment lorsque des stases sont encore présentes au niveau pharyngé (Servagi-Vernat et al., 

2015). Par ailleurs, le traitement par radiothérapie implique souvent une altération du réflexe de toux, qui 
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diminue la  protection  des  voies  aériennes des  patients.  Dans le  cas  d’un  traitement  chirurgical,  les 

mécanismes physiopathologiques entravent également le bon déroulement de la déglutition, lors de la 

préparation du bol  alimentaire,  pendant  et  après la  phase de déglutition,  entraînant  des symptômes 

spécifiques comme des difficultés de mastication, du bavage, un reflux nasal ou encore de la toux, et non 

spécifiques comme  l’allongement de la durée des repas ou le changement des textures alimentaires 

(Spenle, 2009).

                  2) Impact sur la fonction de phonation et la parole

Massivement impactée par les traitements anticancéreux, il a été démontré que l’intelligibilité des patients 

était  perturbée,  et  ce,  à  des  degrés  différents  en  fonction  du  type  de  traitement  effectué.  D’après 

Borggreven et  al.  (2005, cités dans  Lalain et  al.,  2022),  la dégradation de l’intelligibilité  est  majeure 

lorsque sont associés traitement chirurgical et radiothérapie ou reconstruction par lambeau. Par ailleurs, 

le type de chirurgie et sa localisation font aussi varier les conséquences sur la parole. Ainsi, dans le cas 

d’un articulateur qui serait touché, comme la langue, cela aura un impact sur la réalisation de certains 

phonèmes qui deviendront compliqués à réaliser, si ce n’est impossible (Blat, 2021). Dans le cas d’une 

chirurgie qui  atteindrait le voile du palais, cela viendra modifier la résonance des cavités du fait d’une 

rupture du cloisonnement entre la cavité buccale et le nasopharynx, induisant une rhinolalie. 

                  3) Impact sur l’image corporelle

Des études ont mis en évidence l’importance de la détresse liée à l’image corporelle chez les patients 

atteints d’un cancer de la tête et du cou (Melissant, 2020). Au moyen d’une échelle de l’image corporelle 

(BIS)  ainsi  que  de  récits  écrits  par  les  patients  sur  leurs  expériences  et  ressentis  quotidiens,  les 

chercheurs  ont  pu  rendre  compte  de  la  perception  négative  de  leur  apparence  d’une  part,  et  de 

l’association de cette appréciation physique à des symptômes dépressifs et une perturbation importante 

du fonctionnement social d’autre part. Ils ont par ailleurs montré une majoration de cette détresse chez 

les patients jeunes, ceux ayant subi une intervention importante, et ceux présentant des problèmes de 

cicatrisation.

                  4) Impact psychosocial

Enfin,  d’autres  études  ont  démontré  l’impact  psychosocial  du  handicap  généré  par  les  traitements. 

D’après  Razavi  et  Delvaux  (2008,  cité  dans  Baumann  et  Galtier,  2013),  en  conséquence  des 

modifications  de  l’image  corporelle  des  patients  ainsi  que  des  altérations  fonctionnelles  décrites 

précédemment, ces derniers se retrouvent souvent confrontés à une dévalorisation de soi en lien avec 

une profonde blessure narcissique. L’incidence psychologique de ces changements est telle qu’elle peut 

conduire à des angoisses, de la frustration, voire l’entrée en phase de dépression, mais aussi à des 

répercussions sociales majeures comme de l’isolement en réponse à la peur du regard des autres, la 
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perte d’un emploi ou encore des changements dans la dynamique familiale (Grosdemange et Malingrey, 

2010).  

Ces altérations fonctionnelles et psychosociales n’affectent pas tous les patients de manière uniforme. 

Ainsi,  elles mettent  en lumière l’importance d’adapter les parcours de soins en fonction des besoins 

spécifiques de chacun.

      2. Organisation générale des parcours de soins en cancérologie

Défini selon les textes réglementaires du Code de la Santé Publique et sous la supervision du Ministère 

des Solidarités et de la Santé, le parcours de soins des patients en cancérologie est soumis à une série 

de jalons spécifiques dont l’objectif est de garantir une qualité optimale de la prise en charge de ceux-ci 

(Ligue Nationale contre le Cancer, 2019). Conformément aux objectifs du Plan Cancer (2021-2030), il est 

établi selon la chronologie suivante mais dont les étapes tendent à se recouvrir.

            2.1. La mise en place du dispositif d’annonce

Déclinée  en  plusieurs  temps,  l’annonce  démarre  par  une  présentation  médicale  au  patient  de  ses 

résultats aux examens radiologiques et biologiques, suivie d’une consultation pour proposer le protocole 

thérapeutique élaboré lors de la réunion de concertation pluridisciplinaire (cf. paragraphe suivant). Arrive 

ensuite  un temps d’accompagnement  auprès d’un professionnel  paramédical  afin  de ré-expliquer  au 

patient les multiples informations reçues jusqu’alors,  conduisant à l’orientation de ce dernier vers les 

soins  de  support.  Puis,  ces  informations  sont  transmises  et  articulées  avec  la  médecine  de  ville, 

notamment le médecin traitant, qui sera informé du diagnostic et du déroulé de la prise en charge.

            2.2. La réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP)

Elle rassemble des professionnels  de santé de différentes disciplines qui débattent ensemble sur les 

protocoles thérapeutiques considérés,  afin de définir  le traitement le plus optimal  pour le patient,  en 

comparaison de sa situation médicale, sociale et familiale.

            2.3. Le programme personnalisé de soin (PPS)

Il permet un support écrit des étapes du parcours de soins décidé lors de la réunion de concertation 

pluridisciplinaire, et accompagne au démarrage des traitements. Ce document mentionne les échéances 

des séances et des bilans prévus ainsi que les soins de support à disposition.

            2.4. Les traitements du cancer
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Déterminés lors de la réunion d’équipe pluridisciplinaire, ils dépendent principalement de la localisation 

cancéreuse  ainsi  que  du  stade  d’évolution  de  la  maladie  et  sont  le  plus  souvent  délivrés  dans 

l’établissement de soins référent du patient. On retrouve majoritairement la chirurgie, la chimiothérapie et 

la radiothérapie, suivis des thérapies ciblées et de l’immunothérapie.

            2.5. La mise en place des soins de support

Ils correspondent à l’ensemble des soins qui prennent en charge les séquelles de la maladie et des 

traitements, en amont de la pathologie et tout au long de l’évolution de la maladie. Ces soins recouvrent 

de multiples domaines tels que la gestion de la douleur, le soutien psychologique, l’accompagnement 

social, l’aide au sevrage des addictions ou encore la rééducation des fonctions touchées.

            2.6. Le Plan Personnalisé de l’Après Cancer (PPAC)

Relais du PPS, il acte l’entrée dans la période post-traitements, et a pour objectif premier de réintégrer le 

patient  dans  sa  vie  quotidienne,  en  tenant  compte  de  ses  besoins  en  termes  de  soins  et  

d’accompagnement. Il définit aussi la démarche de surveillance médicale post-thérapeutique.

       Figure 1 : Face au cancer, l’épreuve du parcours de soins 

      (rapport 2018/2019 de l’Observatoire Sociétal des Cancers)

Officiellement intégrée au parcours de soins des patients atteints de maladies chroniques depuis 2015 

par  la  Haute  Autorité  de  Santé,  l'Éducation  Thérapeutique  du  Patient  (ETP)  est  désormais  une 

composante essentielle de ce parcours, que nous développerons dans une prochaine partie, située entre 

les  étapes  de  mise  en  place  des  soins  de  support  et  de  l’après  cancer.  Une  représentation 
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complémentaire de ces jalons, incluant les dispositifs d’éducation thérapeutique, est proposée en annexe 

(cf. Annexe 1).

Néanmoins,  bien  qu’il  adopte  une  structure  définie,  le  parcours  de  soins  peut  s’avérer  inégalement 

adapté aux patients en situation de vulnérabilité,  qui  rencontrent des obstacles particuliers à chaque 

étape de leur prise en charge.

      3. Problématiques spécifiques dans les parcours de soins des patients vulnérables avec un cancer 

des VADS : la genèse du projet VulCanO

Avec la volonté de permettre une prise en charge médicale de plus en plus individualisée en plaçant le 

patient au centre du système de soins, les professionnels de santé doivent désormais composer avec de 

nombreuses incertitudes quant à la progression de la pathologie, aux remodelages d’identité du patient 

qu’elle  leur  incombe,  aux  ressources  disponibles  en  terme de  soins  sur  le  terrain,  mais  aussi  à  la  

vulnérabilité psychosociale des patients (Babin, 2018). 

            3.1.  Genèse du projet et premiers postulats 

Dans ce contexte, le projet VulCanO (VULnérabilité dans le CANcer en Occitanie), déployé sur la période 

2024-2026 et mené initialement depuis les sites de l’IUCT Oncopole et de l’hôpital Larrey de Toulouse par 

le Pr Virginie Woisard médecin ORL et phoniatre, a été conçu pour « repérer les besoins spécifiques des 

profils de vulnérabilité des patients » et y répondre de manière anticipée par l’élaboration de parcours de 

soins dédiés. Les éléments issus de l’Appel à Projet (AGIR-SP23-039) auquel il répond, sont présentés 

en annexe (cf. Annexe 2). En effet et comme il a pu être évoqué précédemment, la sévérité de ce dernier 

sur  les  plans  fonctionnel  et  séquellaire,  associée  aux  facteurs  médicaux,  psychosociaux  et  socio-

économiques différemment touchés, ont un réel  impact sur l’adhésion aux soins des patients et  leur  

qualité de vie. 

Dans  un  tel  contexte,  les  acteurs  de  ce  projet  font  l’hypothèse  qu’un  dépistage  anticipé  et  un 

accompagnement  spécifique des  patients  vulnérables  avec  un  cancer  des  VADS  améliorera 

significativement leur qualité de vie. 

            3.2. Les objectifs du projet

Cette initiative s’est donc fixée comme objectif principal de « limiter les séquelles et améliorer la qualité 

de vie des patients pris en charge pour un cancer des voies aérodigestives supérieures, en structurant un 

réseau régional ville/hôpital/ville à partir d’un territoire pilote, capable de repérer les profils de vulnérabilité 

et d’adapter le parcours de soins à ces profils en utilisant l’éducation thérapeutique et les formations des 

acteurs des soins » (Onco-Occitanie, 2025). 
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Ainsi,  les acteurs du projet  ont  établi  plusieurs axes stratégiques et  opérationnels.  Dans un premier 

temps, afin d’accompagner au mieux les patients les plus vulnérables, il  conviendra de mobiliser les 

acteurs du champ social et médical à travers la structuration de parcours dédiés mais aussi de favoriser 

un travail coordonné de proximité. Dans un second temps, il sera nécessaire de renforcer l’accès des 

patients et  aidants aux programmes d’ETP en adaptant  ces programmes à leurs profils  vulnérables. 

Enfin,  dans  le  but  de  repérer  précocement  les  situations  de  vulnérabilité,  il  s’agira  de  former  les 

professionnels qui entourent le patient au repérage de cette vulnérabilité, et ce notamment à travers un 

outil de repérage spécifique. 

            3.3. La création d’un outil de repérage pour personnaliser les parcours 

Pour mener à bien cette intervention, une équipe composée de médecins, infirmier.e.s et diététien.ne.s a 

élaboré un outil de repérage de la vulnérabilité psychosociale. Celui-ci se présente sous la forme d’un 

questionnaire, qui doit être réalisé au cours d’une consultation avec une infirmière dédiée, et qui explore 

les domaines identifiés comme des facteurs de vulnérabilité; les comorbidités, le mode de vie, la nutrition, 

les addictions, la cognition et le risque fonctionnel. Suivant les domaines touchés et le niveau de gravité  

relevé  pour  chacun  (score  de  vulnérabilité  de  0-robustesse  à  3-très  vulnérable),  cela  permet  au 

professionnel référent de définir l’option de parcours optimale chez chaque patient. 

Par exemple, si le sujet est évalué comme peu vulnérable, un parcours d’accompagnement avec un.e 

IDE seul.e suffira. En revanche, s’il est considéré comme très vulnérable au regard des résultats à son 

questionnaire, une prise en charge en hôpital de jour pré-thérapeutique sera proposée pour aborder les 

éléments concernés. 

Ainsi,  il  apparaît  essentiel  que  les programmes d’ETP soient  conçus en prenant en considération la 

vulnérabilité des patients. 

 

II. L'Éducation Thérapeutique du Patient : un levier d'amélioration des parcours 
de soin

         1. De la recherche en cancérologie vers l’élaboration de dispositifs structurés pour les soins post-

cancer : des innovations à l’international  

Nés au coeur  de plusieurs  centres  d’excellence,  qui  combinent  recherches et  services cliniques,  de 

nombreux dispositifs d’accompagnement des patients après un cancer ont vu le jour ces 20 dernières 

années  en  Amérique  du  Nord.  Assimilables  aux  programmes  d’Education  Thérapeutique  du  Patient 

(ETP), sous la dénomination de « survivorship programm », ils se constituent sous la forme de plans 

personnalisés de suivi,  allant  de la prévention des séquelles au renforcement des compétences des 

patients. 
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C’est notamment le cas du Cancer Screening and Survivorship Program, lancé en 2014 par les équipes 

du Roswell Park Comprehensive Center, situé à Buffalo dans l’État de New-York (Flores et al., 2024). Ce 

programme  permet  aux  patients  d’accéder  à  des  ateliers  éducatifs  fonctionnels  ainsi  qu’un 

accompagnement psychologique et social. De la volonté d’encourager la coordination des soins avec le 

médecin traitant au moyen d’un document SCP ou Survivorship Care Plan, il a récemment, en 2022, fait  

l’objet d’une extension à des sites périphériques ou cliniques satellites afin de relayer les soins entre le 

grand centre spécialisé et la médecine de ville.

D’autres dispositifs, comme le University of Minnesota Survivorship Program initié au début des années 

2000, ont également pu étendre leur champ d’action grâce à de nouveaux financements (Rick et al., 

2024). Structuré autour d’un modèle alliant consultations spécialisées et gestion des effets secondaires 

au sein du University of Minnesota Medical Center, la formalisation des parcours entre 2010 et 2015 s’est 

accompagnée  d’initiatives  dans  le  but  de  consolider  le  lien  entre  le  pôle  universitaire  central  et  la 

médecine de ville. C’est le cas notamment avec l’intégration du SCP à un dossier médical électronique 

partagé (EHR), la création d’un protocole « shared care » entre oncologues et généralistes, ou encore la 

collaboration avec les cliniques affiliées au centre pour permettre des consultations de proximité aux 

patients.     

Ces dispositifs viennent illustrer une dynamique nouvelle dans le suivi des patients en post-cancer, à 

savoir, la volonté de structurer des programmes multidisciplinaires qui puissent s’articuler avec des lieux 

de soins, extérieurs aux grands centres dans lesquels ils sont élaborés et dispensés. Ces enjeux majeurs 

sont  également  ceux  des  programmes d’Education  Thérapeutique en France,  dont  les  ambitions  se 

heurtent bien souvent aux défis et limites présentes sur le terrain. 

      2. État des lieux des programmes en France : données relatives à l’offre d’ETP en métropole et  

régions d’Outre-mer

            2.1. Données des Agences Régionales de Santé (ARS)

A l’heure actuelle, il  n’existe pas de source unique qui recense l’ensemble des programmes d’ETP à 

l’échelle nationale. Ces informations sont généralement recueillies - et pour certaines publiées en ligne - 

par les Agences Régionales de Santé (ARS), à un niveau régional. Ces dernières prennent également en 

charge la promotion régionale des programmes au sein de leur territoire respectif (Ministère du Travail,  

de la Santé, des Solidarités et des Familles, 2022).

            2.2. Données de la plateforme OSCARS Santé

En parallèle, ce sont précisément 2219 programmes qui sont référencés sur la plateforme OSCAR Santé, 

fruit  d’une initiative nationale,  dans le but  de favoriser la  transparence et  la visibilité  des actions de 

promotion et de prévention de la santé (OSCAR, 2005). Il s’agit d’une base de données accessibles en  
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ligne permettant un suivi cartographique des actions de santé en région. Néanmoins, toutes les régions 

ne sont pas affiliées à cette plateforme et seulement quatre d’entre elles y partagent leurs offres en  

matière  d’éducation  thérapeutique,  à  savoir  les  régions  Occitanie,  Pays-de-la-Loire,  Provence-Alpes-

Côte-d’Azur et Nouvelle-Aquitaine.

            2.3. Les programmes spécifiques aux cancers ORL et/ou des VADS 

L’identification des programmes d’ETP spécifiquement dédiés aux cancers ORL et/ou des VADS révèle 

une offre encore peu homogène sur le territoire. Sur les 18 Agences Régionales de Santé, lorsque les 

données étaient accessibles et mises à jour, 24 programmes ont pu être recensés, répartis de manière 

très  inégale  sur  le  territoire.  Nous  avons  répertorié  ces  programmes dans un tableau disponible  en 

annexe, précisant l’institution à laquelle ils sont rattachés (cf. Annexe 3).  

L’Île-de-France compte 7 programmes, suivie par l’Occitanie (5), les Pays de la Loire (4), la Normandie et  

le Centre-Val de Loire (avec respectivement 2 programmes), puis les régions PACA, Nouvelle-Aquitaine, 

Grand Est  et  Auvergne-Rhône-Alpes,  qui  comportent  un seul  programme chacune.  Pour  les régions 

restantes, aucune offre n’a pu être relevée, soit en raison de l’absence de programme spécifique à ce 

domaine, soit du fait d’un manque d’accès à ces données publiques.

Parmi les programmes identifiés,  7 relèvent du dispositif  PETAL, un projet  structuré et  élaboré sous 

l’impulsion du Professeur Emmanuel Babin et de ses équipes, en partenariat avec l’Unité INSERM 1086 

Cancer et Prévention et le Centre François Baclesse de Caen. Ce dispositif,  qui a pour ambition de 

repenser l’accompagnement des patients laryngectomisés autour d’une logique de réhabilitation globale, 

conjugue  approche  éducative,  expertise  clinique  et  ancrage  territorial,  dans  une  perspective  de 

réinsertion fonctionnelle et sociale progressive (Babin, 2014).

Malgré des dispositifs qui témoignent de la volonté de proposer aux patients concernés une éducation 

thérapeutique structurée et adaptée à leurs besoins complexes, à l’image du programme PETAL,  les 

porteurs  du  projet  VulCanO mettent en  lumière  un  certain  nombre  de  limites  structurelles  et 

organisationnelles  des  programmes  d’ETP,  que  nous  développerons  dans  une  prochaine  partie, 

auxquelles s'ajoutent les difficultés à appréhender la vulnérabilité des patients.

      3.  Le rôle de l’ETP : des objectifs spécifiques à ces programmes dans le cadre des cancers des 
VADS

En l'absence de littérature suffisamment ciblée sur le sujet, il nous a semblé adéquat de proposer une 

synthèse  des  objectifs  des  programmes  concernés.  Ainsi,  nous  nous  sommes  appuyés  sur  les  11 

programmes accessibles en ligne sur la plateforme OSCAR Santé.
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Parmi ces programmes, 3 d'entre eux sont proposés en ambulatoire uniquement : Garder l’O à la bouche 

(31),  Personnes avec une atteinte du carrefour aéro-digestif (cancer, AVC, maladie neurodégénérative) 

(31), Laryngectomie - Prévention des complications secondaires aux troubles de la déglutition (31). Trois 

autres programmes sont dispensés au cours d’une hospitalisation : PECTORAL Radiothérapie ORL (34), 

Education Thérapeutique du Patient avec Laryngectomie totale (44),  Education à l’autonomie dans les 

soins  sur  le  plan  nutritionnel,  respiratoire  et  de  la  communication  des  patients,  avec  ou  sans 

trachéo(s)tomie atteints d’un cancer des voies aéro-digestives (72). Enfin, les 5 programmes suivants 

peuvent  être  proposés  aux  patients  en  ambulatoire  ou  au  cours  d’une  hospitalisation :  Patient 

laryngectomisé  et  trachéotomisé (34),  PETAL  :  Programme  d’Education  Thérapeutique  pour 

l’amélioration de la qualité de vie des Aidants et des patients laryngectomisés (49), Bien vivre avec ma 

trachéotomie (49),  Education Thérapeutique des patients atteints d’un cancer ORL et des voies aéro-

digestives supérieures (VADS) nécessitant  une trachéotomie ou une trachéostomie (13),  Prophylaxie 

fluorée des patients bénéficiant d'une radiothérapie des voies aéro-digestives supérieures (VADS)  (33). 

Ainsi, cinq grands objectifs communs à ces programmes ont pu être extraits.

            3.1. Le développement de compétences pratiques d’auto-soins, de sécurité et d’hygiène

On retrouve  majoritairement  l’objectif  de  développement  de  compétences  pratiques d’auto-soins,  de 

sécurité  et  d’hygiène,  qui  concerne  l’ensemble de  ces  programmes.  Cet  objectif  inclut  d’une  part 

l’acquisition de gestes techniques nécessaires comme la gestion de canule ou l’auto-aspiration. D’autre 

part, il intègre l’application d’une hygiène bucco-dentaire adaptée pour assurer la sécurité alimentaire et 

prévenir les fausses routes. Enfin, cet objectif vise également la détection des signes d’aggravation ou de 

complication.

            3.2. Les compétences d’adaptation et la gestion du quotidien

Certaines aptitudes abordées dans 10 de ces programmes pourraient être regroupées sous l’objectif de 

compétences d’adaptation et gestion du quotidien. En effet, beaucoup de ces programmes mettent la 

priorité sur le développement d’une autonomie fonctionnelle et décisionnelle chez le patient, notamment à 

travers la capacité à s’adapter aux changements de mode de vie sur les plans alimentaire, physique, et 

plus  largement  sur  les  « situations de la  vie  quotidienne ».  Cet  objectif  englobe aussi  la  gestion de 

l’anxiété et de la fatigue, en regard de l’impact psychologique important provoqué par ces changements.

            3.3. Compréhension de la maladie, des traitements et de leurs effets

A la lecture de leur description, 9 de ces programmes couvrent la compréhension de la maladie, abordant 

les questions autour du diagnostic et de son évolution, mais aussi des traitements et de leurs effets 

secondaires, en soulevant les conséquences fonctionnelles (de phonation, déglutition, image de soi) et 

les  complications possibles, telles que les fausses routes, les infections ou encore la dénutrition. Par 

ailleurs, cet objectif comprend aussi le repérage dans le parcours de soins.
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            3.4. Mobilisation de l’entourage et ressources externes

La moitié des programmes vise l’implication des aidants dans la prise en charge du patient, notamment à 

travers le  soutien du couple patient-aidant  dans l’évolution de la maladie et le  partage des savoir-faire 

abordés dans les précédents objectifs avec les proches. De plus, cet objectif met l’accent sur le recours 

aux professionnels ressources et les associations de patients.

            3.5. Réhabilitation, réinsertion et qualité de vie

Dans une perspective plus globale et écologique, on retrouve dans 6 de ces programmes un objectif de 

réhabilitation et de réinsertion du patient poursuivant un but d’amélioration de la qualité de vie du patient.  

Ce dernier s’attache à la réintégration sociale et/ou professionnelle du patient, à partir d’un travail sur ses 

compétences en matière de communication d’une part mais surtout sur sa  reconstruction identitaire à 

travers  la  restauration  de  l’image  de  soi,  notamment  dans  les  programmes  destinés  aux  patients 

laryngectomisés.

      4. Les lacunes identifiées dans les programmes d’ETP

Intégrées dans l’appel à projet de VulCanO (AGIR-SP 2023), les lacunes présentées ici s’appuient sur les 

connaissances et l’expertise de terrain des porteurs du projet et offrent un éclairage sur les difficultés 

observées dans les dispositifs d’ETP existants.

            4.1. Limites structurelles et organisationnelles des programmes d’ETP

De nombreuses limites peuvent rendre les programmes d’ETP difficiles d’accès pour les patients. Si, en 

effet, les experts du projet font le constat d’une faible participation des patients à ces programmes, ils 

mentionnent d’une part la contrainte géographique à laquelle ils font face, la distance entre le lieu de vie  

et le centre de référence régional étant parfois très importante (Appel à projet VulCanO, 2023). A cela  

s’ajoute  une organisation des soins  centralisée autour  de l’institution  où ont  eu lieu les  traitements,  

reflétant une vision du parcours de soins centrée principalement sur la phase du traitement médical plus 

que sur l’accompagnement dans son approche longitudinale. Par ailleurs, les chercheurs déplorent « un 

manque de contact avec les acteurs à proximité du lieu de vie du patient », tels que les centres de soins 

ou les médecins généralistes. Un relais pourrait permettre d’organiser les parcours en amont.

D’autre part, les spécialistes signalent le manque de connaissances des patients sur ces programmes qui 

pourrait être attribuable à la non-intégration des programmes d’ETP dans le parcours de soin. En effet, 

malgré sa reconnaissance officielle depuis 2015 par la HAS comme composante essentielle de la prise 

en  charge  des  pathologies  chroniques,  il  semblerait  que  l’éducation  thérapeutique  peine  encore  à 

s’inscrire de manière effective et structurée dans la pratique. Ce constat semble se vérifier plus largement 
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et au-delà du domaine de la cancérologie des VADS : la HAS, dans son rapport d’orientation de 2008 

consacré à l’analyse économique et organisationnelle de l’éducation thérapeutique en France, a mis en 

évidence  de  « nombreux  problèmes  de  mise  en  œuvre  des  programmes »  comme  par  exemple 

« l’implication variable des professionnels et des patients » (Haute Autorité de Santé, 2008). 

            4.2. Défis dans la mise en œuvre des programmes pour les patients vulnérables

Comme il  est  pointé du doigt  par  les porteurs du projet,  ces difficultés se voient  majorées chez les 

patients présentant une vulnérabilité médico-psycho-sociale du fait de l’inadaptation des programmes à 

ces différents profils de patients.

De ce fait, l’organisation de la prise en charge de ces patients en ETP manque de moyens suffisamment 

robustes pour qu’ils puissent en être pleinement les acteurs et que les programmes leur apportent les  

bénéfices attendus. Par ailleurs, les professionnels de santé et notamment les médecins généralistes, 

peuvent  se  sentir  extrêmement  démunis  face  à  des  patients  vulnérables  sur  le  plan  psycho-social. 

Comme rapporté par les auteurs, ce sont des patients qui  « demandent beaucoup de temps d’écoute, 

d’accompagnement,  d’orientation et  de coordination ». Ces mêmes professionnels  viennent  parfois  à 

manquer  sur  le  terrain  ;  c’est  le  cas  des  paramédicaux  impliqués  dans  les  soins  de  support  

(orthophonistes, kinésithérapeutes, etc.), qui souffrent d’une pénurie en nombre au regard de la forte 

demande  et  qui  ne  se  sentent  pas  toujours  suffisamment  « outillés »  dans  la  prise  en  charge  des 

séquelles post-cancer ORL, qui représentent des suivis relativement complexes et auxquelles s’ajoute la 

vulnérabilité.

Aussi,  le  repérage  de  cette  vulnérabilité  est  souvent  effectué  tardivement,  alors  que  le  Programme 

Personnalisé de Soins (PPS) du patient a déjà été réalisé et que la consultation d’annonce est passée.

Enfin,  la  vulnérabilité  des  patients  est  confrontée à  un  parcours  de  soins  complexe,  qui  « dépasse 

souvent les capacités de gestion du patient et/ou de son entourage ». Si cette situation a donné aux 

professionnels  l’ambition  de  trouver  des  solutions  de  proximité,  ces  réponses  peinent  à 

s’institutionnaliser, faute de ressources humaines et structurelles suffisantes.

Ainsi, l’ensemble des limites dans la mise en œuvre des programmes d’ETP, en lien avec la vulnérabilité  

des patients, invite à reconsidérer plus largement l’organisation du parcours de soins en cancérologie, 

afin d’en évaluer sa cohérence et son adaptabilité aux besoins réels des patients.

De la prise de conscience, sur les freins et les difficultés à mettre en place les programmes d'ETP dans le 

parcours de soins des patients atteints d’un cancer ORL et/ou des VADS et présentant une vulnérabilité,  

le projet  VulCanO et  ses acteurs ont fait  émerger une volonté centrale :  celle de mieux repérer ces 

patients,  de  faciliter  leur  intégration  dans  des  dispositifs  adaptés  et  de  repenser  les  articulations 
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nécessaires entre les besoins du terrain et  les réponses institutionnelles.  C’est  sur la base de cette 

dynamique  que  s’inscrivent  nos  hypothèses  et  la  méthodologie  proposée. 
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PROBLÉMATIQUES ET HYPOTHÈSES DE L'ÉTUDE   

Sur  la  base  de  ces  apports  théoriques,  nous  nous  sommes  demandés  dans  quelle  mesure  les 

programmes  d’ETP  actuellement  existants  en  Occitanie  répondent-ils  aux  besoins  spécifiques  des 

patients  atteints  de  cancers  des  VADS présentant  des  profils  de  vulnérabilité  d’une  part  et  quelles 

adaptations seraient nécessaires pour améliorer leur pertinence et leur efficacité dans le parcours de 

soins d’autre part. 

Ainsi, nous posons l’hypothèse principale (HP) selon laquelle, dans le parcours de soin des patients, les 

programmes d’ETP existants actuellement en Occitanie ne sont pas entièrement adaptés aux profils de 

vulnérabilité des patients avec un cancer des VADS.  Cette hypothèse est sous-tendue par trois autres 

sous-hypothèses (SH), que nous tenterons d’éclairer dans cette étude, et qui sont les suivantes : 

• SH-1 : Une enquête menée dans le cadre du projet VulCanO auprès des patients et des professionnels 

prenant en charge cette patientèle permet de confirmer et de mettre en exergue les besoins des patients. 

•  SH-2 :  Une analyse des programmes d’ETP existants sur le territoire permet de rendre compte des 

difficultés des personnes présentant une hétérogénéité dans leur vulnérabilité.

• SH-3 : Un module transversal d’ETP supplémentaire ou adapté, sur la base de programmes existants, 

permet de répondre à ces besoins.

Afin d’évaluer rigoureusement la validité de chacune de ces hypothèses, nous avons élaboré des critères 

de validation :  

• Hypothèse  Principale  (HP)  :  l’observation  d’une  disparité  entre  les  besoins  identifiés  via  les 

questionnaires et le contenu des programmes existants.

• Sous-hypothèse 1 (SH-1) :  la  convergence des points de vue entre les professionnels et  les 

patients au regard des questionnaires,  ainsi  que la récurrence des besoins identifiés par les 

groupes.

• Sous-hypothèse 2 (SH-2) : la correspondance entre les thèmes couverts par les programmes 

recensés et  les  besoins  identifiés  dans  SH-1,  ainsi  que  des  éléments  concrets  montrant  un 

manque d’adaptabilité des modalités des programmes. 

• Sous-hypothèse 3 (SH-3) : l’avis favorable des professionnels du groupe de travail ETP du projet 

VulCanO sur les propositions effectuées. 
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PARTIE METHODOLOGIQUE

I. Objectifs méthodologiques

Afin de mener à bien notre recherche et  d’apporter  des éléments de réponse à nos hypothèses de 

départ,  nous avons défini  trois  missions,  lesquelles sont  rattachées à chacune des sous-hypothèses 

établies.

Dans un premier temps, nous avons contribué à l’enquête menée dans le cadre du projet  VulCanO 

auprès des patients avec un cancer des VADS et des professionnels prenant en charge cette patientèle,  

à  travers  la  passation  de  questionnaires  et  l’analyse  des  résultats de  ces  derniers.  Ces  deux 

questionnaires - à destination des patients et des professionnels - ont été élaborés au sein d’un groupe 

de travail sur les ETP dans le cadre du projet VulCanO et avaient pour but de comprendre les besoins 

spécifiques des patients atteints de cancer(s) des VADS présentant des profils de vulnérabilité (SH-1). Le 

report de la liste des questions présentes dans ces questionnaires figure dans la partie des annexes (cf. 

Annexes 4 et 5). 

Dans un second temps, un état actuel des programmes d’ETP actuellement disponibles en Occitanie a 

été effectué afin d’identifier les forces et les lacunes de ceux-ci en regard de la vulnérabilité des patients 

(SH-2). Ces deux étapes ont été réalisées de manière concomitante au cours de ce travail de recherche.

Enfin, nous avons proposé des pistes d’élaboration d’un module transversal, sur la base des programmes 

d’ETP existants, qui pourraient permettre de répondre aux besoins identifiés dans les questionnaires et 

aux limites observées sur le terrain (SH-3).

II. Instruments et outils de collecte des données

      1. Élaboration des questionnaires et populations cibles 

Les  deux questionnaires  ont été  élaborés par  les  12  membres  du groupe de travail  ETP du projet 

VulCanO, le premier s’adressant aux professionnels de santé prenant en charge les patients suivis pour 

un cancer des VADS, le second à destination des patients atteints d’un cancer ORL et/ou des VADS. 

Parmi ces membres, on retrouve 7 professionnels de santé issus de différents domaines (ORL/phoniatrie, 

IDE, direction des soins, cadre de santé), 4 représentants du milieu associatif et patients partenaires, et 1 

cheffe de projet au sein du Dispositif Spécifique Régional du Cancer (DSRC) Onco-Occitanie. 
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A la suite d’une première soumission de contenu des questionnaires par certains membres du groupe, 

celle-ci a été discutée lors d’une réunion de groupe, afin d’y faire des corrections et/ou ajustements. Les 

deux  questionnaires  ont  fait  l’objet  d’un  test  de  remplissage,  par  les  professionnels  du  CH  de 

Carcassonne  et  de  l’Oncopole  pour  le  «  questionnaire  professionnel  »,  et  par  les  membres  des 

associations de patients pour le « questionnaire patient », amenant à des corrections pour le premier. 

Enfin, leur version finale a été présentée au Groupe de Travail ETP pour une dernière validation avant 

leur diffusion.  

      2. Questionnaires auprès des professionnels de santé

            2.1. Recrutement, diffusion et passation

Le  recrutement  des  professionnels  de  santé  s’est  effectué  par  l’établissement  d’une  liste  initiale  de 

professionnels qui figuraient parmi les contacts des principaux acteurs du projet VulCanO. Une seconde 

diffusion  a  été  opérée  au  sein  des  contacts  des  professionnels  eux-mêmes.  Un lien  redirigeant  les 

participants  vers  le  questionnaire  a  été  transmis  par  mail  sur  la  plateforme  Eval&Go,  laquelle  est 

hébergée sur un serveur conforme aux lois et normes en vigueur, notamment celles de la protection des 

données personnelles  (RGPD).  Ce serveur  est  sous  la  responsabilité  du  DSRC Onco-Occitanie. La 

passation des questionnaires s’est effectuée en ligne, entre le 14/08/24 et le 09/09/24.

            2.2. Nature du questionnaire et types de données recueillies

Il s’agit d’un questionnaire semi-structuré comportant 34 questions; des questions fermées binaires de 

type oui/non et fermées à choix multiples dont certaines comportent une option de réponse ouverte de 

type “autre”. Parmi ces questions, 12 portent sur le profil des professionnels et 22 sur les besoins des  

patients en termes d’ETP. Les données recueillies sont de type qualitatives et quantitatives. Plusieurs 

thématiques  sont  abordées  dans  le  contenu  du  questionnaire  :  le  profil  général  des  répondants,  le 

repérage  des  besoins  des  patients,  la  sensibilisation des  professionnels  à  l’ETP  et  la  préférence 

concernant les modalités des ateliers d’ETP.

      3. Questionnaires auprès des patients

            3.1. Recrutement, diffusion et passation

Notre  critère  d’inclusion  premier  était  que  les  patients  qui  ont  répondu  à  cette  enquête  devaient 

obligatoirement être à plus de 6 mois des traitements. Les passations ont été réalisées en présentiel, sur 

les sites de l’Oncopole de Toulouse (IUCT) -  en amont ou en suivant  la consultation médicale pour  

laquelle les patients sont venus - et du CH de Carcassonne. Les patients avaient cependant la possibilité  

de remplir le questionnaire en ligne, quand le QR code créé à cet effet leur a été transmis suite à leur  
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venue dans l’une des deux structures. La collecte des données a été effectuée entre les mois de février  

et avril 2025.

            3.2. Nature du questionnaire et type de données recueillies

Il s’agit d’un questionnaire semi-structuré comportant 40 questions; des questions fermées binaires de 

type oui/non et fermées à choix multiples dont certaines comportent une option de réponse ouverte de 

type “autre”. Les données recueillies sont de type qualitatives et quantitatives.

Différentes thématiques sont abordées dans le contenu du questionnaire : les informations personnelles 

des patients, la maladie, la phase des traitements, les conséquences des traitements à l’heure actuelle, 

la  vie  professionnelle,  familiale,  sociale  et  personnelle  des  patients,  les  informations  reçues  sur  la 

maladie et les informations concernant l'Éducation Thérapeutique du Patient.

III.  Éthique et  déontologie  :  consentement,  anonymisation et  sécurisation des 
données

Pour mener à bien notre enquête auprès des participants, nous avons appliqué la réglementation relative 

à la gestion des données personnelles concernant l’anonymisation des patients et des professionnels et 

la sécurisation des données stockées. 

Tenant compte de la sensibilité des données des patients, il a été décidé d’utiliser la plateforme RedCap, 

laquelle est sous la responsabilité du CHU de Toulouse afin que les données soient déposées sur un 

serveur sécurisé, de niveau « hébergeur de données de santé ». Ces derniers étaient répertoriés selon 

un identifiant et avaient la possibilité de se rétracter à tout moment lors de la passation du questionnaire. 

Par ailleurs, aucune information sensible permettant de les identifier n’a été collectée.

IV. Traitement des données

Une fois les données recueillies sur les plateformes Eval&Go pour les professionnels et RedCap pour les 

patients,  les  résultats  ont  pu  être  analysés  au  moyen  du  logiciel  EasyMedStat  pour  les  deux 

questionnaires (EasyMedStat, 2025). 

Le traitement a consisté en des analyses univariées, étudiant systématiquement les relations entre deux 

variables à la fois. Pour chaque comparaison, l’hypothèse nulle a été testée à l’aide de tests statistiques 

appropriés. Le test exact de Fisher a été utilisé lorsque les effectifs d’un des groupes étaient inférieurs à 

5 (Yates, Moore et McCabe, 1999). Le test du Chi2 a quant à lui été appliqué lorsque les effectifs de tous 

les groupes étaient supérieurs à 5 (Pearson, 1900).
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Dans chaque analyse, la p-value a été relevée afin d’évaluer la significativité statistique des différences 

observées.  Si  elle  était  inférieure  à  0,05  nous  pouvions  considérer  la  différence  observée  comme 

significative  et  rejeter  l’hypothèse  nulle  posée.  A l’inverse,  une  p-value  supérieure  à  ce  seuil  nous 

indiquait  que les différences observées n’étaient pas statistiquement significatives et  que l’hypothèse 

nulle ne pouvait être rejetée.

V. Évaluation de l’état actuel des programmes existants sur les cancers ORL et/ou 

des VADS en Occitanie

Dans  le  cadre  de  notre  étude,  il  nous  a  semblé  essentiel  de  rendre  compte  de  l'existence  des 

programmes d’Éducation Thérapeutique du Patient dans la région Occitanie et  ainsi  d’observer dans 

quelle mesure ils répondent aux besoins des patients avec un cancer des VADS mais aussi de ceux 

présentant de la vulnérabilité, qu’elle soit d’ordre médical, économique ou psycho-social. L’objectif de 

cette analyse des programmes disponibles actuellement vise à extraire leurs forces et leurs limites, en 

vue d’une réflexion sur la proposition d’un module transversal.

Ainsi,  nous avons sélectionné les 5 programmes portant sur les cancers des VADS et/ou ORL de la 

région Occitanie et effectué une analyse descriptive de leur contenu et de leurs modalités :  L’O à la 

bouche (31), Laryngectomie : programme de prévention des complications secondaires aux troubles de 

la déglutition (31), Programme pour personnes avec une atteinte du carrefour aéro-digestif : AVC, cancer, 

maladie neurodégénérative (31), Patient laryngectomisé et trachéotomisé (34), Programme radiothérapie 

ORL : PECTORAL (34).

Les rapports détaillés ont été récupérés sur la plateforme OSCAR Santé qui permet un accès au contenu 

de ces programmes. Nous avons choisi une approche comparative pour mettre en lumière les différences 

et les similitudes dans la façon dont les programmes traitent les thématiques, mais aussi en regard de 

leurs modalités.

VI. Présentation des résultats au Groupe de Travail ETP de VulCanO (GT ETP) 

Les données récoltées au cours de cette étude ont été présentées lors de 2 sessions de travail avec le 

GT ETP. Une première réunion ayant eu lieu en date du 26/11/24 aura permis de rendre compte des 

résultats au questionnaire à destination des professionnels, lesquels avaient été récoltés précédemment 

à ceux des patients. Une seconde session de présentation en date du 07/05/25, à laquelle 19 participants 

- professionnels de santé et patients du milieu associatif - ont été conviés, aura pu permettre d’exposer 

conjointement les résultats obtenus aux questionnaires des professionnels et ceux des patients, mais 

aussi les conclusions de l’évaluation de l’état actuel des programmes existants sur les cancers ORL et/ou 

des VADS en Occitanie, ainsi que les propositions de pistes d’un module transversal aux programmes. 

Cette  seconde  réunion  aura  conduit  à  des  échanges  et  une  réflexion  commune  autour  des  pistes 
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suggérées, entre professionnels de santé et patients partenaires, permettant d’affiner les propositions en 

les confrontant aux apports et à l’expertise de chacun.        
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RÉSULTATS

Dans cette partie, nous présenterons en premier lieu les résultats aux questionnaires professionnels et 

patients, avant de conclure sur ces derniers. Dans un second temps, nous exposerons l’état des lieux 

des programmes d’ETP en Occitanie. 

I. Résultats aux questionnaires des professionnels

79 professionnels de santé ont répondu à cette enquête.

1. Profil général des répondants 

Pour des raisons pratiques reliées au fait d’un manque d’effectif dans certaines professions représentées, 

nous avons choisi de regrouper les professionnels par secteur d’activité. Ainsi, parmi les rééducateurs, on 

retrouve des professionnels orthophonistes,  masseurs-kinésithérapeutes,  diététiciens nutritionnistes et 

ergothérapeute, soit 26 professionnels (32,91%). Parmi les médecins de l’oncologie, au nombre de 21 

(26,58 %)  nous avons choisi  de regrouper  les  chirurgiens avec les  radiothérapeutes,  onco-gériatres, 

oncologues, onco-radiothérapeutes. Parmi les soignants, sont représentés les infirmier.e.s, infirmier.e.s 

en  pratique  avancée  (IPA)  et  aide-soignant.e,  soit  17  professionnels  (21,52%).  Parmi  les  médecins 

extérieurs au domaine de l’oncologie, au nombre de 10 (12,66%) on retrouve en majorité des médecins 

généralistes ainsi que des médecins spécialistes; ORL et nutritionniste. Enfin, les 4 professionnels du 

milieu psychosocial (5,06%) sont représentés par des addictologues, psychologue et assistant.e social.e.
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                          Figure 2 : Répartition des répondants selon leur secteur d’activité (en %) 

Les domaines professionnels interrogés les plus représentés sont ceux de la rééducation, de l’oncologie,  

du  soin,  et  dans  une  moindre  mesure,  les  médecins  généralistes  ou  d’autres  spécialités,  puis  les 

professionnels du psychosocial. 

Par ailleurs, ils exercent depuis moins de 2 ans pour 11,4 % d’entre eux, depuis 3 à 5 ans pour 15,2 % 

d’entre eux, depuis 6 à 15 ans pour 27,8 % d’entre eux et depuis plus de 16 ans pour 45 % d’entre eux. 

Ainsi, ils exercent en majorité depuis de nombreuses années dans leurs domaines respectifs, soit 72,8 % 

depuis plus de 6 ans (cf. Annexe 6).

D’autre  part,  les  répondants  exercent  de  manière  décroissante  en  centre  hospitalier  public  (41 

professionnels), en libéral (26), dans des centres de lutte contre le cancer (16), et, dans une moindre  

mesure, dans une maison de santé pluri-professionnelle (7). Ils travaillent donc majoritairement dans des 

établissements de santé publics (CH/CHU) ou privés,  à but  non lucratif  et  assurant  une mission de 

service public  (CLCC),  soit  72,2 % d’entre  eux.  Il  est  à  noter  qu’une proportion non négligeable  de 

professionnels est actuellement dans un exercice mixte entre le libéral et le secteur public, à savoir,  

12,7 % d’entre eux (cf. Annexe 7).

Enfin, plus de la moitié des répondants suivent plus de 21 patients par an, soit 54,4 % d’entre eux, et la 

grande majorité, soit 75,9 %, prend en charge au minimum 6 patients par an, correspondant à un patient 

tous les deux mois (cf. Annexe 8). 

En  conclusion,  nous  observons  que  les  professionnels  interrogés  sont  majoritairement  ceux  de  la 

rééducation,  de  l’oncologie  et  du  soin,  et  exercent  surtout  dans  les  établissements  de  santé  où  ils 

prennent régulièrement en charge des patients atteints de cancers des VADS. 

2. Perception des besoins des patients dans les ateliers d’ETP

Les résultats  des  besoins  des  patients  perçus  par  les  professionnels  sont  décrits  sur  le  tableau ci-

dessous (tableau 1).
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Domaine 
d’intervention

Fonctionnel Psychosocial Organisationnel

Thématiques à 
privilégier (%)

Alimentation : 91,1
Salivation : 75,9
Rééducation voix : 75,9
Gestion douleur : 69,6
Cicatrisation : 46,8

Image corporelle : 84,8
Compréhension maladie : 70,9
Activité physique : 65,8
Vie familiale : 60,8
Vie professionnelle : 50,6
Vie intime : 45,6
Gestion émotions : 40,5

Traitements : 57
Administratif : 45,6
Déplacements : 
36,7

Tableau 1 : Répartition des thématiques à privilégier avec les patients selon les professionnels (en %) 

Les professionnels  priorisent  les  ateliers  autour  des  besoins  fonctionnels  et  psychosociaux  pour  les 

patients atteints d’un cancer des VADS, suivis des besoins organisationnels, dans une moindre mesure. 

La  répartition  des  thématiques  regroupées  en  domaines  d’intervention  en  fonction  des  années 

d’expérience  des  professionnels  montre  que  ceux  qui  sont  moins  expérimentés  accordent  une 

importance particulière aux aspects fonctionnels, tandis que les plus expérimentés, en comparaison aux 

premiers,  se  montrent  davantage  sensibles  aux  dimensions  psychosociales  et  organisationnelles. 

Toutefois, ces différences n’atteignent pas le seuil de significativité (p-values > 0,05). 

Années d’expérience Fonctionnel (%) Psychosocial (%) Organisationnel (%)

Entre 0 et 5 ans 83,70 59,18 42,86

Entre 6 et 15 ans 68,18 61,04 46,97

Plus de 16 ans 68,33 62,59 48,15

Tableau 2 : Répartition des thématiques (regroupées en domaines d’intervention) à privilégier avec les 
patients  en  fonction  des  années  d’expérience  des  professionnels  (moyennes  en  %)  [cf.  tableau 
récapitulatif détaillé, Annexe 9]
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Figure 3 : Répartition des thématiques (regroupées en domaines d’intervention) à privilégier avec les 
patients  dans les ateliers d’ETP  selon les professionnels (moyennes  en %)  [cf.  tableau récapitulatif 
détaillé, Annexe 10]

Ici,  après avoir regroupé les modules en trois domaines d’intervention distincts ou thématiques, nous 

avons calculé la  moyenne des pourcentages donnés dans chaque domaine et  pour chaque secteur 

d’activité. Par exemple, le pourcentage 76,19% chez les médecins de l’oncologie a été obtenu après 

moyenne des pourcentages des modules présentés dans le I.2. (alimentation, salivation, voix, douleur, 

cicatrisation). Le détail des pourcentages figure dans la partie annexes (cf. annexe 10). Il apparaît que 

tous des professionnels mettent en avant les besoins fonctionnels en première intention, bien que les 

autres thématiques soient importantes à intégrer dans les programmes d’ETP (> 40%) selon chaque 

corps professionnel.

On  peut  donc  faire  le  constat  ici  que  les  ateliers  à  thématique  fonctionnelle  sont  perçus  comme 

prioritaires par tous les soignants quelle que soit leur profession ou leurs années d’expérience. 

3. Perception des contraintes des patients

Les  professionnels  s’accordent  sur  le  fait  que  plusieurs  paramètres  freinent  les  patients  à  leur 

participation aux programmes, en désignant principalement leur éloignement géographique du lieu de 

soin (93,7%), suivi d’un manque d’intérêt (64,6%) et de l’impact de difficultés personnelles (46,8%) [cf. 

Annexe 11]. 
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Les professionnels s’accordent sur la nécessité de proposer des solutions concrètes pour pallier  les 

freins comme le remboursement du trajet (73,4%), la restructuration du réseau d’offre de soins (67,1%) et  

la  visioconférence,  bien  que  cette  dernière  soit  moins  plébiscitée  que  les  précédentes  (48,1%)  [cf. 

Annexe 12]. 

4. Sensibilisation à l’ETP

Les professionnels  de  santé  interrogés  ont  majoritairement  (84,1%)  une  connaissance  de  l’ETP (cf. 

Annexe 13). 

Les médecins généralistes ou issus d’une autre spécialité que l’oncologie (100%) ainsi que les soignants 

(88,24%)  connaissent  davantage  l’ETP que  les  médecins  oncologues  (80,95%)  et  les  rééducateurs 

(76,92%). Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,5). Ici, nous avons 

choisi d’exclure les professionnels du psychosocial de l’analyse, car leur effectif (n = 4) était trop faible 

pour être représentatif. En effet, bien que 100 % d’entre eux aient déclaré connaître l’ETP, ce résultat 

risquait de biaiser l’interprétation globale (cf. Annexe 14). 

Les professionnels exerçant dans des structures de soins  coordonnés ou des établissements de santé 

sont mieux informés sur l’ETP (CLCC = 100 %, CPTS/MSP = 100 %, CH/CHU = 82,93%) que les libéraux 

(73,08 %) [cf. Annexe 15]. Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité pour chacune 

des variables (p-values > 0,05).

5. Formation à l’ETP

48,1% des professionnels déclarent être formés à l’ETP (cf. Annexe 16). 

Les professionnels du secteur social et du paramédical sont davantage formés à l’ETP (psychosocial = 

75 %,  soignants  =  70,59  %,  rééducateurs  =  61,54  %)  que  ceux  du  corps  médical  (50 % pour  les 

médecins hors oncologie et 9,52 % pour les médecins du domaine de l’oncologie) [cf. Annexe 17]. Cette 

différence atteint le seuil de significativité (p-value = 0,0008). 

Par ailleurs,  les professionnels du milieu institutionnel sont  davantage formés à l’ETP (CPTS/MSP = 

85,71%, CH/CHU = 51,22 %, CLCC = 50 %) que les libéraux (42,31%) [cf. Annexe 18]. Toutefois, cette 

différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-values > 0,05).
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6. Exercice actuel au sein d’un programme 

La majorité des professionnels n’exerce pas au sein d’un programme d’ETP à l’heure actuelle, seulement 

26,6% d’entre eux (cf. Annexe 19). 

Ce sont les médecins issus d’autres spécialités que l’oncologie, majoritairement des généralistes, qui 

sont les plus représentés dans les programmes d’ETP (40%), en comparaison aux soignants (29,41%), 

aux rééducateurs (20%) et aux médecins oncologues (19,05%) [cf. Annexe 20]. Toutefois, cette différence 

n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,166).

Les  professionnels  exerçant en  CPTS/MSP sont  les  plus  représentés  dans  les  programmes  d’ETP 

(42,86%), en comparaison à ceux travaillant en CH/CHU (24,15%), CLCC (18,75%) et libéral (16%) [cf. 

Annexe 21]. Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-values > 0,05).

7. Souhait de s’investir dans un programme sur la thématique des cancers ORL

La majorité des professionnels ne souhaite pas s’investir dans un programme portant sur les cancers des  

VADS, seulement 36,7% d’entre eux (cf. Annexe 22).

Néanmoins, les professionnels paramédicaux témoignent d’un plus grand désir de s’investir dans des 

programmes qui concernent les patients avec un cancer des VADS (soignants = 52,94 %, rééducateurs = 

46,15 %)  en comparaison  avec  les  médecins  (oncologues =  33,33 %,  non-oncologues =  0%) et  les 

professionnels du psychosocial (25 %) [cf. Annexe 23]. Cette différence atteint le seuil de significativité 

(p-value = 0,007). 

Par ailleurs, le nombre de patients avec un cancer ORL suivi par an n’a pas d’impact sur la volonté des 

professionnels  à  s’investir  dans  un  programme dédié.  En  effet,  on  retrouve  une proportion  presque 

équivalente de volontaires entre ceux qui suivent entre 0 et 6 patients concernés par an (31,58%) et ceux 

qui suivent plus de 6 patients et jusqu’à plus de 21 par an (38,33%)  [cf. Annexe 24]. Toutefois, cette 

différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,786). 

Les professionnels formés à l’ETP souhaitent davantage s’investir dans un programme sur les cancers 

des  VADS  (44,74%)  en  comparaison  avec  les  professionnels  non  formés  (29,27%)  [cf.  Annexe 

25]. Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,329).
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II. Résultats aux questionnaires des patients

43 patients ont répondu à cette enquête. 

1. Informations personnelles

Les patients répondant à cette enquête sont principalement des hommes, soit  30 (69,8%) contre 13 

femmes (30,2%). Une majorité de patients a plus de 60 ans (79,1% soit 34 patients) et est à la retraite  

(58,1% soit 25 patients), tandis que les actifs sont répartis en CSP+ (16,3% soit 7 patients) et CSP- 

(16,3%) de manière équivalente (cf. Annexes 26 et 27).

2. Pathologie et traitements

Les  répondants  sont  principalement  concernés  par  un  cancer  de  la  cavité  buccale  (46,5%  soit  20 

patients), puis, dans une moindre mesure, du larynx (25,6% soit 11 patients) et du pharynx (23,3% soit 10 

patients) [cf. Annexe 28]. Les autres localisations tumorales indiquées par les patients (mâchoire, sinus, 

glandes salivaires, n < 5 pour chacune) n’ont pas été prises en compte, leurs effectifs étant trop faibles 

pour être interprétables. 

Traitement(s) 
reçu(s)

Traitement médical seul 
n = 16 (37,21%)

Chirurgie 
seule 

Traitements combinés
n = 20 (46,51%)

Chimioradio (CT-RT) : 9 (20,93%)
Radiothérapie (RT) : 7 (16,28%)

6 (13,95%)
Chirurgie et RT et CT : 11 (25,58%)
Chirurgie et RT : 7 (16,28%)
Chirurgie et CT : 2 (4,65%)

Tableau 3 : Répartition des répondants selon le(s) traitement(s) reçu(s [nb (%)] 

Les patients  ont  majoritairement  reçu des traitements  combinés entre  la  chirurgie  et  les  traitements 

médicaux, mais sont également une part importante a avoir bénéficié d’un traitement médical seul (cf. 

Annexe 29). 

3. Conséquence des traitements à l’heure actuelle

Domaine Fonctionnel Psychosocial Sensoriel

Troubles 
actuels

Alimentation : 36 (83,7%)
Parole : 29 (67,4%) 
Salivation : 28 (65,1%)

Fatigue physique et 
cognitive : 17 (39,5%)
Dépression/anxiété : 13 

Audition: 12 (27,9%)
Perte goût/odorat : 11 (25,6%)
Vue: 5 (11,6%)
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Ouverture buccale : 20 (46,5%)
Mobilité cou : 19 (44,2%)
Douleurs : 16 (37,2%)
Crampes : 8 (18,6%)
Cicatrisation : 7 (16,3%)

(30,2%)
Modification de l’image 
corporelle : 9 (20,9%)

Tableau 4 : Répartition des troubles actuels déclarés par les patients [nb (%)] 

Les patients déclarent majoritairement être concernés par des troubles d’ordre fonctionnel et, dans une 

moindre mesure, des troubles psychosociaux et sensoriels (cf. Annexe 30).

4. Informations sur la vie personnelle, familiale et financière

Situation familiale Seul En famille

Avant le diagnostic 13 (32,5%) 24 (60%)

Après le traitement 16 (39%) 22 (53,7%)

Tableau 5 : Situation familiale des patients avant le diagnostic et après le traitement [nb (%)]

Étant  donné  le  faible  effectif  de  notre  échantillon de  patients,  aucun  test  n’a  été  réalisé  ici.  Les 

comparaisons  effectuées  sur  la  situation  familiale  avant  le  diagnostic  et  après  le  traitement  sont 

présentées ici à titre descriptif, mais ne peuvent prétendre à quelconque signification statistique. Ainsi, 

nous pourrions dire qu’une légère augmentation de la proportion de patients seuls après le traitement est 

observée (cf.  Annexe 31).  Par ailleurs, nous avons fait  le choix de ne pas prendre en compte les 3 

patients qui ont signifié habiter en colocation ou être hébergés par un tiers avant et après le traitement,  

dans la mesure où il nous apparaît difficile d’appréhender la réalité des liens qui les unit. 

Une minorité de patients déclare avoir des problèmes personnels, familiaux et/ou sociaux en dehors de la 

maladie,  soit 9 d’entre eux (22%)  [cf. Annexe 32]. De plus, sur 40 répondants, la moitié des patients 

déclare que le non remboursement des trajets vers les lieux où se déroulent les programmes est un frein  

majeur, soit 20 patients (50%) [cf. Annexe 33]. 

5. Informations sur la vie quotidienne et l’autonomie

Sur  40  répondants,  les  patients  sont  majoritairement  autonomes  dans  leurs  déplacements  hors  du 

domicile, soit 35 d’entre eux (87,5%) [cf. Annexe 34]. Par ailleurs, ils sont pour la plupart équipés d’un 
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outil informatique, à savoir 33 d’entre eux (82,5%). Néanmoins, peu d’entre eux sont autonomes dans 

son utilisation, soit 15 patients (37,5%). 

6. Connaissance de l'Éducation Thérapeutique du Patient

La  majorité  des  patients  n’est  pas  informée  sur  ce  qu’est  l'Éducation  Thérapeutique  du  Patient, 

seulement 12 d’entre eux affirme connaître l’ETP (27,9%) [cf. Annexe 35].  

Il apparaît que les patients les plus jeunes sont davantage informés sur l’ETP (44,44%, soit 4 patients sur  

9) que les plus âgés (23,5% soit 8 patients sur 34) [cf. Annexe 36]. Toutefois, cette différence n’atteint pas 

le seuil de significativité (p-value = 0,383) et la faible proportion des moins de 60 ans ne nous permet pas 

de l’affirmer. 

D’autre part, les femmes sont plus informées (46,15% soit 6 femmes sur 13) que les hommes (20 % soit 

6  hommes  sur  30)  sur  l’ETP  (cf.  Annexe  37). Toutefois,  cette  différence  n’atteint  pas  le  seuil  de 

significativité (p-value = 0,137).

Enfin,  les  patients  appartenant  à  une catégorie  socio-professionnelle  de  niveau  moins  favorisé  sont 

davantage informés sur l’ETP (71,43% soit 5 patients sur 7) que les retraités et inactifs (21,43 % soit 6 

patients sur 28), ainsi que les CSP+ (14,3 % soit 1 patient sur 7) [cf. Annexe 38]. Cette différence atteint 

le seuil de significativité (p-value = 0,04).

7. Participation antérieure à un programme d’ETP

Une minorité de patients a déjà participé à un programme d’ETP, soit seulement 11 d’entre eux (25,6%). 

Les  patients  appartenant  à  une  catégorie  socio-professionnelle  de  niveau moins  favorisé  participent 

davantage aux programmes d’ETP (42,86%) en comparaison aux CSP+ (28,57%) et aux retraités ou 

inactifs (21,43%) [cf. Annexe 39]. Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value 

= 0,663).

Par  ailleurs,  sur  41  patients  répondants,  ceux déclarant  vivre  seuls s’engagent  moins  dans  des 

programmes d’Education Thérapeutique (18,75 % soit 3 patients sur 16 qui ont déclaré être seuls) que 
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ceux  vivant  en  famille  (31,82%  soit  7  patients  sur  22  ayant  déclaré  vivre  en  famille)  [cf.  Annexe 

40]. Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,451).

8. Besoins des patients dans les programmes d’ETP

Domaine 
d’intervention

Fonctionnel Psychosocial Organisationnel

Ateliers 
privilégiés

Alimentation : 26 (60,5%)
Salivation : 17 (39,5%)
Rééducation voix : 16 
(37,2%)
Gestion des douleurs : 8 
(18,6%)
Cicatrisation : 3 (7%)

Compréhension de la maladie : 6 
(14%)

Image corporelle et estime : 5 
(11,6%)

Activité physique : 5 (11,6%)

Gestion des émotions : 4 (9,3%)

Vie familiale : 2 (4,7%)

Vie professionnelle : 2 (4,7%)

Vie intime et sexuelle : 2 (4,7%)

Déplacements : 8 
(18,6%)
Administratif : 6 
(14%)
Traitements : 5 
(11,6%)

Tableau 6 : Répartition des ateliers d’ETP privilégiés par les patients [nb (%)]

Les  patients  privilégient  davantage  les  ateliers  à  visée  fonctionnelle,  au  détriment  des  modules 

psychosociaux et organisationnels, qu’ils sont moins enclins à aborder (cf. Annexe 41).

Ateliers privilégiés Cavité buccale (n = 20) Larynx (n = 11) Pharynx (n = 10)

Alimentation/déglutition
13 (65%)
p-value : 0,756

4 (36,36%)
p-value : 0,080

4 (40%)
p-value : 0,158

Salivation
9 (45%)
p-value : 0,545

4 (36,36%)
p-value : 1

2 (20%)
p-value : 0,269 

Voix
7 (35%)
p-value : 1

6 (54,55%)
p-value : 0,279

4 (40%)
p-value : 1 

Tableau  7 :  Répartition  des  thématiques  privilégiées  par  les  patients  en  fonction  de  la  localisation 
tumorale initiale de leur cancer [nb (%)]

On remarque que les patients privilégient davantage les ateliers dont la fonction travaillée est le plus 

fortement  associée  à  la  localisation  tumorale  initiale  (cf.  Annexe  42).  Toutefois,  ces  différences 

n’atteignent pas le seuil de significativité (p-values > 0,05).

9. Préférences autour des modalités des ateliers
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Sur les 36 patients répondants, ils se tournent davantage vers un format mixte des ateliers, alternant les 

sessions individuelles et de groupe (32,6% soit 14 patients), tandis que les ateliers individuels sont les 

moins plébiscités par les patients (14%, soit 6 patients) [cf. Annexe 43].

Situation personnelle Format mixte Format groupe Format individuel

Problèmes personnels 
déclarés hors maladie

7 (77,78%)
p-value :0,002 

3 (33,33%)
p-value : 1

1 (11,11%)
p-value : 1

Tableau 8 : Répartition des modalités privilégiées en fonction de la situation personnelle [nb (%)]

Les  patients  déclarant  des  problèmes  personnels  et/ou  familiaux  et/ou  sociaux  en  dehors  de  leur 

pathologie marquent une préférence pour les programmes alternant des formats individuels et de groupe 

en fonction des thématiques (cf. Annexe 44).

Sur les 36 patients répondants, ils privilégient le format présentiel (47,2 %, soit 17 patients) au distanciel 

(11,1 %, soit 4 patients) et se montrent également très intéressés par un format souple, alternant les deux 

modalités en fonction des thématiques (41,7%, soit 15 patients) [cf. Annexe 45]. 

Tranche d’âge Format présentiel Format mixte Format distanciel

40-59 ans 4 (57,14%) 2 (28,57%) 1 (14,29%)

60-74 ans 12 (52,17%) 10 (43,48%) 1 (4,35%)

Plus de 75 ans 1 (20%) 3 (60%) 1 (20%)

Tableau 9 : Répartition du format privilégié par les patients en fonction de leur âge [nb (%)]

Ici, nous avons volontairement exclu l’unique patient de la tranche 20-39 ans, qui ne permet pas d’en 

faire l’interprétation. Les patients les plus âgés se tournent davantage vers des formats plus souples qui  

alternent le présentiel et le distanciel, tandis que les plus jeunes sont ceux les plus intéressés par le 

format présentiel (cf. Annexe 46). Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value 

= 0,167).

Situation personnelle Format présentiel Format distanciel Format mixte

Problèmes personnels 
déclarés hors maladie

3 (33,33%) 3 (33,33%) 3 (33,33%)

Pas de problèmes 
personnels déclarés

13 (50%) 1 (3,85%) 12 (46,15%)
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Tableau 10 : Répartition des formats privilégiés par les patients en fonction de leur situation personnelle 
[nb (%)]

Les  patients  témoignant  de  problèmes  personnels  et/ou  sociaux  et/ou  familiaux  sont  davantage 

intéressés par la visioconférence que ceux ne déclarant pas de problèmes hors maladie. Ces derniers 

marquent d’ailleurs une préférence pour le format présentiel et mixte (cf. Annexe 47).  Toutefois, cette 

différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,095).

Mobilité hors domicile Format présentiel Format distanciel Format mixte

Mobilité réduite 2 (50%) 2 (50%) 0

Autonomie dans les déplacements 15 (46,88%) 2 (6,25%) 15 (46,88%)

Tableau 11 : Répartition des formats privilégiés par les patients en fonction de leur mobilité [nb (%)]

Les patients autonomes dans leurs déplacements se tournent davantage vers les formats présentiel et 

mixte qui alternent entre le présentiel et le distanciel, tandis que les patients témoignant d’une mobilité 

réduite  sont  proportionnellement  plus  nombreux  à  choisir  la  visioconférence  (cf.  Annexe  48).  Cette 

différence atteint le seuil de significativité (p-value = 0,03). 

Impact du non défraiement 
des trajets

Format présentiel Format distanciel Format mixte

Patients impactés 10 (62,5%) 3 (18,75%) 3 (18,75%)

Patients non impactés 7 (35%) 1 (5%) 12 (60%)

Tableau 12 : Répartition des formats privilégiés en fonction de l’impact du non remboursement des trajets 
[nb (%)] 

Les  patients  qui  se  disent  impactés  par  le  non  remboursement  des  trajets  vers  les  centres  où  se 

déroulent les programmes d’ETP sont davantage favorables au format distanciel (18,75%) que ne le sont 

les  patients  non  impactés  par  le  non  défraiement  (5%).  Toutefois,  les  patients  impactés  par  le  non 

défraiement restent en majorité favorables au format présentiel (62,5%) [cf. Annexe 49]. Néanmoins, la 

différence observée entre les groupes n’atteint pas le seuil de significativité (p-value = 0,06).

10. Présence des aidants aux ateliers

Les patients  sont  majoritairement  favorables à l’intégration des aidants dans les ateliers,  soit  62,5% 

d’entre eux (cf. Annexe 50). 
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11. Préférence du lieu de déroulement des programmes

Les patients marquent une plus grande préférence pour le déroulement des programmes au sein des 

Centres Hospitaliers (44,2 % pour le CHU ou l’Oncopole, 23,3 % pour le CH de suivi et 20,9 % pour le 

CH  de  proximité  du  domicile)  plutôt  qu’en  ville  (14 %  respectivement  pour,  le  cabinet  du  médecin 

généraliste et la maison de santé de proximité) [cf. Annexe 51].

Situation personnelle CH proche du domicile CHU/Oncopole

Problèmes personnels déclarés 
hors maladie

4 (44,44%) 3 (33,33%)

Pas de problèmes personnels 
déclarés

5 (15,62%) 15 (46,88%)

Tableau 13 : Répartition des lieux de déroulement privilégiés en fonction de la situation personnelle [nb 
(%)] 

Les patients témoignant de problèmes d’ordre personnels et/ou familiaux et/ou sociaux privilégient la 

mise en œuvre de ces programmes dans un centre à proximité du domicile, tandis que ceux n’ayant pas  

déclaré de problématiques hors pathologie sont davantage enclins à se déplacer dans les centres de 

référence en oncologie (cf. Annexe 52).  Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité 

(p-values > 0,05).

Impact du non 
défraiement des trajets

CH de 
proximité

Cabinet du 
généraliste

Cabinet de 
santé de 
proximité

CHU / 
Oncopole

CH de suivi

Patients impactés 6 (30%) 2 (20%) 5 (25%) 6 (30%) 4 (20%)

Patients non impactés 3 (15%) 4 (10%) 1 (5%) 13 (65%) 6 (30%)

Tableau  14 :  Répartition  des  lieux  de  déroulement  privilégiés  en  fonction  de  l’impact  du  non 
remboursement des trajets [nb (%)] 

Les  patients  qui  se  disent  impactés  par  le  non  remboursement  des  trajets  vers  les  centres  où  se 

déroulent  les programmes d’ETP sont  davantage intéressés par  les programmes qui  se déroulent  à 

proximité  de  leur  domicile  que  les  patients  non  impactés  par  le  non  défraiement  (cf.  Annexe  53). 

Toutefois, cette différence n’atteint pas le seuil de significativité (p-values > 0,05).
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III. Conclusion sur les résultats

      1. Questionnaire à destination des professionnels

Les résultats nous ont permis d’établir un certain nombre de constats. Tout d’abord, on a pu observer que 

les  professionnels  connaissant  le  mieux  les  programmes  d’ETP sont  les  médecins  hors  oncologie 

(généralistes  principalement)  et  les  soignants,  ainsi  que  ceux  travaillant  en  CLCC,  CH/CHU  et 

CPTS/MSP. Ce sont ces mêmes professionnels, auxquels s’ajoutent les rééducateurs, chez lesquels on 

retrouve un meilleur  taux de formation à  l’ETP,  mais  aussi  un meilleur  taux d’intervention dans des 

programmes à l’heure actuelle, à l'exception des rééducateurs. Ces derniers affirment cependant vouloir  

s’investir  dans  un  programme  spécifique  au  cancer  des  VADS,  tout  comme  les  soignants  et  les 

professionnels déjà formés à l’ETP. Il en ressort néanmoins que les professionnels libéraux ainsi que les 

médecins  oncologues  semblent  moins  intéressés  par  la  formation  et/ou  la  participation  à  des 

programmes d’ETP dans ce domaine. Enfin, les besoins fonctionnels des patients sont davantage perçus 

par les jeunes professionnels ainsi que les rééducateurs et médecins oncologues, tandis que les besoins 

psychosociaux sont davantage relevés chez les professionnels ayant une plus longue expérience sur le 

terrain.

      2. Questionnaire à destination des patients

Au regard des résultats,  il  apparaît  que les patients de moins de 60 ans, les femmes, ainsi que les 

catégories socio-professionnelles basses connaissent mieux l’ETP. A l’inverse, les plus de 60 ans, les 

hommes  et  les  catégories  socio-professionnelles  élevées  semblent  moins  sensibilisés  à  l’ETP.  Par 

ailleurs, ce sont les CSP- et les patients vivant en famille qui présentent un meilleur taux de participation 

aux programmes. Concernant les modalités de ces programmes, le présentiel semble privilégié chez les 

patients les plus jeunes, tandis que les plus âgés opteraient pour un format plus souple (hybride). Le 

distanciel est quant à lui l’option la plus intéressante pour les patients ayant une mobilité réduite ou ceux  

déclarant des problèmes personnels. Ces derniers se disent d’ailleurs plus favorables à une modalité 

mixte entre l’individuel et le groupe ainsi qu’à une préférence pour un déroulement du programme au sein 

du CH proche de leur domicile, comme c’est le cas pour les patients pour qui le non défraiement est 

problématique.  Enfin,  les  patients  se  tournent  majoritairement  vers  des  ateliers  ciblés  sur  leurs 

problématiques fonctionnelles, en lien avec leur localisation tumorale, au regard des résultats. 
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      3. Regards croisés entre les questionnaires 

En  confrontant  les  résultats  de  ces  deux  questionnaires,  des  correspondances  entre  patients  et 

professionnels  ont  pu  apparaître.  D’une  part,  les  besoins  perçus  par  les  professionnels  semblent 

converger  avec  ceux  désignés  par  les  patients,  autour  d’ateliers  à  visée  fonctionnelle  en  première 

intention.  D’autre part, les solutions envisagées par les professionnels pour pallier les freins identifiés à 

la  participation aux programmes apparaissent  correspondre aux choix de modalités des patients.  La 

volonté pour les premiers de proposer un défraiement des trajets et un meilleur maillage territorial, vient 

faire  écho aux choix  des  patients  impactés  par  le  non remboursement  ou  déclarant  des problèmes 

personnels et pour qui les lieux de proximité sont plus intéressants. Par ailleurs, la solution de soumettre 

des ateliers en distanciel semble être un format à intégrer pour une grande partie des patients qui se dit 

favorable à des formats plus souples et hybrides.  

Néanmoins,  nous  observons  une  divergence  quant  au  contenu  des  programmes.  En  effet,  si  les 

professionnels de santé pointent aussi la nécessité de proposer des ateliers d’ordre psychosociaux en 

ETP, il semble que les patients ne souhaitent pas ou peu se tourner vers ce type d’offre, dans le cadre de 

l’Éducation Thérapeutique. 

IV. Approche comparative des programmes d’ETP sur les cancers ORL et/ou des 
VADS en Occitanie à l’heure actuelle

      1. Thématiques

Nous  avons  choisi  de  regrouper  les  modules  de  ces  programmes  selon  différents  domaines 

d’intervention, en nous appuyant notamment sur ceux définis dans la partie “Objectifs spécifiques de ces 

programmes” (Partie théorique II.3). Les catégories retenues sont les suivantes : module [S] sécuritaire, 

[F] fonctionnel et adaptations au  quotidien, [P] psychosocial, [T] gestes techniques et d’auto-soins, [R] 

sollicitation des ressources externes. Le détail de ces thématiques est rapporté dans un tableau dans la 

partie Annexes (cf. Annexe 54). 
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                          Figure 2

  

 
Figure 4 : Répartition des domaines d’intervention des 5 programmes d’ETP 

en oncologie des VADS recensés en Occitanie

                                         

      2. Modalités pédagogiques

L’ensemble  des  programmes  est  dispensé  en  présentiel.  Les  trois  programmes  toulousains  sont 

proposés en groupe et les deux programmes de Montpellier s’effectuent en sessions individuelles. Les 

ateliers en groupe ont une durée plus longue allant de 1 à 3h, tandis que ceux en individuel sont plus  

courts, allant de 30mn à 1h (cf. Annexe 55).

      3. Accessibilité et inclusion

Tous les programmes se déroulent au sein de Centres Hospitaliers ou centres de référence en oncologie 

(Oncopole, ICM). Les aidants ont la possibilité de participer aux programmes pour quatre d’entre eux  (cf. 

Annexe 56).
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      4. Conclusion

Au regard des programmes disponibles actuellement en Occitanie, on relève un certain nombre de points 

forts et de limites, que nous allons traiter respectivement. Tout d’abord, il apparaît que les programmes 

balayent des thématiques variées et l’on observe notamment une majorité d’ateliers à visée fonctionnelle, 

qui vient répondre à la demande des patients (cf. Figure 4). Par ailleurs, les aidants sont généralement 

inclus, au souhait du patient, ce qui s’accorde également avec les résultats mitigés obtenus dans les 

questionnaires.

Cependant, ce comparatif met en lumière une certaine uniformité dans les modalités des ateliers. En 

effet,  presque tous  les  programmes sont  dispensés dans des  Centres  Hospitaliers  ou  dans  le  pôle 

oncologique de référence. De plus, on constate un certain manque de souplesse quant à leur format 

puisqu’ils sont tous dispensés en présentiel. Ces deux points viennent nous alerter dans la mesure où les 

questionnaires ont montré une préférence des patients pour les structures de proximité ainsi que des 

difficultés d’accessibilité (frein du non défraiement, difficultés de mobilité). Enfin, on remarque également 

un manque de souplesse dans l’approche individuelle ou de groupe, qui est limitée géographiquement 

(en groupe uniquement dans le 31, en individuel uniquement dans le 34).

V. Pistes pour l’adaptation des programmes d’ETP en Occitanie

Suite aux résultats et données relevées dans les précédentes parties, plusieurs pistes ont été élaborées 

et présentées à l’occasion d’une réunion avec le groupe de travail ETP du projet VulCanO. Ces pistes, 

approuvées par  l’ensemble du groupe,  et  que nous développerons lors  de notre  discussion dans la 

mesure où elles constituent la poursuite du projet, sont les suivantes : la mise en place d’un dispositif  

découverte de l’ETP, la communication et la formation auprès des professionnels du secteur libéral, la 

mise en place d’un module transversal d’écoute active et la proposition d’une fiche d’information sur les  

programmes à destination des patients.         
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VALIDATION DES HYPOTHÈSES

Les observations faites dans notre enquête, auprès des patients et des professionnels de santé, ainsi 

qu’à  travers  la  photographie  actuelle  des  programmes  d’Éducation  Thérapeutique  du  Patient  en 

Occitanie, nous permettent à présent de statuer sur nos hypothèses de départ.

Tout d’abord, il apparaît que les questionnaires élaborés par le groupe de travail ETP de VulCanO ont mis 

en évidence un certain nombre de besoins des patients, tant sur le contenu des programmes que sur 

leurs modalités d’accès et de mise en œuvre sur le terrain. Ainsi, ils nous auront permis de mieux cerner 

les  profils  de patients  et  de professionnels  impliqués, ouvrant  la  voie  à  des ajustements  ciblés  des 

programmes d’ETP. Les réponses convergentes entre les professionnels et les patients sur leurs besoins 

nous permettent donc de valider cette première sous-hypothèse (SH-1). D’autre part, l’état de l’art des 

programmes d’ETP disponibles en Occitanie a permis de rendre compte des difficultés des patients dans 

l’hétérogénéité de leur vulnérabilité. En effet, en abordant des thématiques variées, telles que les aspects 

sécuritaires, psychosociaux, techniques ou encore fonctionnels, les programmes reflètent la diversité des 

besoins et des fragilités des patients. Cette pluralité de modules témoigne de la volonté de s’adapter à 

des profils hétérogènes et souligne à quel point la prise en charge doit être personnalisée pour permettre  

son efficacité. Aussi, la correspondance entre les modules et les besoins identifiés précédemment ainsi 

que l’uniformité des modalités des programmes, nous permet de valider cette seconde sous-hypothèse 

(SH-2).  Par ailleurs, les propositions de pistes  transversales sur et autour des programmes existants 

apparaissent comme l’une des clefs pour répondre aux besoins exprimés par les patients et pour mieux 

prendre en compte leurs vulnérabilités. Approuvées par le groupe de travail ETP du projet VulCanO, nous 

pouvons donc valider notre troisième sous-hypothèse (SH-3). Ainsi, ces pistes seront développées et 

discutées dans la partie qui suit. 

Enfin,  notre  postulat  de  départ  dans  cette  étude  selon  lequel  les  programmes  d’ETP  existants 

actuellement en Occitanie ne sont pas entièrement adaptés aux profils de vulnérabilité des patients avec 

un cancer des VADS, se trouve partiellement confirmé. En effet, au-delà de la question de l’adaptation, 

c’est  surtout celle de l'accessibilité et de l’appropriation des programmes qui se pose.  C’est pourquoi, 

nous choisissons de valider partiellement notre hypothèse principale (HP).  La discussion à venir aura 

pour objectifs de mettre en lumière et d’approfondir ces enjeux soulevés ainsi que de proposer des pistes 

d’améliorations possibles. 
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DISCUSSION ET PERSPECTIVES

La discussion qui suit vise à éclairer nos résultats précédents à la lumière de la littérature existante sur ce 

sujet ainsi qu’à nos observations de terrain, afin de mieux cerner les enjeux de l’Éducation Thérapeutique 

du Patient en cancérologie des VADS dans un contexte de vulnérabilité. En effet, plusieurs constats ont  

émergé au fil  de notre travail, à savoir, des attendus d’adaptation tant du côté des professionnels de 

santé que des patients, des difficultés d’accès et d’appropriation des dispositifs, mais aussi certaines 

limites méthodologiques propres à cette étude.

I.  Des  attendus  d’adaptation  s’adressant  aux  professionnels  de  santé  et  aux 
patients

      1. Une inéquité dans l’exposition à l’ETP chez les professionnels de santé

            1.1. Des profils de professionnels différemment impliqués et sensibilisés à l’ETP

Au regard de la plus grande propension des médecins non-oncologues (majoritairement généralistes) 

ainsi que des soignants à connaître et à intervenir dans les programmes d’ETP, nous pourrions supposer 

que leur rôle d’accompagnement plus global du patient les amène à être davantage informés et impliqués 

dans ce type de dispositif qui s’inscrit dans une démarche d'autonomie au quotidien des patients, tandis 

que  les  médecins  oncologues  et  les  rééducateurs,  dont  les  interventions  seraient  plus  ciblées  ou 

techniques,  axeraient  moins  leurs  prises  en  charge  sur  une  éducation  globale  du  patient.  Cette 

hypothèse est appuyée par Brauer et Ganz dans leur étude de 2024, qui témoigne du rôle central des  « 

primary care teams » ou équipe de soins primaires, au sein desquels médecins traitants et soignants sont 

directement impliqués dans le suivi post-cancer des patients, et à qui sont transmis les plans de soins  

(SCP) de ces derniers (Brauer et Ganz, 2024).

D’autre part, si l’idée de s’investir dans un programme dédié aux patients atteints ou en rémission d’un 

cancer des VADS séduit davantage les rééducateurs et les soignants, cela pourrait s’expliquer par le fait 

que  ces  professionnels  sont  plus  directement  impliqués  dans  la  prise  en  charge  des  séquelles 

spécifiques à ces cancers, les rendant ainsi plus concernés par ce type de programme, à l’inverse des 

professionnels du psychosocial et de la médecine (hors oncologie) dont le champ d’intervention plus 

éloigné pourrait limiter leur implication ou leur sentiment de légitimité à s’investir dans ces programmes 

en particulier. Néanmoins, cette hypothèse n’a pu être étayée par une littérature suffisamment spécifique 
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à ce sujet. Pourtant, il apparaît qu’un autre facteur entre en compte dans cette volonté d’investissement, 

à savoir, la formation à l’ETP. Ainsi, on pourrait faire l’hypothèse que l’obtention d’une formation à l’ETP 

favorise l’engagement des professionnels en renforçant leur sentiment de compétence et de légitimité à 

intervenir  dans  ce  type  de  programme,  alors  que  l’absence  de  formation  entretiendrait  davantage 

d’hésitation ou de réticence. C’est ce que Donohue et ses collaborateurs ont mis en évidence dans leur 

étude de 2017 dans laquelle sont dispensées aux professionnels de soins primaires des formations, 

comprenant des modules éducatifs et pédagogiques courts, notamment autour de la gestion des outils 

comme le SCP (Donohue et al., 2017). Il a pu être montré que cette formation a amélioré la connaissance 

et la confiance des professionnels, lesquels se disaient précédemment ne pas se sentir suffisamment 

compétents pour intervenir dans le suivi des patients en post-cancer.

Toutefois, un autre levier d’implication dans les ETP figurant au-delà des champs disciplinaires réside 

dans le lieu d’exercice de ces professionnels de santé. Car si nous avons pu mettre en évidence une plus 

grande sensibilisation à l’ETP chez les professionnels travaillant en milieu institutionnel, tant sur les plans 

de l’information, de la formation que de l’intervention, nous pourrions supposer que ces derniers exercent  

dans  des  espaces  porteurs  d’une  plus  grande  culture  autour  de  l’ETP avec  une  plus  grande  offre 

structurée de soins coordonnés entre les professionnels.  C’est  du moins ce que laissent  penser les 

auteurs  des  recherches  précédemment  évoquées,  comme Brauer  et  Ganz  (2024),  Donohue  et  ses 

collaborateurs (2017) ou encore Rick et ses collaborateurs (2024), qui mettent en évidence le portage 

des programmes au coeur de grands pôles de santé (centres d’excellence ou hôpitaux universitaires), 

lesquels disposent de ressources, d’équipes pluridisciplinaires et d’un vrai soutien organisationnel.  Ainsi, 

l’intégration et la promotion de l’ETP dans les pratiques professionnelles apparaissent moindres dans le 

secteur libéral, où elle reste encore peu développée et peu soutenue par les instances. A ce manque de 

portage institutionnel chez les libéraux, s’ajoute une dispersion géographique entre les professionnels qui 

ne favorise pas la structuration d’un maillage territorial coordonné.

            1.2. Des perceptions différentes autour des besoins des patients entre les professionnels

Alors qu’une tendance plus marquée à percevoir les troubles fonctionnels des patients est observée chez 

les professionnels en début de carrière, il se pourrait que ces derniers se focalisent davantage sur des 

éléments  objectivables  et  des  manifestations  cliniques  (troubles  vocaux,  de  déglutition,  etc.)  plus 

facilement visibles et mesurables, du fait de leur formation récente et d’une plus faible expérience. Par 

ailleurs,  les professionnels ayant plus d’années d’expérience,  et  qui  semblent  intégrer de façon plus 
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globale les aspects fonctionnels, psychosociaux et organisationnels, auraient plus de recul clinique sur 

les enjeux globaux du parcours de soins des patients. Cette hypothèse est d’ailleurs appuyée par Bober 

et ses collaborateurs dans leur article de 2009 de la revue Cancer, dans lequel ils ont montré que des 

médecins généralistes ayant moins de 10 ans d’expérience étaient moins enclins à aborder avec les 

patients certains aspects du suivi comme la sexualité ou la santé mentale, à l’inverse de leurs pairs plus  

expérimentés qui  abordent  davantage le  suivi  du patient  dans sa multidimensionnalité  (Bober  et  al., 

2009). Ainsi, ceci pourrait expliquer que ces derniers y soient plus sensibles dans leur perception des 

besoins des patients. 

Enfin, la priorisation d’ateliers à visée fonctionnelle par les médecins oncologues et les rééducateurs 

pourrait s’expliquer par leur contact plus direct avec les conséquences physiques des traitements sur les 

fonctions vitales du patient, les amenant donc à privilégier des réponses « concrètes » à ces troubles. 

      2. Un investissement différencié entre les patients

            2.1. Un certain profil sociodémographique sensibilisé à l’ETP

Au regard de notre enquête, il  est apparu qu’un certain profil de patient était davantage sensibilisé à 

l’ETP. Ainsi, les sujets les plus jeunes (moins de 60 ans), pourraient être plus enclins à se tourner vers 

des approches éducatives modernes, auxquelles s’ajouterait une plus grande familiarité avec les outils 

numériques (Paillaud et al., 2024). Cette flexibilité pourrait s’expliquer notamment par une diminution de 

la littératie en santé avec l’âge (Kwon & Kwon, 2025). D’autre part, la nette différence observée entre les 

hommes et les femmes quant à leur connaissance de l’ETP pourrait être attribuable à une plus grande 

propension  de  ces  dernières  à  s’impliquer  dans  des  démarches  de  soins  éducatifs.  Cette  seconde 

hypothèse a pu être corroborée lors d’une étude récente de Llubes-Arrià et ses collaborateurs, auprès de 

patients atteints de multiples maladies chroniques, où les résultats ont montré que les femmes étaient 

plus proactives dans la gestion de leurs soins, dont elles prenaient plus facilement la responsabilité que 

ne le faisaient les hommes, davantage dépendants de leur entourage (Llubes-Arrià et al., 2025).  Enfin, si 

les  patients  appartenant  à  une  catégorie  socio-professionnelle  de  niveau  inférieur  sont  davantage 

renseignés et impliqués dans l’ETP, nous pourrions faire l’hypothèse que leurs besoins en matière de 

soins, davantage exprimés auprès des professionnels de santé, feraient l’objet d’une redirection vers les 

programmes,  tandis  que ceux appartenant  à  une CSP plus  élevée auraient  d’autres  ressources par 

ailleurs et moins de besoins exprimés. Cependant, cette dernière hypothèse n’a pu être éclairée par une 

littérature suffisamment spécifique à ce sujet. 
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            2.2. La situation personnelle comme paramètre majeur dans l’accès à l’ETP

Si les patients vivant seuls montrent à ce jour un plus faible taux d’engagement dans les programmes, 

cela  pourrait  être  attribuable  au fait  qu’ils  détiennent  moins  de  ressources  « sociales »  ainsi  que le 

soutien d’un socle familial pour s’engager dans un programme qui représente un certain coût psychique 

et organisationnel. D’autre part, la préférence plus marquée chez les personnes déclarant des problèmes 

personnels en dehors de la maladie vers les ateliers de groupe pourrait être attribuable à un plus grand 

besoin de se retrouver avec des pairs, dans le but de permettre des échanges et de trouver un soutien 

commun au regard des problématiques médicales traversées et de leurs conséquences sociales. C’est 

ce que mettent en avant Spiegel et al. (1981, cités dans Weis, 2003) qui ont montré que le soutien par les 

pairs permettait aux patients atteints d’un cancer de surmonter l’isolement social ainsi que de diminuer le  

sentiment de stigmatisation vécu. Ces mêmes patients, dont le choix du déroulement du programme se 

porte  plus  souvent  sur  des  lieux  de  proximité  du  domicile,  ainsi  que  sur  des  ateliers  en  distanciel, 

pourraient rechercher davantage de praticité, de flexibilité ou de confort logistique, à la différence de ceux 

ayant  une  situation  personnelle  stable  et  pour  qui  il  est  plus  aisé  de  s’engager  dans  des  formats 

présentiels ou de se déplacer vers des structures spécialisées, qui représente un certain coût psychique 

et organisationnel.  Une revue de littérature récente de Erlik et  ses collaborateurs a d’ailleurs mis en 

évidence que ces difficultés pratiques et d’ordre psychosocial, constituaient  les raisons principales de la 

non-participation à la réadaptation du cancer, notamment par les difficultés d’accès et de transport selon 

Hardcastle et al. (2017, cité dans Erlik et al., 2024). 

            2.3. Des freins à la mobilité qui interfèrent dans l’accès à l’ETP

En privilégiant le distanciel, les patients déclarant des limitations dans leur mobilité en dehors du domicile  

pourraient rechercher un format qui soit plus accessible et pratique dans leur situation, les rendant ainsi 

plus autonomes dans la gestion de leur maladie. Par ailleurs, si ceux, pour qui le non remboursement des 

déplacements  vers  les  lieux  des  programmes  pose  un  problème  d’ordre  financier,  choisissent 

majoritairement les structures de proximité, nous pourrions aisément faire l’hypothèse que ces patients 

souhaitent limiter les coûts et les contraintes de déplacement. Pourtant, ce sont ces mêmes patients qui  

se disent favorables aux ateliers en présentiel, nous suggérant là l’idée que malgré les freins financiers 

auxquels  ils  sont  confrontés,  la  priorité  reste  encore  la  qualité  d’une  relation  directe  avec  les 

professionnels de santé et/ou les pairs qu’ils peuvent y rencontrer, mais aussi l’assurance d’un traitement 

de meilleur qualité, lequel est mieux perçu dans les échanges patient-professionnel directs (Moulaei et 

al., 2023). 
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            2.4. Des attentes ciblées et la recherche de souplesse dans les programmes d’ETP 

Si les patients accordent  une priorité  aux troubles fonctionnels,  notamment en lien direct  à  leur  site 

tumoral, nous pourrions supposer que ces atteintes impactent leur quotidien et leur qualité de vie, ce qui 

renforce leur omniprésence dans les attentes des soins. Enfin, le choix des personnes plus âgées (plus 

de 60 ans)  vers un format  mixte alternant  présentiel  et  distanciel  pourrait  refléter  une recherche de 

souplesse et d’adaptation aux capacités physiques ainsi qu’aux contraintes de déplacement chez ces 

derniers, qui trouvent dans ce format un meilleur compromis entre accessibilité et engagement. Ainsi, la 

précédente  étude  de  Moulaei  et  ses  collaborateurs  vient  soutenir  indirectement  l’intérêt  d’un  format 

souple et mixte, en mettant en exergue les nombreux avantages que présentent chacune des modalités, 

sur  les  plans  financier,  géographique  et  temporel  pour  le  distanciel  et  sur  les  plans  médical, 

psychologique ou encore de la communication pour le présentiel (Moulaei et al., 2023). 

II. Les programmes d'Éducation Thérapeutique du Patient : des difficultés d’accès 

et d’appropriation envers les dispositifs

L’analyse conjointe des résultats aux questionnaires,  des données de la littérature dans notre partie 

théorique  ainsi  que  des  observations  de  terrain,  nous  a  permis  de  mettre  en  évidence  deux  freins 

majeurs à la participation aux programmes d’ETP pour les patients,  qui  dépassent notre postulat  de 

départ  selon  lequel  les  programmes d’Éducation  Thérapeutique  du  Patient  ne  sont  pas  entièrement 

adaptés aux profils de vulnérabilité des patients.

Car si  le contenu des modules proposés sur le terrain semble répondre à la demande des patients, 

notamment sur le versant fonctionnel, il apparaît que ces derniers rencontrent davantage des difficultés 

d’accès logistique à l’ETP. En effet, certaines réponses aux questionnaires nous alertent sur ce point,  

comme celles qui affirment que le non défraiement des trajets est un frein, mais aussi celles qui rendent  

compte d’un réel manque de connaissance sur ce que sont les programmes d’ETP, ainsi que le manque 

d’intérêt envers l’ETP dont beaucoup nous font part lors des passations.

De ce premier constat en découle un second ; celui de la difficulté d’appropriation de ces programmes. 

Au  fil  de  notre  recherche  et  des  passations  de  questionnaires,  il  nous  est  apparu  que  les  patients 
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peinaient à percevoir l’utilité des programmes ou à s’y projeter de manière concrète, et, nous pourrions  

dire plus largement, à y mettre du sens.

Ainsi, ces constatations viennent soutenir et étayer notre hypothèse de départ, que nous pourrions à 

présent formuler comme tel : les programmes d’ETP existants actuellement en Occitanie ne sont pas 

entièrement adaptés et accessibles aux profils de vulnérabilité des patients avec un cancer des VADS.

Cette modification partielle de notre hypothèse nous amène donc à proposer quatre pistes majeures de 

développement en ce sens : la mise en place d’un dispositif « découverte de l’ETP », le renforcement de 

la communication et de la formation à l’ETP auprès des professionnels libéraux, la mise en place d’un 

module transversal d’écoute active ou groupe de parole, la création d’un document informatif  sur les 

programmes d’ETP à destination des patients.

      1. Mise en place d’un dispositif « découverte de l’ETP »

La mise en place d’un dispositif « découverte de l’ETP » pourrait constituer une première porte d’entrée 

essentielle afin d’encourager l’accès des patients les plus vulnérables aux programmes existants.

Ce temps spécifique, a été pensé comme un moment d’information, d’échange et d’orientation. Il aurait 

ainsi  pour  objectif  de  lever  les  freins  liés  à  la  méconnaissance  des  programmes  d’ETP,  voire  de 

déconstruire  les  a  priori  que  les  patients  pourraient  avoir  sur  les  programmes.  Intégré  de  manière 

systématique dans le parcours de soins, ce dispositif viserait donc à éviter l’exclusion  du « système » 

ETP des patients vulnérables.

Il  pourrait  être  proposé  dès  la consultation  de  repérage  de  la  vulnérabilité,  notamment  avec  un.e 

infirmier.e  de  coordination,  afin  de  sensibiliser  précocement  les  patients  et  de  leur  permettre  de 

s’approprier cette offre de soins.

Par ailleurs, bien qu’ils soient déjà évoqués lors de la consultation à trois mois dans le parcours de soins 

(consultation  infirmier.e),  il  nous  apparaît  fondamental  de  faire  des  rappels sur  ces  programmes  à 

plusieurs reprises du parcours, notamment lors des rendez-vous hebdomadaires avec les manipulateurs 

radio  ou des points  sur  les  soins  de support.  En effet,  les  patients  n’étant  pas toujours  pleinement  
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disponibles  psychologiquement  et  émotionnellement,  cela  permettrait  de  renforcer  l’information,  de 

susciter leur intérêt, et de favoriser leur adhésion dans des moments opportuns.  C’est notamment l’un 

des  constats  que  font  Jabbour  et  al.  dans  leur  étude  de  2022,  en  rappelant  que  l’assimilation  de 

l’information peut-être difficile pour les patients suivant l’étape du parcours dans laquelle ils se trouvent, 

et qu’il est important de faire des rappels d’information réguliers.  

        2. Communiquer et former les professionnels libéraux à l’ETP

Apparus  comme  les  professionnels  de  santé  les  moins  renseignés  et  formés  à  l’ETP  dans  les 

questionnaires, il nous a semblé évident qu’une seconde piste de développement consisterait à renforcer 

la communication et la formation à l’ETP auprès des professionnels exerçant en libéral.

En effet, ces derniers deviennent souvent le principal relai des structures de soins, une fois le patient sorti  

de  son  parcours  hospitalier  très  « protocolaire ».  Pourtant,  ils  demeurent  encore  peu  formés  ou 

insuffisamment  outillés pour  orienter  vers les  programmes existants.  Dans cette  perspective,  il  nous 

apparaît essentiel de décentraliser les programmes d’ETP et de multiplier les points d’information autour 

de l’ETP au plus près du lieu de vie des patients.

Une action  concrète  pourrait  consister  à  diffuser  aux  professionnels  libéraux une fiche d’information 

détaillée  sur  les  programmes d’ETP disponibles  dans la  région,  dont  nous proposons une première 

maquette  dans  le  cadre  de  ce  mémoire,  disponible  dans  la  partie  des  annexes  (cf.  Annexe  57, 

Proposition d’une fiche informative à destination des patients sur les programmes d’ETP en cancérologie 

ORL). Bien qu’elle ait été  initialement conçue à destination des patients avec un cancer des VADS, elle 

reste néanmoins adaptée à un usage par les professionnels libéraux. Ce document informatif, remis lors 

des visites ou consultations en cabinet, pourrait contribuer ainsi à une meilleure visibilité de l’offre et 

faciliterait l’orientation des patients vulnérables vers des ateliers adaptés.

      3. Module transversal : proposition d’un atelier d’écoute active

            3.1. Objectifs et contenu du module

Notre troisième axe de développement est celui de la création d’un module transversal centré sur l’écoute 

active, pensé comme un espace de parole complémentaire aux ateliers fonctionnels.
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Comme évoqué précédemment, ce projet est né de plusieurs constats convergents : les résultats des 

questionnaires ont mis en évidence des besoins principalement fonctionnels (ateliers sur l’alimentation, la 

salivation, la parole, etc.), auxquels les programmes actuels en Occitanie répondent déjà, tandis qu’on a 

pu rapporter lors des passations un témoignage fréquent d’isolement et de perte de lien social chez les 

patients.  La  littérature  souligne  d’ailleurs  que  ces  troubles  fonctionnels  sont  souvent  accompagnés 

d’évitement social, de gêne et de difficultés d’expression.

Ce module viserait ainsi à aborder les troubles fonctionnels par une approche psychosociale du vécu, en 

permettant la mise en commun des expériences des patients, le partage des stratégies d’adaptation, et 

une réappropriation de leur parcours de soins et de l’ETP.  Cette proposition trouve un écho dans les 

travaux de Jabbour et  al.  (2022),  qui  soulignent l’intérêt de « groupes de soutien », définis  par les 

auteurs comme des espaces favorisant l’autonomisation des patients et leur engagement dans le soin, 

notamment à travers le partage d’expérience et le récit des histoires de chacun.

Cet  atelier  viserait  donc  à  offrir  un  espace  « hors  cadre »,  distinct  des  ateliers  centrés  sur  une 

transmission descendante de savoirs, et fondé sur des valeurs de confidentialité, de non-jugement, de 

bienveillance et d’inclusion.

Ce groupe de parole pourrait  être co-animé par un.e psychologue  clinicien.ne  ainsi  qu’un.e patient.e 

partenaire issu.e du milieu associatif et formé à l’ETP, dans une logique de co-construction horizontale :  

le professionnel garantissant l’écoute thérapeutique, et le patient partenaire introduisant la discussion à 

partir de son propre vécu.

            3.2. Temporalité dans la mise en place du module

La présentation de nos résultats au groupe de travail ETP du projet VulCanO (07/05/25) qui inclut des 

patients  partenaires  nous aura  permis  de préciser  davantage les  modalités  de  cet  atelier  que nous 

proposons. En effet, un autre enjeu nous est apparu essentiel à prendre en compte; celui de trouver une 

fenêtre temporelle optimale où les patients seraient disponibles tant au regard de la charge des soins 

médicaux et de support qu’au niveau de leur disponibilité psychologique et émotionnelle.
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Certains de ces patients soulignent l’importance de mettre en place un module de ce type en début de  

parcours de soins afin de créer un lien solide entre les patients qui participent au même programme 

d’ETP, lorsque celui-ci est jalonné sur plusieurs semaines ou mois. La mise en place au plus tôt de cet  

atelier permettrait alors de fédérer le groupe en leur donnant l’envie d’avancer ensemble mais aussi en 

leur  donnant  l’opportunité  de  s’intéresser  à  des  thématiques  qu’ils  n’auraient  pas  nécessairement 

privilégiées, alors qu’ils ne se sentaient pas concernés par celles-ci à un temps donné, et ce, grâce à 

l’effet du groupe.

Néanmoins, d’autres patients du groupe de travail évoquent l'indisponibilité psychologique des patients 

en début de parcours de soins à laquelle s’ajoute la charge des nombreux rendez-vous médicaux, soins 

de support, traitements, IRM, etc.

Un consensus a finalement pu être trouvé sur cette question à travers les échanges au sein du groupe de 

travail. En effet, s’il apparaît que les trois premières semaines post-chirurgie ne soient pas un moment 

propice à cet atelier, en raison de la fatigue post-opératoire des patients, une fenêtre favorable pourrait se 

situer autour de la deuxième semaine de radiothérapie. Il s’agit de la période où les effets indésirables de  

ce  traitement  restent  modérés,  où  le  patient  est  suffisamment  à  distance  de  la  chirurgie,  et  où  il 

commence à se projeter davantage dans la suite de sa prise en charge. La période post-traitements, 

notamment un mois après la fin de la radiothérapie, a elle aussi  été évoquée, bien que cela puisse 

paraître trop tardif quant au commencement du module.

Toutefois, il est essentiel de garder en tête que cette décision reste fortement dépendante du patient lui-

même, de son état psychique et de sa disponibilité émotionnelle pour recevoir l’information et s’impliquer 

dans une démarche éducative.

            3.3. Modalités du module

En regard des résultats aux questionnaires, il semblerait que l’une des clés identifiées pour améliorer 

l’adhésion aux programmes d’ETP réside dans l’adaptation des modalités de cet atelier, en proposant des 

formats plus souples et hybrides.
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Ainsi, il pourrait être pertinent de démarrer ce module de groupe de parole en présentiel, afin d’instaurer 

un  lien  et  un  cadre  sécurisant,  puis  de le  poursuivre  à  distance,  via  des  temps  d’échanges  en 

visioconférence, permettant ainsi de maintenir le contact et l’engagement des patients. Ce format mixte 

pourrait permettre une meilleure adaptation aux différents temps du parcours, notamment à la période 

post-traitement qui est souvent vécue comme une rupture brutale du suivi, où les patients se retrouvent  

soudainement confrontés à une reprise d’autonomie parfois déstabilisante. La proposition d’un passage 

au format distanciel tient aussi compte du fait que certains patients, bien qu’anxieux à l’idée de quitter 

l’hôpital, peuvent aussi éprouver une forme de saturation à l’idée d’y retourner à nouveau.  L’accès en 

distanciel  permettrait  donc  de  prolonger  l’accompagnement  sans  imposer  un  retour  physique 

systématique en milieu hospitalier. Cette orientation rejoint par ailleurs les conclusions de Jabbour et al. 

(2022),  bien que leur  étude porte sur  un autre type de support,  qui  mettent  en avant  les bénéfices 

apportés par les formats en ligne, notamment en terme de réduction de coût de transport et de temps de  

déplacement. 

Cependant, les contraintes qu’imposent le distanciel, au regard de la faible proportion de patients qui se  

disent à l’aise avec l’informatique, restent un point à ne pas négliger dans notre étude.

      4. Proposition d’une fiche d’information sur les programmes à destination des patients

Pour terminer, la suggestion d’une fiche d’information, présentant l’offre des programmes régionaux aux 

patients, nous a semblé pertinente. Dans leur étude, Jabbour et al. (2022) ont montré qu’une ressource 

éducative externe à destination des patients, permettait d’améliorer non seulement leurs connaissances 

sur la maladie, mais renforçait aussi leur rôle proactif dans la gestion de leur parcours de soins. Bien que 

cette étude porte sur un programme en ligne et donc une ressource numérique, nous pouvons supposer 

qu’un  support  informatif  écrit  à  propos  des  programmes  d’ETP en  Occitanie  serait  susceptible  de 

favoriser leur adhésion. Par ailleurs, les auteurs soulignent qu’un programme en ligne représente aussi 

un  défi,  compte-tenu  des  difficultés  que  les  patients  peuvent  rencontrer  avec  l’utilisation  des  outils  

informatiques. La part élevée de patients qui confirment ces difficultés dans nos résultats vient appuyer 

l’intérêt d’un format écrit « traditionnel ». Ce document, dont nous avons proposé une première maquette 

disponible dans les annexes (cf. Annexe 57, Proposition d’une fiche informative à destination des patients 

sur les programmes d’ETP en cancérologie ORL) pourra être donné lors des visites à l’hôpital, mais aussi 

partagé par les professionnels du libéral comme évoqué plus tôt.
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En complément de cette fiche informative, nous pensons qu’il pourrait être intéressant de proposer un 

second module transversal, lequel serait purement informatif, sur les programmes existants en Occitanie, 

afin de sensibiliser les patients à l’ETP et remettre ce dernier au cœur du parcours de soins.

III. Limites et biais méthodologiques

      1. Limites liées à la population étudiée (questionnaire patients)

Nous observons un certain nombre de limites dans cette étude, notamment liées à la population étudiée. 

Bien que nous n’ayons pas de données chiffrées concernant les patients à qui l’on a proposé de répondre 

au questionnaire et qui n’ont pas souhaité y répondre, il apparaît que ce point est essentiel. En effet, un  

premier tri a été effectué lorsque les patients ne semblaient pas disponibles psychologiquement et/ou 

émotionnellement, à notre initiative ou par refus du patient lui-même. Cela constitue un biais de sélection  

qu’il est important de soulever, ces patients exclus pouvant être considérés comme ceux étant les plus 

vulnérables.

Ainsi, il aurait pu être intéressant de recueillir et de présenter le pourcentage de ces refus ou de ces 

évictions initiales.

      2. Limites des outils (questionnaire patient)

D’autres limites relevées concernent les outils eux-mêmes. A travers les échanges que nous avons pu 

avoir avec les patients, nous nous sommes aperçus que la durée de passation du questionnaire (environ 

20-25mn)  a  pu  influencer  le  taux  de  réponses,  notamment  sur  la  partie  finale  qui  concerne  les 

programmes d’ETP.

De plus, certaines questions pourraient être à revoir, comme celle concernant le choix d’ateliers préférés 

parmi une liste de modules existants, dont les noms ne permettent pas toujours d’identifier clairement le  

contenu  de  ces  ateliers,  et  dont  les  items entrent  en  redondance avec  la  question  qui  suit  sur  les 

thématiques à privilégier en ETP.

Par ailleurs, il nous a semblé que d’autres questions auraient pu être ajoutées à ce questionnaire. Dans 

la mesure où nous cherchons à mettre en lumière la vulnérabilité psychosociale des patients, il aurait été 
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intéressant de demander si ces derniers considèrent être isolé socialement. D’autre part, il  aurait été 

pertinent de savoir si les patients seraient intéressés pour participer à l’un de ces programmes, après leur 

avoir présenté.

Aussi, il est à noter que la présence de l’administrateur du questionnaire lors de la passation, bien qu’elle  

soit nécessaire au regard de la difficulté de nombreux patients à répondre à celui-ci, peut être considérée 

comme un facteur influençant les choix de réponses, notamment sur les questions abordant les troubles 

intimes, familiaux et psychosociaux.

Enfin, nous pourrions nous questionner quant au choix de ne pas avoir sélectionné les patients identifiés 

comme vulnérables, lors d’une précédente consultation avec l’infirmière chargée de faire passer l’outil de 

dépistage de la vulnérabilité. En effet, le fait d’avoir recruté des patients « tout-venants » n’a pas permis 

de cibler la population de patients vulnérables sur laquelle se penche notre étude.

      3. Limites temporelles et logistiques (questionnaires patients et professionnels)

Pour terminer, l’étude présente plusieurs limites temporelles et logistiques ayant impacté la collecte et 

l’analyse  des  données.  D’une  part,  la  diffusion  des  questionnaires  s’est  heurtée  à  un  déséquilibre 

important entre les deux groupes cibles, avec un nombre de patients répondants nettement inférieur à 

celui des professionnels. D’autre part, le recrutement des professionnels s’est révélé inégal. En effet, 

certaines professions étaient sur-représentées tandis que d’autres étaient sous-représentées, ce qui a pu 

créer un biais d’interprétation. Ces inégalités entre les groupes pour un même questionnaire, retrouvées 

dans une large proportion de questions, a potentiellement rendu les comparaisons moins robustes.

Par ailleurs, des difficultés d’accès aux données ont été rencontrées, notamment concernant la liste des 

programmes d’ETP auprès des ARS, qui n’ont pas toujours été accessibles, malgré plusieurs relances, 

limitant ainsi la portée de notre analyse documentaire.
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CONCLUSION

A travers ce travail  de recherche, nous avons souhaité savoir si les programmes d’ETP actuellement 

existants en Occitanie étaient en capacité de répondre aux besoins spécifiques des patients atteints d’un 

cancer des VADS et présentant une vulnérabilité médico-psycho-sociale. Ainsi, les lectures sur lesquelles 

nous nous sommes appuyées nous ont conduit à formuler notre hypothèse de départ selon laquelle les 

programmes ne répondraient  pas entièrement  aux spécificités  propres à  ce type de patients  et  aux 

réalités médicales et psychosociales auxquelles ils sont confrontés. L’analyse croisée des résultats aux 

questionnaires et des données de l’offre existante sur le terrain a permis de confirmer cette hypothèse en 

mettant en évidence les manquements des programmes d’Education Thérapeutique du Patient  de la 

région Occitanie. Elle nous a permis d’observer que ces carences ne tiennent pas tant au contenu des 

programmes qu’aux difficultés rencontrées par les patients pour s’approprier  l’ETP et  y accéder.  Par 

ailleurs, nous avons pu observer que ces difficultés n’étaient pas expérimentées de la même manière 

suivant le profil des patients, pour lesquels des facteurs sociodémographiques, comme l’âge, le genre, la 

catégorie socio-professionnelle, entrent en jeu et influencent leur rapport à l’ETP. 

Ces constats sont venus appuyer la nécessité d’adapter les modalités d’entrée vers l’ETP et d’en garantir 

une certaine souplesse dans leur mise en œuvre. Ainsi, ils nous ont amené à élaborer quatre pistes 

d’actions concrètes, à savoir : l’instauration d’un dispositif de découverte de l’ETP, le renforcement de la 

communication sur l’ETP auprès des professionnels de santé libéraux, le développement d’un module 

transversal d’écoute active, ainsi que la diffusion d’un support informatif à destination des patients.

Néanmoins,  cette  étude  a  révélé  un  certain  nombre  de  limites  méthodologiques  qu’il  convient  de 

souligner et qui ont pu créer des biais dans notre analyse, notamment concernant l’enquête auprès des 

patients. Ces limites portent principalement sur la modalité de recrutement des patients avec l’exclusion 

d’office de certains d’entre eux, mais aussi la durée du questionnaire patient et les lacunes relevées dans  

ce dernier, la présence de l’administrateur durant la passation et l’écart du nombre de sujets entre les 

professionnels et les patients.

Ainsi, différentes pistes d’ouverture de ce mémoire pourraient être explorées au regard des constats que 

nous avons pu faire sur les résultats, ainsi que des limites que nous avons soulevées précédemment. 
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Dans un premier temps, il serait intéressant d’élargir cette étude en diffusant les questionnaires à une 

cohorte plus grande de patients mais aussi de professionnels. Cela nous permettrait d’effectuer d’autres 

tests plus robustes et d’augmenter la puissance statistique de l’analyse avec des résultats dont les seuils 

de significativité pourraient être atteints. Dans un second temps, et dans le cas d’une nouvelle étude,  il 

pourrait être intéressant de faire le lien entre les réponses des patients à ces questionnaires et celles de 

l’outil évaluant leur degré de vulnérabilité (cf. outil de dépistage du projet VulCanO). Cela permettrait par 

la même occasion de mettre en commun les différents groupes de travail au sein de VulCanO. Nous 

suggérons également  le développement  du document informatif  pour lequel  nous avons soumis une 

première maquette. Il s’agirait de le formaliser de manière plus succincte et “accrocheuse", afin qu’il soit  

adapté  et  puisse être  compris  par  un public  de patients  vulnérables.  Aussi,  dans  la  mesure  où les  

propositions de module, dispositif  et document informatif  présentés au terme de cette étude seraient 

validées par un comité dédié, il semblerait pertinent d’en faire une évaluation quant à leur portée et leur 

efficience sur le terrain. Enfin, il nous apparaît ici important d’ouvrir une réflexion autour de la question de 

la sensibilisation de l’ensemble des professionnels à l’ETP, et notamment à ceux exerçant en libéral, qui 

jouent un rôle charnière dans le parcours post-hospitalier des patients. 

Directrice du mémoire :
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Annexe   1 (A1)   : AFSOS Association Francophone pour les Soins Oncologiques de Support : Le parcours 

de soins en cancérologie (s., d.) 

Annexe 2 (A2) : Appel à Projet (AGIR-SP23-039), Parcours VULCANO, CHU de Toulouse

Extrait 1 - 

«  Dans ce contexte, repérer et anticiper les besoins spécifiques des profils de vulnérabilité des patients 

ainsi  que la  structuration de parcours  de soins qui  leur  sont  dédiés sont  primordiaux et  s’inscrivent  

parfaitement dans l’Axe 2 de la stratégie décennale de lutte contre les cancers 2021-2030. » 

Extrait 2 - 

«  L’objectif général du parcours VULCANO (VULnérabilité dans le CANcer en Occitanie) est de limiter 

les séquelles et améliorer la qualité de vie des patients pris en charge pour un cancer des VADS, en 

structurant un réseau régional ville/hôpital/ville à partir d’un territoire pilote, capable de repérer les profils 

de vulnérabilité et d’adapter le parcours de soins à ces profils en utilisant l’éducation thérapeutique et les 

formations des acteurs des soins. » 
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Annexe 3 (A3) : Recensement des 24 programmes d’Education Thérapeutique Patient des cancers ORL 

et/ou des VADS en France (novembre 2024)

RÉGION VILLE et STRUCTURE NOM DU PROGRAMME

Occitanie Toulouse (Oncopole) Garder l’O à la bouche

Occitanie
Toulouse (Hôtel Dieu St-
Jacques)

Personnes avec une atteinte du carrefour aéro-digestif 
(cancer, AVC, maladie neurodégénérative)

Occitanie Toulouse (Hôpital Larrey)
Laryngectomie - Prévention des complications 
secondaires aux troubles de la déglutition

Occitanie Montpellier (CHU) Patient laryngectomisé et trachéotomisé

Occitanie Montpellier (IRCM) PECTORAL : radiothérapie ORL

Pays de la Loire Angers (CHU)
PETAL : Programme d’Education Thérapeutique pour 
l’amélioration de la qualité de vie des Aidants et des 
patients laryngectomisés 

Pays de la Loire Angers (CHU) Bien vivre avec ma trachéotomie

Pays de la Loire
Maubreuil (CH de 
Réadaptation)

Education Thérapeutique du Patient avec 
Laryngectomie totale

Pays de la Loire
Le Grand Lucé (Centre 
Médical Georges Coulon)

Education à l’autonomie dans les soins sur le plan 
nutritionnel, respiratoire et de la communication des 
patients, avec ou sans trachéo(s)tomie atteints d’un 
cancer des voies aéro-digestives 

Provence-Alpes- 
Côte-d’Azur

Marseille (CHU de la 
Conception)

Education Thérapeutique des patients atteints d’un 
cancer ORL et des voies aéro-digestives supérieures 
(VADS) nécessitant une trachéotomie ou une 
trachéostomie

Nouvelle-
Aquitaine

Bordeaux (CHU de 
Bordeaux, Groupe 
Hospitalier Pellegrin)

Prophylaxie fluorée des patients bénéficiant d'une 
radiothérapie des voies aéro-digestives supérieures 
(VADS)

Ile-de-France
Paris (Hôpital Bichat, AP-
HP Nord Université Paris 
Cité) 

PETAL 2 : Programme d'Éducation Thérapeutique pour 
l'amélioration de la qualité de vie des Aidants et des 
patients Laryngectomisés après le diagnostic d’un 
cancer des VADS, soit un carcinome épidermoïde du 
larynx 

Ile-de-France

Paris (Hôpital Debré, AP-
HP Nord Université Paris 
Cité)

Trash&Autonomie : Programme d'Éducation 
Thérapeutique à l’intention des enfants trachéotomie et 
de leurs aidants

Ile-de-France
Paris (Hôpital Necker, AP-
HP Centre Université 

Education Thérapeutique des parents à la prise en 
charge à domicile d’un enfant trachéotomisé 

77



Paris Cité / CRMR des 
malformations ORL  rares 
- MALO) 

Ile-de-France Villejuif (Institut Roussy)
PETAL 2 : Amélioration de la qualité de vie des Aidants 
et des patients Laryngectomisés 

Ile-de-France
Margency (Croix-Rouge, 
Hôpital d’enfants de 
Margency)

Changement de canule du patient trachéotomisé 

Ile-de-France
Garches (Hôpital 
Poincaré, AP-HP 
Université Paris Saclay) 

Formation des familles à la ventilation à domicile / 
aspiration endotrachéale et changement de canule, 
ventilation invasive et ventilation non-invasive 

Ile-de-France
Bullion (Hôpital de 
Pédiatrie et Rééducation 
de Bullion)

Programme d'Éducation Thérapeutique à destination 
des enfants/adolescents porteurs de trachéotomie et de 
leurs aidants 

Normandie Caen (CHU)
PETAL 2 : Programme d'Éducation Thérapeutique 
visant à l'amélioration de la qualité de vie des Aidants 
et des patients opérés par Laryngectomie totale 

Normandie Rouen (CHU)
PETAL : Programme d'Éducation Thérapeutique visant 
à l'amélioration de la qualité de vie des Aidants et des 
patients Laryngectomisés

Centre Val-de-
Loire

Tours (CHRU)
PETAL : Programme d'Éducation Thérapeutique visant 
à l'amélioration de la qualité de vie des Aidants et des 
patients opérés par Laryngectomie totale 

Centre Val-de-
Loire

Saint-Doulchard (Hôpital 
Privé Guillaume de 
Varye) 

Programme d’Education Thérapeutique des patients 
traités par radiochimiothérapie concomitante pour un 
cancer ORL 

Auvergne-
Rhône-
Alpes

Valence (Centre 
Hospitalier de Valence)

Autonomisation globale du patient atteint d’un cancer 
des voies aéro-digestives supérieures et de leurs 
aidants

Grand Est
Strasbourg (Hôpitaux 
Universitaires 
Strasbourg) 

PETAL : Amélioration de la qualité de vie des Aidants et 
des patients Laryngectomisés
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Annexe    4  (A4)   : Tableau  de  report de  la  liste  des  questions  du  questionnaire  à  destination  des 

professionnels de santé prenant en charge les patients avec un cancer des VADS

Liste des questions Type de variable

Questions sur le profil général des répondants

(Q1) Quelle est votre profession ? Qualitative nominale

(Q2) Depuis combien de temps exercez-vous à ce poste ? Qualitative ordinale

(Q3) Dans quelle structure travaillez-vous ? Qualitative nominale

(Q4) Dans quel département exercez-vous ? Qualitative nominale

(Q5) Avec quels professionnels avez-vous l’habitude de collaborer dans le 

cadre de votre travail ?
Qualitative nominale

(Q6) Au cours des 12 derniers mois, combien de patients concernés par un 

cancer des VADS avez-vous pris en soin ?
Qualitative ordinale

Questions ciblées sur les patients en terme de besoins

(Q7) Avez-vous repéré des problématiques et/ou des besoins récurrents chez 

les patients impactés par un cancer des VADS ?
Qualitative nominale

(Q12) Parmi les 15 thèmes suivants, quels sont ceux qui mériteraient d’être 

abordés avec les patients atteints de cancers des VADS selon vous ?
Qualitative nominale

(Q30) Selon vous, quels pourraient être les freins à la participation des 

patients à un programme d’ETP ?
Qualitative nominale

(Q31) Quelle(s) serait(aient) la(les) solution(s) pour pallier les éventuelles 

difficultés liées au déplacement ?
Qualitative nominale

Questions sur le lien des professionnels à l’ETP

(Q8) Connaissez-vous l’ETP ? Qualitative nominale

(Q9) Êtes-vous formés à l’ETP ? Qualitative nominale

(Q10) Si oui, quelle formation avez-vous suivie ? Qualitative nominale

(Q11) Exercez-vous actuellement dans le cadre d’un programme ? Qualitative nominale

(Q32) Souhaiteriez-vous vous investir dans un programme d'ETP dédié aux 

patients atteints d'un cancer des VADS au plus près de votre lieu d'exercice ?
Qualitative nominale

Questions ciblées sur les modalités des ateliers ETP

Pourriez-vous préciser les modalités qui vous paraissent les plus adaptées 

pour les thèmes suivants : 
Qualitative nominale
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• (Q13) alimentation et déglutition 

• (Q14) problèmes de cicatrisation

• (Q15) problématiques de salivation

• (Q16) rééducation de la voix

• (Q17) douleur

• (Q18) traitements 

• (Q19) modification de l’image corporelle et estime de soi

• (Q20) gestion des émotions

• (Q21) vie familiale

• (Q22) vie professionnelle

• (Q23) activité physique

• (Q24) vie intime et sexuelle

• (Q25) compréhension de la maladie et de l’environnement médical

• (Q26) accès aux droits et gestion administrative

• (Q27) déplacements et voyages

(Q28) Pensez-vous que les proches aidants devraient participer aux ateliers 

ETP ?
Qualitative nominale

(Q29) Si oui, merci de préciser le type d’ateliers qui vous paraît le plus adapté 

?
Qualitative nominale
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Annexe   5 (A5)   : Tableau de report de la liste des questions du questionnaire à destination des patients 

suivis pour un cancer des VADS

Liste des questions Type de variable

Informations personnelles

(Q1) Dans quelle tranche d’âge êtes-vous ?  Qualitative ordinale

(Q2) Quel est votre genre/sexe ? Qualitative nominale

(Q3) Quel est votre département d’habitation ? Qualitative nominale

(Q4) Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ? Qualitative nominale

Informations sur la maladie

(Q5) Quelle est votre situation actuelle par rapport au cancer ? Qualitative nominale

(Q6) En  quelle année avez-vous commencé à être suivi pour un cancer des 

VADS ? 
Quantitative discrète

(Q7) Quelle est la localisation initiale de votre cancer ?  Qualitative nominale

(Q8) Quel est votre département de suivi ? Qualitative nominale

(Q9) Quels sont les traitements que vous avez reçus ?  Qualitative nominale

(Q10) Quels sont les professionnels que vous avez rencontrés durant votre 

parcours de soin (liste de médicaux, paramédicaux, métiers du soin et/ou de 

l’accompagnement de la personne) ?

Qualitative nominale

Informations sur les traitements pendant la phase des traitements

(Q11) Quels sont les effets secondaires dont vous avez souffert ? Qualitative nominale

(Q12) Avez-vous consulté un professionnel de santé pour ces effets ?  Qualitative nominale 

(Q13) Si oui, quels sont les professionnels que vous avez consultés pour ces 

effets (liste de médicaux, paramédicaux, métiers du soin et/ou de 

l’accompagnement de la personne) ? 

Qualitative nominale

Informations sur les traitements à l’heure actuelle

(Q14) Quels sont les troubles fonctionnels, psychologiques, sociaux ou 

autres dont vous souffrez, en lien avec la pathologie et/ou les traitements 

(difficultés et/ou impossibilités fonctionnelles, douleurs, pertes des sens, 

conséquences psychiques et/ou physiques) ?

Qualitative nominale

Informations sur la vie professionnelle

(Q15) Aviez-vous une activité professionnelle avant le diagnostic ? Qualitative nominale
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(Q16) Si oui votre activité était-elle à temps plein ou partiel ? Qualitative nominale 

(Q17) Avez-vous repris une activité professionnelle depuis le traitement ? Qualitative nominale

Informations sur la vie familiale, sociale et personnelle

(Q18) Avant le diagnostic de cancer vous viviez (seul, en colocation/hébergé 

par un tiers, avec un ou plusieurs membres de votre famille) ?
Qualitative nominale

(Q19) Depuis que vous avez été soigné, vous vivez (seul, en 

colocation/hébergé par un tiers, avec un ou plusieurs membres de votre 

famille) ?

Qualitative nominale

(Q20) Rencontrez-vous d’autres problèmes d’ordre personnel, familial et/ou 

social en dehors de la maladie ? 

Qualitative nominale 
binaire

Informations reçues sur la maladie

(Q21) Avez-vous eu toutes les informations, toutes les réponses à vos 

questions durant votre parcours de soin ? 
Qualitative nominale

Education Thérapeutique du Patient 

(Q22) Connaissez-vous l'Éducation Thérapeutique du Patient ?  Qualitative nominale

(Q23) Avez-vous déjà bénéficié d’un programme d’ETP ?
Qualitative nominale 
binaire

(Q24) Si oui dans quelle ville ?
Qualitative nominale 
ouverte

(Q25) Si oui quel programme ? 
Qualitative nominale 
ouverte

(Q26) Parmi la liste des ateliers ci-dessous, lesquels vous semblent 

intéressants (liste d’ateliers existants dans des programmes) ?
Qualitative nominale

(Q27) Avez-vous des suggestions d’ateliers à proposer ?
Qualitative nominale 
(question ouverte)

(Q28) Si vous suiviez un programme d’ETP, quels seraient selon vous les 

sujets à aborder ?
Qualitative nominale

(Q29) Pour bénéficier de ces ateliers, que préféreriez-vous (individuels, en 

groupe, les deux selon les thématiques, pas d’avis) ? 
Qualitative nominale

(Q30) Pensez-vous que les proches aidants doivent/devraient participer à 

certains ateliers ?
Qualitative nominale

(Q31) Si oui, quels types d’ateliers vous semblent le plus adaptés ? Qualitative nominale

(Q32) Quelle est/serait selon vous la durée idéale d’un atelier d’ETP ? Qualitative ordinale
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(Q33) Saviez-vous que les ateliers peuvent être proposés en présentiel et/ou 

à distance au moyen de la visioconférence ?
Qualitative nominale

(Q34) Quel serait le plus pratique pour vous ? Qualitative nominale

(Q35) Pour vous, quels seraient le ou les lieux adaptés pour participer aux 

ateliers d’un programme d’ETP ?
Qualitative nominale

(Q36) Êtes-vous équipés d’un outil informatique ? Qualitative nominale

(Q37) Vous sentez-vous à l’aise avec l'utilisation de l’informatique ? Qualitative ordinale

(Q38) Pouvez-vous vous déplacer facilement en dehors de chez vous ? Qualitative nominale

(Q39) A l’heure actuelle, l’assurance maladie ne rembourse pas les 

déplacements de transport des patients qui participent aux ateliers d’ETP, 

est-ce que cela serait un frein pour votre participation aux ateliers ?

Qualitative ordinale

(Q40) Seriez-vous intéressé de connaître les résultats de cette enquête ?
Qualitative nominale 
binaire

Annexe   6 (A6)   : Graphique de la répartition des répondants selon leur ancienneté professionnelle (en %)
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Annexe 7 (A7) : Graphique de la répartition des répondants selon leur lieu d’exercice (en %)

Annexe 8 (A8) : Graphique de la répartition des répondants selon le nombre de patients avec un cancer  
des VADS pris en charge par an (en %)
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Annexe    9     (A  9  )   : Tableau  récapitulatif  de  la  répartition  des  thématiques  (regroupées  en  domaines 

d’intervention) à privilégier avec les patients en fonction des années d’expérience des professionnels (en 

%)

Annexe 10 (A10) :   Tableau récapitulatif  de la répartition des thématiques (regroupées en domaines 

d’intervention) à privilégier avec les patients selon les professionnels (en %)
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Annexe 11 (A11) :  Graphiques de la perception des freins concernant la participation des patients aux 

programmes d’ETP selon les professionnels (en %)
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Annexe 12 (A12) : Graphiques de la répartition des répondants selon les solutions proposées pour faire 

face aux freins (en %)
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Annexe 13 (A13) : Graphique de la proportion de répondants connaissant l’ETP (en %)

Annexe 14 (A14) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels connaissant l’ETP (en %)

Annexe 15 (A15) : Tableaux de contingence de la répartition des lieux d’exercice des professionnels 

connaissant l’ETP (en %)
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Annexe 16 (A16) : Graphique de la proportion de répondants formés à l’ETP (en %)

Annexe 17 (A17) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels formés à l’ETP (en %)

Annexe 18 (A18) :  Tableau de contingence de la répartition des lieux d’exercice des professionnels 

formés à l’ETP (en %)
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Annexe 19 (A19) : Graphique de la proportion de répondants exerçant actuellement dans un programme 

d’ETP (en %)

Annexe 20 (A20) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels exerçant actuellement 

dans un programme (en %)

Annexe 21 (A21) :  Tableau de contingence de la répartition des lieux d’exercice des professionnels 

exerçant dans un programme d’ETP (en %)

90



Annexe  22  (A22) :  Graphique  de  la  proportion  des  professionnels  à  souhaiter  s’investir  dans  un 

programme sur les cancers des VADS (en %)

Annexe 23 (A23) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels souhaitant s’investir dans 
un programme dédié (en %)

Annexe 24 (A24) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels souhaitant s’investir dans 
un programme portant sur les cancers des VADS en fonction du nombre de patients en cancérologie ORL 
suivis par an (en %)
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Annexe 25 (A25) : Tableau de contingence de la répartition des professionnels souhaitant s’investir dans 

un programme portant sur les cancers des VADS en fonction de l'obtention d’une formation (en %)

Annexe 26 (A26) : Graphique de la répartition des répondants selon leur âge (en %)

Annexe 27 (A27) : Graphique de la répartition des répondants selon leur catégorie socio-professionnelle 

(en %)
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Annexe 28 (A28) : Graphique de la répartition des répondants selon la localisation initiale de leur cancer 

(en %)

Annexe 29 (A29) : Graphique de la répartition des répondants selon le(s) traitement(s) reçu(s (en %)

Annexe 30 (A30) : Graphique de la répartition des troubles actuels déclarés par les patients (en %)
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Annexe 31 (A31) :  Graphique  de  la  situation  familiale  des  patients  avant  le  diagnostic  et  après  le 

traitement (en%)

Annexe 32 (A32) : Graphique de la répartition des patients selon l’existence de problèmes personnels, 

familiaux ou sociaux (en%)
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Annexe 33 (A33) :  Graphique de l’impact  selon les  patients  du non-remboursement  des trajets  sur 

l’accès aux programmes d’ETP (en %)

Annexe 34 (A34) : Graphique de la répartition des patients selon leur capacité à se déplacer facilement 

en dehors de leur domicile (en %)
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Annexe 35 (A35) : Graphique de la répartition des patients selon leur connaissance de l’ETP (en%)

Annexe 36 (A36) : Tableau de contingence de la répartition des patients selon leur connaissance de 

l’ETP en fonction de leur âge (en%)

Annexe 37 (A37) : Tableau de contingence de la répartition des patients selon leur connaissance de 

l’ETP en fonction de leur genre (en%)
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Annexe 38 (A38) : Tableau de contingence de la répartition des patients selon leur connaissance de 

l’ETP en fonction de leur CSP (en%)

Annexe  39  (A39) :  Tableau  de  contingence  de  la  répartition  des  patients  selon  leur  participation 

antérieure à un programme d’ETP en fonction de leur CSP (en%)

Annexe  40  (A40) :  Tableau  de  contingence  de  la  répartition  des  patients  selon  leur  participation 

antérieure à un programme d’ETP en fonction de leur situation personnelle (en%)
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Annexe 41 (A41) : Graphique de la répartition des ateliers au sein des programmes d’ETP souhaités par 

les patients (en %)

Annexe 42 (A42) : Tableau récapitulatif de la répartition des choix d’ateliers souhaités par les patients en 

fonction de leur localisation tumorale (en %) 
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Annexe 43 (A43) : Graphique de la répartition des formats d’ateliers aux programmes d’ETP préférés par 

les patients (en%)

Annexe 44 (A44)     : Tableau de contingence des formats d’ateliers aux programmes d’ETP préférés par 

les patients déclarant des problèmes personnels (en%)

Annexe 45 (A45) :  Graphique de la répartition des modalités d’ateliers des programmes d’ETP préférés 

par les patients (en%)
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Annexe 46 (A46)     : Tableau de contingence des modalités d’ateliers des programmes d’ETP préférés par 

les patients selon leur âge (en%)

Annexe 47 (A47)     : Tableau de contingence des modalités d’ateliers des programmes d’ETP préférés par 

les patients en fonction de leur situation personnelle (en%)

Annexe 48 (A48)     : Tableau de contingence des modalités d’ateliers des programmes d’ETP préférés par 

les patients en fonction de leur autonomie de déplacement (en%)
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Annexe 49 (A49) : Tableau de contingence des modalités d’ateliers des programmes d’ETP préférés par 

les patients en fonction de l’impact déclaré sur le non défraiement des trajets (en%)

Annexe  50  (A50) :  Graphique  de  la  répartition  des  patients  selon  leur  souhait  de  voir  les  aidants 

participer aux ateliers (en%)

Annexe 51 (A51) :  Graphique de la répartition des patients selon leur préférence du lieu de déroulement 

des programmes (en%)
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Annexe 52 (A52)     :   Tableau de contingence du choix du lieu de déroulement du programme par les 

patients en fonction de l’existence de problèmes personnels (en%)

Annexe 53 (A53) :  Tableau de contingence du choix du lieu de déroulement du programme par les 

patients en fonction de l’impact déclaré sur le non défraiement des trajets (en%) 
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Annexe 54 (A54) : Détail des thématiques abordées dans les programmes d’ETP sur les cancers ORL 

et/ou des VADS actuellement disponibles en Occitanie

L’O à la bouche (31)

(1) le confort buccal, la gestion de la salive et la déglutition [F]

(2) l’alimentation et les adaptations alimentaires [F]

(3) la gestion et prévention des fausses routes [S]

(4) le relationnel et la gestion des émotions [P]

(5) l’activité physique [F]

Laryngectomie - prévention 
des complications 
secondaires aux troubles de 
la déglutition (31)

(1) l’anatomie, les mécanismes physiopatho de la déglutition [F]

(2) l’alimentation et les adaptations alimentaires [F]

(3) la posture et l’environnement du repas [F]

(4) la gestion et prévention de fausses routes [S]

(5) la surveillance de l’état de santé et des complications possibles [T]

Programme pour personnes 
avec atteinte du carrefour 
aéro-digestif (31)

(1) la communication [F]

(2) les troubles, le traitement et la rééducation [F]

(3) les stratégies d’adaptation [F]

(4) les repas et le positionnement [F]

(5) le parcours de soins et les ressources [R]

(6) les alertes et les ressources [R]

Patient laryngectomisé et 
trachéotomisé (34)

(1) la familiarisation avec le matériel [T]

(2) la confiance et la dextérité face au matériel [T]

(3a) la réalisation d’autosoins [T]

(3b) l’appropriation de son image corporelle [P]

Programme radiothérapie 
ORL : PECTORAL (34)

(1) comprendre la maladie, les traitements et les effets secondaires [F]

(2) la gestion des effets secondaires au quotidien [S]

(3) application des conduites de prévention, limitation des risques [S]

(4a) la gestion des changements quotidiens [F]

(4b) l’implication de l’entourage [R]

(5) gestion du parcours de soin, sollicitation de ressources dispo [R]

(6) la modification de ses consommations addictives [P]

(7) l’image de soi et sa perturbation [P]
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Annexe 55 (A55)     : Modalités pédagogiques des programmes d’ETP sur les cancers ORL et/ou des 

VADS actuellement disponibles en Occitanie

Format Nombre Durée ateliers

L’O à la bouche (31) Présentiel En groupe 2 à 3h

Laryngectomie - prévention des 
complications secondaires aux 
troubles de la déglutition (31)

Présentiel En groupe 1 à 2h

Programme pour personnes avec 
atteinte du carrefour aéro-digestif (31)

Présentiel En groupe non renseigné

Patient laryngectomisé et 
trachéotomisé (34)

Présentiel En individuel 30 mn à 1h

Programme radiothérapie ORL : 
PECTORAL (34)

Présentiel En individuel 45 mn à 1h

Annexe 56 (A56)     :  Accessibilité et  inclusion des programmes d’ETP sur  les cancers ORL et/ou des 

VADS actuellement disponibles en Occitanie

Lieu de déroulement Inclusion des aidants

L’O à la bouche (31) IUCT Oncopole aidants non inclus

Laryngectomie - prévention des 
complications secondaires aux 
troubles de la déglutition (31)

CH Larrey aidants si souhaité

Programme pour personnes avec 
atteinte du carrefour aéro-digestif (31)

CHU Toulouse aidants si souhaité

Patient laryngectomisé et 
trachéotomisé (34)

CHU Montpellier aidants si souhaité

Programme radiothérapie ORL : 
PECTORAL (34)

ICM ou cabinet de 

proximité (pro de relai)
aidants si souhaité
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Annexe   57 (A57)      :  Proposition d’une fiche informative à destination des patients sur les programmes 

d’ETP en cancérologie ORL 
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La  place  des  programmes  d’ETP  dans  le  parcours  de  soins  des 

patients en cancérologie des voies aéro-digestives supérieures : une 

proposition  d’adaptation  des  programmes dans  le  cadre  du  projet 

VulCanO (2024-2026)

Elise MATHE

Occupant la 5e place des cancers les plus fréquents dans le monde, les cancers des 
voies  aéro-digestives  supérieures  (VADS) représentent  à  l’heure  actuelle  un  enjeu 
majeur en santé publique. Aux lourdes séquelles fonctionnelles s’ajoutent une grande 
vulnérabilité psycho-sociale des patients concernés. C’est dans ce contexte et avec la 
volonté d’un accompagnement spécifique de ces patients qu’est né le projet VulCanO 
(2024-2026). Fruit d’une réflexion de longue date du Pr Woisard et de ses équipes du 
CHU de Toulouse et de l’Oncopole sur la  région Occitanie, il  poursuit comme objectif 
l’amélioration de la qualité  de vie des patients à travers la personnalisation de leur 
parcours  de  soins,  notamment  via  les  programmes  d’Éducation  Thérapeutique  du 
Patient  (ETP).  Néanmoins,  il  est  apparu  que  ces  programmes  semblaient  ne pas 
répondre pleinement aux  attentes  et  aux  besoins  spécifiques  de  ces  patients, 
constituant ainsi le point de départ de notre travail. 

S’inscrivant dans une volonté de mieux comprendre les besoins des patients ainsi que 
d’évaluer les dispositifs d’ETP existants sur le terrain, trois sous-hypothèses ont permis 
de  structurer  notre  étude :  une  enquête  de  terrain  au  moyen  de  questionnaires 
permettra de rendre compte de ces besoins ; un regard sur les programmes actuels en 
Occitanie mettra en exergue la diversité des vulnérabilités ; la proposition d’un module 
transversal pourra offrir des perspectives concrètes à cette étude. 

Ainsi, les questionnaires, élaborés par les membres du groupe de travail ETP du projet, 
ont permis de confirmer l’hétérogénéité des besoins des patients et leurs attentes, tant 
sur les contenus des programmes que dans leurs modalités de mise en œuvre. Par 
ailleurs,  l’analyse  des  programmes  a  mis  en  lumière  les  limites  d’accessibilité,  de 
personnalisation  et  de  visibilité  de  ces  derniers  sur  le  terrain.  En  réponse  à  ces 
observations,  la  proposition  d’un  module  transversal  d’écoute  active,  mais  aussi 
d’autres initiatives envisageables comme la mise en place d’un dispositif de découverte 
de l’ETP ou l’élaboration d’un document informatif sur les programmes de la région ont 
pu être validées par les membres du groupe de travail. 

L’adhésion  des  porteurs  du  projet  sur  ces  propositions  ouvre  ainsi  notre  travail  de 
mémoire à de nouvelles perspectives. Ces perspectives s’inscrivent également dans le 
dépassement des limites relevées au cours de cette étude, à savoir, la nécessité de 
mener des enquêtes sur une plus grande cohorte mais aussi celle de mieux articuler les 
résultats avec les profils de vulnérabilité des patients, évalués au cours des entretiens 
de dépistage de la vulnérabilité en amont.  

Mots-clefs  : cancérologie  des voies  aéro-digestives,  Education  Thérapeutique  du 
Patient, parcours de soins, vulnérabilité psychosociale 
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The place of Patient Therapeutic Education programmes in the care 

pathway for patients with upper aerodigestive tract cancer: a proposal 

for adapting programmes as part of the VulCanO project (2024-2026)

Elise MATHE

Upper aerodigestive tract (ADT) cancer is the 5th most common cancer in the world, 
and is currently a major public health issue. In addition to the serious functional after-
effects, the patients concerned are extremely vulnerable in psycho-social terms. The 
VulCanO project (2024-2026) was born out of this context and the desire to provide 
specific support for these patients. The brainchild of Professor Woisard and his teams at 
Toulouse  University  Hospital  and  the  Oncopole  in  the  Occitanie  region,  it  aims  to 
improve patients' quality of life by personalising their care pathway, in particular through 
Patient Therapeutic Education (PTE) programmes. However, it became apparent that 
these programmes did  not  fully  meet  the  expectations  and specific  needs of  these 
patients, which was the starting point for our work.

As part of our desire to gain a better understanding of patients' needs and to evaluate 
existing  PTE programmes  in  the  field,  our  study  is  structured  around  three  sub-
hypotheses: a field survey using questionnaires will provide an account of these needs; 
a  look  at  current  programmes  in  the  Occitanie  region  will  highlight  the  diversity  of 
vulnerabilities;  and the  proposal  of  a  cross-disciplinary  module  could  offer  concrete 
prospects for this study.

The  questionnaires  drawn up  by  the  members  of  the  project's  PTE working  group 
confirmed the heterogeneous nature of patients' needs and expectations, both in terms 
of  the  content  of  the  programmes and the  way in  which  they  are  implemented.  In 
addition,  the  analysis  of  the  programmes  highlighted  their  limited  accessibility, 
personalisation  and  visibility  in  the  field.  In  response  to  these  observations,  the 
members of  the working group were able to validate the proposal  for  a  transversal 
active listening module, as well as other possible initiatives such as the introduction of 
an  PTE discovery scheme or the drafting of an information document on the region's 
programmes.

The project  sponsors'  support  for  these proposals  opens up new prospects  for  our 
dissertation. These prospects also involve overcoming the limitations identified during 
the course of this study, namely the need to carry out surveys on a larger cohort, and 
also  the  need  to  link  the  results  more  closely  with  patients'  vulnerability  profiles, 
assessed during upstream vulnerability screening interviews.

  

Keywords: aerodigestive tract oncology, Patient Therapeutic Education, care pathway, 
psychosocial vulnerability
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