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I. Introduction 

1. La cirrhose 

 

A. Epidémiologie 

 

La cirrhose est une maladie chronique du foie touchant environ 500 000 personnes en 

France1. Chaque année, on compte entre 150 et 200 nouveaux patients diagnostiqués par million 

d’habitants2. Sa prévalence est sous-estimée car étant une maladie au départ silencieux, de 

nombreux patients sont atteints sans même le savoir. Une étude réalisée en 20123 et comptant 

944 patients retrouve une prédominance masculine pour cette pathologie avec un sexe ratio H/F 

de 2,5/1. En France, la cirrhose est la 5ème cause de mortalité4 avec environ 16 000 décès par 

an1.  

B. Physiopathologie 

 

La cirrhose est la conséquence ultime d’une agression chronique des cellules du foie 

appelées hépatocytes. Cette agression mène au remaniement des tissus hépatiques et à 

l’apparition d’un tissu cicatriciel, c’est alors que la fibrose hépatique débute. Un phénomène de 

compensation se met en place pour palier à la destruction des hépatocytes : les hépatocytes 

restants se renouvèlent, formant des nodules de régénération. Cependant, ces hépatocytes 

régénérés ne possèdent pas une structure physiologique et perdent leurs connexions vasculaires 

et biliaires5. 

La cirrhose est le stade terminal de la fibrose hépatique. Au stade cirrhose, la fibrose est 

diffuse, l’architecture du foie est totalement détruite et on observe une disparition de l’espace 

porte car le tissu cicatriciel et les nodules de régénération occupent tout cet espace. La 

vascularisation du foie est modifiée et les échanges entre le système vasculaire et les 

hépatocytes sont diminués. 

i. Insuffisance hépatocellulaire 

La première conséquence de la cirrhose est une insuffisance hépatocellulaire, en raison 

de la nécrose massive des hépatocytes. Les trois fonctions hépatocytaires sont impactées6. 

Le premier rôle des hépatocytes est de synthétiser les protéines sanguines et notamment 

l’albumine. L’albumine est une protéine retrouvée dans le sang et les tissus. Son rôle principal 

est le transport de certaines substances (vitamines, hormones, enzymes…) entre ces deux 

milieux. Elle régule également la pression oncotique en attirant l’eau dans le sang, permettant 

de maintenir le volume sanguin7.  Les hépatocytes synthétisent également les différents facteurs 

de coagulation.  

En cas d’insuffisance hépatocellulaire, la synthèse protéique est diminuée. 

L’hypoalbuminémie modifie les échanges entre le sang et les tissus et est responsable d’une 

chute de la pression oncotique, se manifestant par l’apparition d’œdèmes par fuite d’eau dans 

les tissus. Le déficit en facteurs de coagulation entraîne des troubles de la coagulation pouvant 

mener à des hémorragies. Le dosage du facteur V est le plus spécifique pour refléter l’état du 

foie car il n’est pas vitamine K dépendant.  
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Le second rôle des hépatocytes est de dégrader certaines substances toxiques pour 

l’organisme en produits non toxiques éliminés dans les selles ou les urines. Parmi ces 

substances toxiques, figurent notamment l’ammoniac ou encore les médicaments ayant un 

métabolisme hépatique.  

L’ammoniac est produit par la flore bactérienne intestinale lors de la dégradation des 

acides aminés du bol digestif. Physiologiquement, l’ammoniac est métabolisé par foie, via le 

cycle de l’urée, pour former des ions ammonium. Ces ions ammonium, hydrosolubles, sont 

ensuite éliminés dans les urines. Cependant, dans la cirrhose, cette métabolisation est diminuée 

voire nulle. L’ammoniac, liposoluble, s’accumule dans le sang et passe la barrière hémato-

encéphalique pour provoquer une atteinte cérébrale appelée encéphalopathie hépatique6, que 

nous détaillerons par la suite. 

 

Le dernier rôle des hépatocytes est la synthèse de bile permettant notamment l’élimination 

de la bilirubine. La bilirubine libre (ou non conjuguée) est issue de la dégradation de 

l’hémoglobine dans la rate. Elle est toxique, non hydrosoluble et de couleur jaune. 

Physiologiquement, cette bilirubine libre est transportée par l’albumine vers le foie pour subir 

une conjugaison à l’acide glucuronique. La bilirubine devient alors conjuguée, hydrosoluble et 

non toxique. La bilirubine conjuguée est déversée dans la bile pour être transportée vers les 

intestins. C’est au niveau de l’iléon que la majorité (environ 95%) de cette bilirubine conjuguée 

est réabsorbée et ramenée vers le foie via la circulation porte. La bilirubine conjuguée restante 

(5%) est éliminée dans les selles, sous forme de stercobiline, leur donnant une couleur jaune à 

marron.  

Dans la cirrhose, le flux biliaire est diminué, parfois même arrêté en raison des 

modifications morphologiques du foie. C’est le phénomène de cholestase, la bile ne s’écoule 

plus correctement dans le foie8. Une augmentation des phosphatases alcalines (PAL) ainsi que 

des gamma-glutamyltranspeptidases (ɤGT) est alors souvent observée. La conjugaison de la 

bilirubine libre est diminuée. D’autre part, la bilirubine conjuguée ne peut plus se déverser dans 

la bile pour être éliminée par les intestins. La bilirubine libre ainsi que la bilirubine conjuguée 

s’accumulent dans la circulation sanguine. Un ictère peut apparaître : coloration jaune de la 

peau et du blanc des yeux en raison de la forte concentration sanguine en bilirubine libre. Des 

urines sombres (dues à une forte concentration de bilirubine) et des selles décolorées (dues à 

une diminution de stercobiline) peuvent également être observées. Un prurit de la peau est 

fréquemment associé.  

 
ii. L’hypertension portale 

La deuxième conséquence de la cirrhose est l’hypertension portale se traduisant par une 

augmentation de plus de quatre millimètres de mercure du gradient porto-cave9. 

En effet, la modification de l’architecture hépatique et l’apparition de nodules de 

régénération mènent à une compression des veines sus-hépatiques. Le débit sanguin hépatique 

est alors diminué (par bloc intra-hépatique) et le sang accumulé provoque une augmentation de 

la pression dans la veine porte.  
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Pour pallier ce bloc intra-hépatique, le sang emprunte des collatérales au niveau de 

l’œsophage et de l’estomac. Ces vaisseaux sont fragiles et ne sont pas physiologiquement 

conçus pour faire face à un tel afflux sanguin. Ils s’élargissent et forment des varices 

œsophagiennes10 et gastriques. Le risque de saignement spontané est important. On redoute une 

hémorragie digestive, d’autant plus favorisée par la diminution en facteurs de coagulation.  

 

iii. L’ascite 

 

L’hypertension portale et l’insuffisance hépatocellulaire provoquent une augmentation 

de la synthèse de substances vasodilatatrices qui vont mener à une vasodilatation artérielle 

splanchnique11 (vascularisation du système digestif). En compensation, trois systèmes vont 

alors être activés pour produire des substances vasoconstrictrices : le système rénine-

angiotensine-aldostérone, le système sympathique et le système vasopressine. La production 

d’aldostérone et de vasopressine entraine une augmentation de la réabsorption d’eau et de 

sodium au niveau du rein, une diminution de la diurèse, une augmentation de la volémie et en 

excès, une rétention hydrosodée. Le phénomène d’ascite est l’illustration de la rétention 

hydrosodée, dans la zone abdominale, conséquence de l’hypoalbuminémie. Des œdèmes des 

membres inférieurs peuvent également apparaitre. 

 

C. Étiologies de la cirrhose 

 

 Parmi les causes les plus fréquentes de cirrhose, figurent la consommation excessive et 

chronique d’alcool, les hépatites virales liées aux virus de l’hépatite B, de l’hépatite C et de 

l’hépatite D, la stéato-hépatite non alcoolique et enfin l’hémochromatose, maladie génétique 

liée à une hyperasborption intestinale de fer12. 

 

 Plusieurs causes peuvent co-exister. Lors du diagnostic d’une cirrhose, une de ces quatre 

causes les plus fréquentes est recherchée. Si les recherches s’avèrent négatives, il advient de 

chercher une cause plus rare : cirrhoses auto-immunes, cholangite biliaire primitive, cholangite 

sclérosante primitive, cirrhose biliaire secondaire, maladie de Wilson, maladie génétique 

caractérisée par une accumulation excessive de cuivre dans l’organisme ou encore le syndrome 

de Budd-Chiari, caractérisé par une obstruction du flux veineux hépatique. 

 

D. Diagnostic de la cirrhose  

 

 Le diagnostic de la cirrhose est à la fois clinique, biologique, morphologique et 

histologique6. 

 
i. Clinique 

Le diagnostic s’appuie sur un recueil de plusieurs signes cliniques. La palpation du foie 

retrouve un foie dur avec un bord inférieur tranchant6. Parfois, une hépatomégalie est observée. 
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Il est nécessaire de rechercher tous les signes d’hypertension portale tels que des 

vomissements sanglants, des selles sombres, des saignements dans les selles ou une 

splénomégalie, conséquence de l’hypertension portale. 

Des signes d’insuffisance hépato-cellulaire peuvent également être observés tels que des 

angiomes stellaires ou une érythrose palmaire ou plantaire6, due à l’incapacité du foie à 

métaboliser les œstrogènes. Des ongles blancs et de l’ascite peuvent être observés en raison 

d’une hypoalbuminémie. Enfin, un ictère peut être causé par une hyperbilirubinémie.  

 
ii. Biologie 

Bien qu’il n’y ait aucun signe biologique spécifique de la cirrhose, certains font toutefois 

partie du faisceau d’arguments permettant de poser le diagnostic. 

 

Le bilan hépatique est souvent perturbé avec une hausse des transaminases : aspartate 

aminotransférases (ASAT) et des alanine aminotransférases (ALAT), majoritairement des 

ASAT. L’augmentation des transaminases est un signe de cytolyse hépatique. Les ɤGT et les 

PAL peuvent également être augmentées, signe de cholestase.  

L’insuffisance hépato-cellulaire est mise en évidence par une baisse du taux de 

prothrombine (TP) et des facteurs de coagulation, une hypoalbuminémie et dans les cas les plus 

sévères une hyperbilirubinémie (conjuguée ou mixte). Bien que tous les facteurs de coagulation 

soient diminués, le facteur V est un des seuls à être spécifique de l’insuffisance hépatocellulaire. 

Une thrombopénie est, la plupart du temps, observée en raison notamment d’une diminution de 

la synthèse de la thrombopoïétine par le foie, hormone stimulant la production de plaquettes ou 

encore de l’hypersplénisme, entrainant une séquestration des plaquettes par la rate. 

 

Un bilan biologique normal ne doit toutefois pas exclure une cirrhose car dans une 

cirrhose compensée, les fonctions de synthèse et les fonctions biliaires ne sont pas encore 

diminuées. 

 
iii. Morphologie 

L’examen morphologique repose sur une échographie hépatique et un Doppler. Le foie 

cirrhotique a des contours irréguliers et nodulaires. Une dysmorphie hépatique est observée 

avec une hypertrophie du foie gauche, du segment I et du segment IV.  

La veine porte est élargie avec un diamètre supérieur à douze millimètres. Des 

collatérales œsophagiennes et/ou gastriques sont observées. Une splénomégalie est également 

retrouvée. En cas de complications par un carcinome hépatocellulaire (CHC), des nodules 

suspects peuvent être présents ainsi qu’une thrombose de la veine porte. En effet, en raison des 

modifications morphologiques du foie, de la stase veineuse et des troubles de la coagulation, 

une obstruction de la veine porte peut subvenir.  

 

L’élastométrie hépatique peut être mesurée par Fibroscan13, notamment dans les cas 

d’infection par hépatites virales ou dans le cas d’une cirrhose éthylique. Le but de l’examen est 

d’évaluer la fibrose hépatique en mesurant l’élasticité du foie. Plus le foie est fibrosé, plus il est 



   
 

14 
 

dur. Le résultat, mesuré en kiloPascal, est alors élevé. Chez le sujet sain, cette valeur se situe 

entre 2 et 6 kPa tandis que chez le patient cirrhotique elle peut atteindre 75kPa. Cet examen a 

l’avantage de ne pas être invasif, contrairement à la ponction hépatique, et se rapproche d’une 

échographie.  

 

Enfin, une endoscopie permet de mettre en évidence les deux signes d’hypertension 

portale : les varices œsophagiennes et gastriques ainsi que les anomalies de la muqueuse. 

 
iv. Histologie 

Une ponction-biopsie hépatique permet d’obtenir un diagnostic de certitude, c’est 

l’examen de référence pour établir le diagnostic de la cirrhose. Elle montre une fibrose diffuse 

et mutilante ainsi que des nodules de régénération de structure anormale6.  

 

E. Scores de gravité 

 

 Le score de Child-Pugh est un score calculé pour rendre compte de la gravité de la 

cirrhose. Il prend plusieurs éléments en considération tels que l’encéphalopathie hépatique, 

l’ascite, la bilirubinémie, l’albuminémie et le TP. En fonction de ces données, la cirrhose peut 

être classée, du moins grave au plus grave : Child A, B ou C (Tableau I). Les cirrhoses classées 

Child A sont dites compensées tandis que les B et C sont décompensées.  

 

Tableau I : score de Child Pugh14 
 1 POINT 2 POINTS 3 POINTS 

ASCITE Absente Modérée Tendue ou réfractaire 

aux diurétiques 

BILIRUBINE 

(µMOL/L) 

<35 35 à 50 >50 

ALBUMINE (G/L) >35 28 à 35 <28 

INR 

TP 

<1.7 

>50% 

1.7 à 2.2 

40 à 50% 

>2.2 

<40% 

ENCEPHALOPATHIE Absente Légère à modérée Sévère 

DE 5 A 6 POINTS : CHILD-PUGH A 

DE 7 A 9 POINTS : CHILD-PUGH B 

DE 10 A 15 POINTS : CHILD-PUGH C 

 

 Il existe un autre score, le score MELD15 (model for end-stage liver disease), souvent 

utilisé pour apprécier l’indication d’une transplantation hépatique. Celui-ci prend en compte la 

bilirubinémie, l’INR et la créatininémie. 

 

F. Surveillance dans la cirrhose compensée 

 

 Une fois le diagnostic de cirrhose établi et les étiologies identifiées, il convient de mettre 

en place un traitement et une surveillance des complications. La complication la plus redoutée 

étant le CHC, une échographie hépatique est faite tous les six mois pour rechercher d’éventuels 

nodules focaux. 
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 Afin de dépister les varices œsophagiennes, une endoscopie est réalisée régulièrement. 

Chez les patients avec un éthylisme non contrôlé, elle est faite tous les deux ans si aucune varice 

n’est connue et tous les ans en cas de varices connues. Chez les patients avec un éthylisme 

contrôlé, elle a lieu tous les trois ans en l’absence de varice et tous les deux ans en cas de varices 

préexistantes6.  

 

 L’ascite est contrôlée par une pesée régulière et une mesure du périmètre abdominal. 

Elle peut aussi être découverte fortuitement à l’échographie. 

 

 La fonction rénale doit également être surveillée par mesure de la créatininémie tous les 

uns à six mois afin de dépister un éventuel syndrome hépatorénal (SHR). Le SHR est une 

insuffisance rénale compliquant la cirrhose et pouvant être d’évolution très rapide.  

 

G. Traitements des complications de la cirrhose 

 
i. Ascite 

L’ascite peut se compliquer d’une hernie, d’une éventration ou d’une infection du 

liquide d’ascite pouvant mener à un sepsis.  

 

 Pour traiter l’ascite, une ponction doit être réalisée afin d’écarter une infection du liquide 

d’ascite mais également pour soulager les symptômes du patient.  Sans signe d’infection, elle 

peut être traitée simplement par un régime hyposodé et des diurétiques. Les diurétiques 

épargneurs de potassium sont utilisés en première intention et notamment le spironolactone. Ils 

peuvent être associés à un diurétique de l’anse comme le furosémide. En cas d’infection, il 

convient de traiter celle-ci par une antibiothérapie, le plus souvent par fluoroquinolones. En 

prévention d’un SHR, une perfusion intraveineuse d’albumine à J1 et J3 est également 

recommandée6. L’albumine sert de soluté de réhydratation suite à la ponction d’ascite, 

diminuant fortement le risque d’insuffisance rénale aigue et donc de SHR6. 

 
ii. Hémorragie digestive  

L’hémorragie digestive est fréquente chez le patient cirrhotique. C’est une complication 

grave dont la mortalité est aux alentours des vingt pour cent. La rupture de varice œsophagienne, 

favorisée par l’hypertension portale, est la première cause d’hémorragie digestive chez le 

patient cirrhotique16. La deuxième est l’ulcère gastroduodénal bien que sa physiopathologie soit 

mal connue. 

 

Afin de prévenir une rupture de varice œsophagienne, un traitement par β-bloquant non 

cardiosélectif peut être mis en place17. Parmi les β-bloquants non cardiosélectifs on retrouve le 

carvédilol, le propranolol et le nadolol. L’objectif du traitement est de diminuer l’afflux sanguin 

au niveau de la veine porte et des collatérales afin d'abaisser la pression portale et de prévenir 

une rupture de varice œsophagienne. Ce traitement médicamenteux peut être associé à une 
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ligature des varices œsophagienne ou à une pose de TIPS (transjugular intrahepatic porto-

systemic chunt). Le TIPS est un vaisseau artificiel reliant la veine porte à une des veines sus-

hépatiques afin de traiter l’hypertension portale6.  

 
iii. Encéphalopathie hépatique 

L’encéphalopathie hépatique est une conséquence de l’insuffisance hépatocellulaire et 

témoigne de sa gravité. Certaines substances toxiques comme l’ammoniac ne sont plus 

métabolisées par le foie. L’ammoniac étant lipophile, il passe la barrière hémato-encéphalique 

et provoque une altération des neurotransmissions. Les patients atteints ressentent des troubles 

neurologiques et psychiques tels que des troubles de la conscience, de la personnalité, un 

flapping tremor caractéristique ou encore un syndrome extrapyramidal associant akinésie, 

hypertonie, et tremblements de repos6.  

 

Une classification en quatre stades, successifs ou non, permet de caractériser 

l’encéphalopathie hépatique (Tableau II).  

 

Tableau II : Classification de l’encéphalopathie hépatique18 
STADES ETAT DE 

CONSCIENCE 

TROUBLES DE LA 

PERSONNALITE 

TROUBLES 

NEUROLOGIQUES 

INFRACLINIQUE Normal Absent Altérations 

neuropsychologiques 

STADE 1 Normal – Altération du 

rythme veille/sommeil 

Ralentissement 

psychomoteur 

Troubles de la 

coordination et des 

praxies 

STADE 2 Léthargie Confusion, 

désorientation modérée, 

comportement normal 

Astérixis, ataxie 

STADE 3 Somnolence mais 

réveillable 

Désorientation marquée, 

comportement agressif 

Astérixis, hyperréflexie 

STADE 4 Coma non réveillable Coma Posture de décérébration 

 

Certains médicaments peuvent provoquer, chez le cirrhotique, une encéphalopathie 

hépatique. C’est notamment le cas des barbituriques, psychotropes, hypnotiques, 

antiémétiques...6 Ces classes sont donc à utiliser avec précaution voire contre-indiquées. Une 

ingestion d’alcool ou au contraire un syndrome de sevrage alcoolique peuvent également 

entrainer une encéphalopathie hépatique.  

 

Le traitement de l’encéphalopathie hépatique repose sur l’utilisation des disaccarides 

comme le lactulose et sur la rifaximine. Le lactulose abaisse le pH intestinal et ainsi diminue la 

croissance des bactéries productrices d’ammoniac. Cette acidification favorise également le 

passage de l’ammoniac en ions ammonium excrétés dans les urines. De plus, les propriétés 

laxatives du lactulose diminue l’absorption de l’ammoniac19. La dose est adaptée de façon à 

obtenir deux à trois selles molles par jour6. Le lactulose étant un laxatif, les effets indésirables 

du traitement sont contraignants et les patients ne sont donc pas toujours observants.  
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 La rifaximine est un antibiotique à spectre large de la classe des rifamycines. Elle 

diminue la flore bactérienne productrice d’ammoniac20. Elle est utilisée lorsque 

l’encéphalopathie hépatique persiste sous lactulose17.  

 

La bonne observance aux traitements et de manière plus globale, l’adhésion du patient à sa 

prise en charge sont donc capitales pour prévenir les différentes complications et conserver un 

stade de cirrhose compensée. Pour cela, l’éducation thérapeutique chez les patients cirrhotiques 

est un outil majeur. 
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2. L’éducation thérapeutique du patient (ETP) 

 
En France, l’éducation thérapeutique voit le jour en 2002 et fait son entrée dans le code 

de la santé publique en 2009, via la loi Hôpital, Patient, Santé et Territoires : « l'éducation 

thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le 

patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa 

qualité de vie ».21 

L’ETP est selon l’organisation mondiale de la santé : « un processus qui vise à aider les 

patients souffrant d’une maladie chronique à acquérir et maintenir des compétences d’autosoins 

et d’adaptation pour améliorer leur santé et leur qualité de vie »22. C’est une aide apportée au 

patient mais aussi à son entourage, complémentaire aux soins courants. Les patients et leurs 

aidants peuvent refuser de participer à un programme d’ETP, mais y revenir plus tard s’ils le 

souhaitent. La qualité de vie étant une notion subjective, les objectifs sont personnalisés et 

propres à chaque patient. Les objectifs du patient ne sont, par ailleurs, pas forcément les mêmes 

que ceux des professionnels de santé.  

Lors des séances, les patients acquièrent différentes compétences d’autosoins : ils 

apprennent à devenir acteurs de leur maladie. Parmi ces compétences, on peut retrouver la 

capacité à soulager ses symptômes (adapter sa prise de médicaments), analyser des résultats 

d’autosurveillance (prise de glycémie ou d’International Normalized Ratio (INR) par exemple), 

réaliser des gestes techniques (injections, pansements, …)23. D’autre part, ils acquièrent des 

compétences d’adaptation vis-à-vis de leur maladie : cela passe par l’apprentissage de la 

physiopathologie de leur maladie et la connaissance de soi-même. L’objectif est d’apprendre à 

développer une réflexion critique permettant de prendre des décisions adaptées lorsque 

certaines situations se présentent ou lorsqu’ils ressentent certains symptômes. Les patients 

gagnent donc en autonomie dans la gestion de leur maladie au quotidien.  

Tous les patients atteints d’une maladie chronique diminuant leur qualité de vie peuvent 

bénéficier d’une éducation thérapeutique à condition qu’un programme en lien avec leur 

pathologie soit proposé24. Ils doivent toutefois être en mesure de recevoir des informations et 

motivés à atteindre les objectifs fixés.  

 

A. Déroulement d’un programme d’ETP 

 

Jusqu’en 2021, les programmes d’ETP nécessitaient une autorisation accordée par 

l’Agence Régionale de Santé (ARS). Désormais, ils requièrent seulement une déclaration à 

celle-ci. Cette déclaration reprend les objectifs du programme, les outils utilisés, ainsi que les 

intervenants. Afin de pouvoir dispenser de l’ETP, les intervenants doivent avoir suivi et validé 

une formation de minimum quarante heures. Tout professionnel de santé peut faire la démarche 

de se former à l’ETP. Cette formation peut également être dispensée à des patients ayant acquis 

le statut de patient expert. En effet, les patients finissent parfois par mieux connaître leur 

pathologie que les professionnels de santé et la formation leur permet donc de partager leur 

expérience et leurs connaissances. 

Un programme d’ETP est un processus formalisé et planifié à l’avance grâce à un 

diagnostic éducatif (DE), également appelé bilan éducatif partagé (BEP). Le programme est 

construit pour et avec le patient. Le but du DE est d’apprendre à connaître le patient pour 
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identifier ses besoins, ses connaissances préexistantes et ses attentes. Il est également important 

d’identifier ses situations de vulnérabilités : état psychologique, vie familiale, vie sociale, 

conditions de vie… Les objectifs sont définis sous forme de compétences à acquérir, mobiliser 

ou maintenir et le patient les hiérarchise selon ses besoins. Cet entretien permet également 

d’évaluer la réceptivité du patient et sa motivation vis-à-vis de l’ETP25. Le rapport du DE est 

consulté par les différents professionnels de santé intervenants au cours des séances. Ainsi, ils 

peuvent connaître les profils des patients présents et adapter leur contenu à leurs besoins. 

A la fin du DE, est réalisé un contrat d’éducation. Il est préférable de le rédiger devant 

le patient par le professionnel de santé. Il contient les différents objectifs négociés et 

hiérarchisés avec le patient. Il est le reflet de l’accord entre le patient et le professionnel de santé 

sur les objectifs à atteindre, on parle d’alliance thérapeutique. Il est question de formuler les 

compétences à acquérir, à mobiliser ou à maintenir. Ce contrat permet, à la fin du programme, 

de vérifier si les objectifs ont été atteints par le patient. 

Le programme est constitué de plusieurs séances ayant des thématiques différentes et 

donc des objectifs différents. Les patients participant au programme ne sont pas contraints de 

participer à la totalité des séances, cela est déterminé pendant le diagnostic éducatif.  

Une fois que le patient a participé à toutes les séances prévues dans son contrat éducatif, 

il s’évalue. Il reprend, accompagné du professionnel de santé, son contrat éducatif et fait le 

point sur les compétences acquises et non acquises. Il peut, si besoin est, participer de nouveau 

à une ou plusieurs séances. Il est également possible d’identifier de nouvelles compétences 

selon l’évolution et la motivation du patient. On parle alors d’éducation thérapeutique de suivi 

régulier ou de renforcement.  

Les séances sont individuelles ou collectives. Les séances collectives permettent le 

partage d’expériences et de savoirs entre les participants et les éducateurs. Au début du XXème 

siècle, le Dr J. Partt organisait des groupes de discussion avec des patients atteints de 

tuberculose26. Il a constaté que « ces réunions apportaient soutien mutuel, diminuaient 

l’isolement des patients et amélioraient les symptômes de dépression ». Les séances de groupes 

permettent également de faire face à l’augmentation du nombre de patients participant aux 

programmes d’ETP et d’optimiser le temps des intervenants. Il est important de déterminer un 

effectif adapté aux objectifs éducatifs. En effet, un groupe trop petit « ne permet pas de 

développer une interaction suffisante et favorise un travail individuel plutôt qu’un échange 

d’expériences »26; tandis que dans un groupe trop grand, les patients ont du mal à s’exprimer et 

il est compliqué d’accorder de l’attention à chacun.  

Lors d’une séance individuelle, le contenu est personnalisé au patient. La relation est 

privilégiée et le vécu du patient est mieux abordé. Il peut s’exprimer à son rythme mais n’a pas 

l’occasion d’échanger son expérience avec d’autres patients. Une séance individuelle peut 

notamment être préférée en cas de pathologie intime, d’handicap physique ou cognitif ou dans 

toute situation où le patient n’est pas à l’aise à l’idée de s’exprimer en public. Il est possible 

d’alterner les séances individuelles et collectives pour tirer bénéfice des deux situations. 
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B. Évaluation d’un programme d’ETP 

 
i. Auto-évaluation annuelle 

Chaque année, le programme est évalué par l’équipe pédagogique.  Il s’agit de l’auto-

évaluation annuelle. Son but est de mettre en avant les points forts et les points faibles du 

programme afin « d’améliorer les pratiques, le contenu, l’organisation, le partage 

d’informations et la coordination »27. 

ii. Évaluation quadriennale du programme 

Alors que l’auto-évaluation annuelle est un processus d’amélioration continue, 

l’évaluation quadriennale a pour but de renouveler la déclaration du programme à l’ARS.  

 

Cette évaluation est menée par le coordinateur et reprend les trois derniers rapports 

d’auto-évaluation annuelle. Ainsi c’est l’évolution du programme au cours des quatre dernières 

années qui est prise en compte. Les changements apportés et la tendance des résultats du 

programme sont détaillés dans chaque rapport. 

 

Les effets du programme sont également analysés. Le but est de savoir si les 

changements attendus ont été constatés chez les patients bénéficiaires. Ainsi, il s’agit de savoir 

si le programme est bien intégré à l’offre de soins de l’hôpital pour la pathologie concernée. 

C. Bénéfices d’un programme d’ETP 

L’éducation thérapeutique du patient a pour but de le rendre acteur de sa pathologie. 

Grâce aux connaissances et aux compétences qu’il acquiert au cours du programme, il doit être 

capable de mieux gérer sa maladie et de mettre en place des changements dans sa vie de façon 

à mieux la prendre en charge. Dans certaines pathologies comme dans l’insuffisance cardiaque, 

le but est d’éviter une décompensation. Chez les patients diabétiques, l’objectif est d’éviter les 

complications cardiovasculaires, les amputations mais aussi d’améliorer leur qualité de vie et 

leur état de santé.  

 

Depuis les années 2000, beaucoup d’études se sont intéressées à l’efficacité de l’ETP chez 

les patients diabétiques. De nombreux critères permettent de mesurer l’efficacité de celle-ci: 

évolution des glycémies, de l’hémoglobine glyquée (HbA1c), de l’indice de masse corporelle 

(IMC), survenue de complications, nombre d’hospitalisations, amélioration de la qualité de 

vie… De plus, dans cette pathologie, l’implication du patient est primordiale car il réalise lui-

même la surveillance de ses glycémies et adapte ainsi son traitement.  

Dans le cadre du diabète de type 1, plusieurs études ont montré une amélioration du contrôle 

glycémique chez les patients ayant reçu une éducation thérapeutique. Cette amélioration est 

illustrée par une réduction du taux d’HbA1c deux à trois mois après la participation au 

programme28. Cependant, cette diminution ne semble pas se maintenir après douze mois, d’où 

l’importance de réaliser une éducation thérapeutique de maintien ou de renforcement. Au 

Maroc, une étude a montré une diminution des glycémies pré et postprandiales chez les enfants 

et les adolescents atteints de diabète de type 1 ayant bénéficié d’ETP29. Cette même étude a 

également montré une amélioration de la qualité de vie chez ces patients. 

Toujours au Maroc, dans le diabète de type 2, l’ETP a permis une diminution des valeurs 

d’HbA1c et d’IMC chez les patients suivis30. Une méta-analyse faite par l’Université de 

Melbourne en Australie s’est penchée sur les bénéfices de l’ETP dans les pays en voie de 
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développement. Cette méta-analyse montre une diminution significative des glycémies à jeun, 

de l’HbA1c et des facteurs de risque cardiovasculaires (cholestérol, triglycérides, IMC…) chez 

les patients éduqués31.  

 

 

Le programme DAFNE32 (Dose Adjustment for Normal Eating), mis en œuvre au 

Royaume-Uni, permet aux patients d’analyser la quantité de glucides dans leur alimentation 

pour adapter au mieux leurs doses d’insuline et ainsi améliorer leur contrôle glycémique. Il 

réduit le risque de complications chroniques, la fréquence et le coût des soins non programmés. 

Un bénéfice est également constaté sur le moral des patients avec une diminution de l’anxiété 

et de la dépression. 
 

 

D’un point de vue financier, une étude a été menée à Bordeaux en 2007 afin de savoir 

si l’éducation thérapeutique du patient asthmatique était rentable en termes d’investissements 

et de résultats33. Cette étude a montré la diminution des consommations de soins (consultations, 

biologie, pharmacie, transport) chez les patients éduqués dans les neuf mois suivants la séance 

d’ETP. Elle a également mis en évidence la diminution des oublis de traitements, de l’utilisation 

des bronchodilatateurs et des exacerbations. Le motif de consultation le plus courant chez les 

patients éduqués devenait le « suivi habituel ». La conclusion était que le coût de l’éducation 

thérapeutique est « modéré au regard de l’ensemble des transformations observées ».  

 

L’éducation thérapeutique du patient est donc un outil clé dans la prise en charge des 

pathologies chroniques. Elle améliore ou maintient l’état de santé du patient, augmente sa 

qualité de vie, et surtout, elle réduit la survenue de complications. L’éducation thérapeutique 

est d’autant plus efficace lorsqu’elle mobilise différentes méthodes d’apprentissage34. Elle est 

peu onéreuse et diminue les coûts de santé. 

A l’heure actuelle il existe plusieurs programmes d’ETP en France sur les pathologies 

chroniques hépatiques : à Lyon35, à Toulouse36 et à Strasbourg37. Ces programmes prennent en 

charge les patients atteints d’hépatites virales, de cirrhose éthylique, de NASH et les patients 

en pré ou post transplantation.  Il existe à Tours un programme d’ETP destiné aux patients en 

attente ou ayant bénéficié d’une transplantation hépatique. Un programme pour les patients 

cirrhotiques permettrait de les maintenir dans une forme de cirrhose compensée et ainsi d’éviter 

le recours à la greffe. 
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II. Création du programme d’ETP 

1. Les objectifs du programme 

 

A. Objectifs généraux 

 
Le programme a été initié à la suite d’une demande des hépatologues du service 

d’hépatogastro-entérologie de l’hôpital Trousseau au CHRU de Tours. L’objectif général est de 

développer et/ou de maintenir les compétences d’autosoins et d’adaptation de patients atteints 

d’une cirrhose afin qu’ils puissent gérer au mieux leur maladie et leurs traitements au quotidien. 

Il s’agit également de maintenir les patients dans une forme de cirrhose compensée et ainsi 

d’éviter les complications. Le programme devrait ainsi participer à l’amélioration de la qualité 

de vie des patients et de leur entourage. 

 

Pour cela, sept séances sont proposées depuis le début d’année 2024 aux patients dont deux 

séances socles : « autour du foie » et « médicaments ». Les patients participent tous à ces deux 

séances tandis que les autres sont optionnelles : « il était une foie dans l’assiette », « foie et 

cerveau », « parler de la maladie », « vivre avec une cirrhose » et « foie et alcool ».  

  

B. Objectifs spécifiques des différentes séances 
 

Chaque séance aborde un thème particulier (médicaments, alimentation, 

physiopathologie...) et permet aux patients d’acquérir des connaissances relatives à ce thème. 

Les séances sont structurées autour d’objectifs spécifiques, prédéterminés par l’équipe 

pédagogique (tableau III).  
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Tableau III : Objectifs spécifiques des séances 
Séance Compétences visées 

Autour du foie - Comprendre le fonctionnement du foie 

- Connaitre sa maladie et savoir l’expliquer à son 

entourage 

- Connaitre les risques évolutifs de la cirrhose 

Médicaments - Connaitre ses traitements, leurs rôles et les effets 

indésirables possibles  

- Savoir prendre ses traitements correctement 

- Connaitre les médicaments à éviter  

- Savoir quel médicament prendre en cas de douleurs 

- Connaître la conduite à tenir en cas de fièvre 

- Savoir adapter son traitement en période de canicule 

Il était une foie dans l’assiette - Améliorer son alimentation  

- Connaitre les aliments à éviter 

- Être capable de reconstituer les différents groupes 

d’aliments, les nutriments qu’ils apportent et leurs 

repères de consommation. 

- Être capable de composer un petit déjeuner, un 

déjeuner et un dîner équilibré. 

Foie et cerveau - Identifier les signes d’encéphalopathie et savoir réagir 

- Connaître les facteurs favorisant une encéphalopathie 

- Connaître les principes de prévention 

Parler de la maladie - Identifier les personnes ressources 

- Communiquer avec son entourage 

- Trouver les mots pour parler de sa maladie 

Vivre avec une cirrhose - Connaitre et faire valoir ses droits 

- Surmonter les contraintes de sa maladie dans la vie 

professionnelle et privée 

Foie et alcool - Evaluer sa consommation d’alcool 

- Savoir mettre en place des stratégies dans les 

situations à risque de consommation 

- Réduire sa consommation jusqu’à l’abstinence 

- Connaitre les différentes prises en charge dans 

l’addiction 
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2. La déclaration à l’ARS 

 
A. Objet du programme  

 

Le programme a été déclaré à l’ARS sous l’intitulé « Éducation Thérapeutique du 

patient vivant avec une cirrhose ». La structure porteuse est le CHRU de Tours et il s’agit d’une 

première déclaration pour ce programme ETP.  

 

B. Intervenants 

 

La coordinatrice du programme est Madame CHAUVIGNEAU Magali, infirmière 

diplômée d’état, exerçant dans le service d’hépato-gastroentérologie au CHRU de Tours. 

Parmi les intervenants nous retrouvons trois infirmières diplômées d’état, quatre 

médecins spécialistes en hépato-gastro-entérologie, deux pharmaciens et une diététicienne.  

 

 

C. Cibles du programme 

 

Ce programme est une offre initiale, de renforcement ou de suivi approfondi. Il est 

proposé aux patients nouvellement diagnostiqués et n’ayant jamais reçu d’éducation 

thérapeutique mais également aux patients déjà éduqués souhaitant consolider ou approfondir 

leurs connaissances. 

 

Le programme s’adresse à des adultes ayant un diagnostic de cirrhose avec un score 

Child A ou B. L’entourage du patient peut également participer aux séances s’il le souhaite, en 

privilégiant les séances « Médicaments » et « Foie et cerveau ». 
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D. Déroulement 

 

Chaque année, cinquante patients pourront bénéficier de ce programme. Il est dispensé 

essentiellement en ambulatoire. Cette participation est proposée par le médecin hépato-

gastroentérologue en consultation. Si le patient est intéressé, il est dirigé vers l’infirmière 

coordinatrice (Figure 1). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 1 : Déroulement du parcours ETP 

Le DE est réalisé par l’infirmière lors d’une consultation externe en présentiel. Cet entretien 

dure une heure en moyenne. Le patient définit ses objectifs et choisit à quelles séances il 

souhaite participer.  
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Au cours de cet entretien le consentement du patient est recueilli. Lorsqu’un patient est 

intégré dans le programme d’ETP, son médecin traitant est informé par courrier et il sera 

également informé de son bilan d’évaluation. Si le patient est d’accord, son pharmacien 

d’officine sera également prévenu de sa participation et recevra la fiche synthèse distribuée au 

patient à la fin de la séance médicament. 

 

Les patients remplissent après chaque séance un questionnaire de satisfaction afin 

d’évaluer cette dernière. Eux-mêmes sont évalués lors d’un bilan d’évaluation qui se fera entre 

3 et 6 mois après la fin du programme. 

 

E. Évaluation du programme 

 

Un bilan est fait tous les deux mois avec l’ensemble de l’équipe afin d’assurer la 

coordination interne et l’amélioration continue du programme. 

 

Conformément au guide méthodologique de la Haute Autorité de Santé de mai 2014, une 

auto-évaluation est réalisée par le coordinateur du programme et l’équipe pluridisciplinaire une 

fois par an. 

 

Comme proposé dans le guide, la première année, l’auto-évaluation porte sur l’activité 

globale et le déroulement du programme. 

 

Pour mesurer l’activité globale, les données prises en compte sont : 

- le taux de participation des patients, 

- le nombre de séances réalisées et leur type (individuelles ou collectives), 

- le nombre de professionnels impliqués dans le programme, 

- le temps passé par les intervenants, 

- le dynamisme de l’équipe, 

 

Pour l’évaluation du déroulement du programme, ces données sont : 

- le taux de patients ayant eu un diagnostic éducatif individuel à l’entrée dans la démarche 

éducative, 

- le taux de patients ayant un programme personnalisé écrit, 

- le taux de patients ayant une évaluation individuelle des progrès réalisés à l’issu du 

programme personnalisé,  

- le taux de transmissions de documents de synthèse au médecin traitant et autres 

intervenants dans le parcours de soins. 

 

Les résultats du rapport d’activité sont analysés en équipe. Les indicateurs les plus 

critiques sont discutés quant à leur importance et des pistes d’amélioration sont proposées. Un 

choix est effectué en équipe sur les indicateurs à améliorer.  

 

 

La démarche adaptée est semblable à celle d’une démarche qualité : 

- qu’est-ce qui explique ce résultat ? 

- qu’est-ce qui pourrait améliorer ce résultat ? 

- comment mettre en place un plan d’action pour essayer d’améliorer cet indicateur dans 

l’année à venir ? 
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Avec la même démarche, l’auto-évaluation peut, la seconde année, être réalisée sur les critères 

du processus du programme : 

- adaptation du programme aux besoins des bénéficiaires, 

- modalités d’échanges et type d’informations échangées entre intervenants de l’équipe 

éducative, 

- traçabilité de chaque étape de la démarche dans les dossiers éducatifs patients, 

- conformité entre le déroulement construit des séances et leur déroulement réel 

 

Enfin, l’auto-évaluation est centrée la troisième année sur l’atteinte globale des objectifs du 

programme : 

- connaissances des patients sur leur maladie, les traitements, le raisonnement clinique, 

la prise de décision, 

- compétences acquises par les patients au regard de leur programme personnalisé  

- mise en application réelle dans leur vie quotidienne, 

- évolution dans leur état de santé, 

- évolution de leur qualité de vie ou de la qualité de vie de l’aidant. 

 

Le coordinateur du programme fixe avec l’équipe pédagogique plusieurs dates de réunion afin 

de permettre une réflexion collégiale et participative de tous les membres. 

Il rédige des documents de synthèse et les met à disposition des bénéficiaires. 

 

L’évaluation quadriennale repose sur les conclusions des trois évaluations annuelles et prend 

en compte : 

- les points forts, 

- les points faibles, 

- les difficultés rencontrées et leur résolution, 

- les améliorations apportées dans le processus du programme. 

Cette évaluation permet de renouveler et, si besoin, de modifier la déclaration du programme à 

l’ARS. 
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3. Les différentes séances 

 
La déclaration à l’ARS nécessite une présentation synthétique des séances grâce à un 

tableau synoptique (Tableau IV). Il décrit les objectifs spécifiques des séances, leur durée 

estimée ainsi que les outils et méthodes utilisés pendant celles-ci. Il est également précisé si la 

séance est de type « socle » ou optionnelle et si elle est collective ou individuelle. 
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4. Construction de la séance médicament 
 

En tant que pharmaciens nous avons choisi de nous focaliser sur la séance médicament. 

Chaque séance est conçue et animée par les professionnels de santé les plus pertinents pour 

celle-ci. 

A. Les attentes des patients 
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Figure 2 : Questionnaire pour consultation des patients 

Pour faire suite à la demande des hépatologues et pour connaitre le souhait des patients, 

vingt-six patients hospitalisés dans le service d’hépato-gastroentérologie de l’hôpital Trousseau 

du CHRU de Tours ont été interrogés. Tous étaient atteints d’une cirrhose, tout stade et toute 

cause confondue. Le questionnaire créé pour l’occasion (Figure 2) avait pour but d’identifier 

leurs connaissances, d’évaluer leur observance et de sonder leurs souhaits quant à la mise en 

place d’un programme d’ETP du patient cirrhotique. Ce questionnaire a été relu, corrigé et 

validé par l’hépatologue et le pharmacien impliqués dans le projet. 
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Figure 3: Caractéristiques de la population interrogée 

a.  Sexe et âge de la population étudiée 

 

12; 46%

14; 54%

REPARTITION H/F

Femme

Homme



   
 

33 
 

 

 

Figure 3: Caractéristiques de la population interrogée 

b.  Observance de la population à leurs traitements 

Parmi la population étudiée, on observe légèrement plus d’hommes que de femmes, 

avec un sexe ratio H/F de 1,2/1 (Figure 3). L’âge médian est de 60,5 ans et l’âge moyen de 61,5 

ans. La patiente la plus jeune avait 32 ans et la plus âgée 86 ans. 

La moitié des patients avoue ne pas toujours prendre leurs médicaments comme 

prescrits par le médecin. Pour la majorité d’entre eux (77% des patients non observants), les 

effets indésirables des traitements sont la cause de cette mauvaise observance, notamment les 

diarrhées provoquées par le lactulose (médicament le plus souvent cité). L’oubli est également 

une réponse citée par 54% des patients non observants. 

  

13; 50%13; 50%

VOUS ARRIVE-T-IL DE NE PAS PRENDRE 
VOS MÉDICAMENTS?

Non

Oui

1; 7%

10; 77%

7; 54%

1; 7%

Je me sens bien et je ne vois pas l'intérêt de les prendre

J'ai l'impression qu'ils me font plus de mal que de bien

J'oublie parfois de les prendre

Je suis parfois à court de médicaments

0 5 10

Nombre de patients non observants ayant répondu (plusieurs réponses possibles)

SI OUI, POUR QUELLE(S) RAISON(S)?
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1; 8%

2; 15%

1; 8%

2; 15%

7; 54%

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Ne sais pas

Pour le cœur

Pour le foie

Pour les oedèmes

Pour uriner

Nombre de patients prenant ce traitement ayant répondu 

Indications données par les patients pour les 
diurétiques

6; 86%

1; 14%

0 1 2 3 4 5 6 7

Ne sais pas

A cause du diurétique

Nombre de patients prenant ce traitement ayant répondu

Indications données par les patients pour le 
potassium

11; 42%
15; 58%

CONNAISSEZ-VOUS LE 
NOM DE VOS 

MÉDICAMENTS?

Non

Oui 12; 46%
14; 54%

SAVEZ-VOUS À QUOI 
SERVENT VOS 

MÉDICAMENTS?

Non

Oui
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Figure 4 : Connaissance de la population interrogée sur leurs médicaments personnels et les 

classes de médicaments fréquemment retrouvées dans la cirrhose

4; 37%

3; 27%

1; 9%

2; 18%

1; 9%

0 1 2 3 4 5

Ne sais pas

Pour le cœur

Pour que le sang circule mieux

Pour le foie

Pour la tension

Nombre de patients prenant ce traitement ayant répondu

Indications données par les patients pour les
B-bloquants

2; 50%

1; 25%

1; 25%

0 1 2 3

Ne sais pas

Pour le cerveau

Pour aller à la selle

Nombre de patients prenant ce traitement ayant répondu

Indications données par les patients pour le 
lactulose

1; 25%

2; 50%

1; 25%

0 1 2 3

Ne sais pas

Pour le cerveau

Pour le sevrage alcoolique

Nombre de patients prenant ce traitement ayant répondu

Indications données par les patients pour la 
rifaximine



   
 

   
 

Quinze patients soit 58%, ont affirmé qu'ils connaissaient le nom de leurs médicaments. 

Leurs réponses ont été comparées aux traitements présents dans leur conciliation 

médicamenteuse à l’entrée, parmi les quinze patients affirmant connaître leurs traitements, 

seulement quatre ont su lister l’intégralité de leurs traitements. Les patients sont donc très peu 

à savoir citer leurs traitements même s’ils affirment les connaître. Le médicament le plus oublié 

était le lactulose : il était inscrit sur les ordonnances de quatre patients et aucun d’entre eux n’a 

su le citer. 

Cinquante-quatre pourcent des patients interrogés affirmaient connaitre l’indication de 

leurs traitements. Il leur a ensuite été demandé de citer cette indication pour les médicaments 

liés à la cirrhose. Parmi les 13 patients prenant un diurétique, seuls 2 soit 15% ont su dire qu’il 

était indiqué pour les œdèmes. En revanche, 54% ont répondu qu’il était destiné à augmenter 

leur diurèse. Le constat est le même pour la rifaximine, deux patients sur quatre ont su l’associer 

au cerveau. Seul un patient, sur les quatre prenant du lactulose, a été capable de donner son 

indication (Figure 4). 

Les connaissances des patients sur leurs traitements sont faibles, il est donc intéressant 

de savoir s’ils ont reçu des informations sur ceux-ci.  
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Figure 5 : Informations reçues par la population interrogée sur leurs médicaments 

Les trois quarts des patients (77%) affirment avoir déjà reçu des informations sur leurs 

traitements, majoritairement de la part de leur hépatologue (82%). Le médecin généraliste et le 

pharmacien d’officine étaient également des sources d’informations citées (9% chacun). Bien 

que les patients aient déjà reçu des informations, ils sont 65% à être intéressés pour en savoir 

plus sur leurs traitements : 26% souhaitent en savoir plus sur les effets indésirables, 22% sur 

les mécanismes d’action, 20% sur les indications, 18% sur la surveillance et 14% sur la bonne 

prise de ceux-ci (Figure 5). 

 

2; 9%

18; 82%

2; 9%

SI OUI, QUI VOUS A APPORTÉ 
CES INFORMATIONS?

Le médecin généraliste

Le médecin spécialiste

Le pharmacien

6; 23%

20; 77%

VOUS A-T-ON DÉJÀ 
EXPLIQUÉ À QUOI 

SERVENT VOS 
MÉDICAMENTS?

Non

Oui

9; 35%

17; 65%

AIMERIEZ-VOUS 
AVOIR PLUS 

D'INFORMATIONS 
SUR VOS 

MÉDICAMENTS?

Non

Oui
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Figure 6 : Format de séance préféré par les patients en vue de la mise en place d’une séance 

médicament au cours du programme d’ETP « patient vivant avec une cirrhose » 

Concernant le choix d’une séance collective ou individuelle, la moitié des patients 

(50%) préfèreraient bénéficier d’un entretien individuel avec un professionnel de santé ; 

certains patients ayant même exprimé le refus de parler de soi devant d’autres personnes.  

Près de la moitié des patients interrogés (42%) aimeraient participer aux séances avec 

leur(s) aidant(s) essentiellement avec leur conjoint (Figure 6). 
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4; 15%

8; 31%

13; 50%
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oui 11; 85%

2; 15%
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Pour résumer, la moitié des patients avoue ne pas être observants à leurs traitements. 

Bien que les ¾ des patients disent avoir eu des explications sur le rôle de leurs médicaments, 

les 2/3 aimeraient avoir des informations supplémentaires, majoritairement sous forme 

d’entretien individuel. Enfin, très peu de patients semblent connaitre réellement l’intérêt 

clinique de leurs médicaments. 
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B. Les objectifs de la séance 

 
Les objectifs, tels que définis par l’équipe pédagogique, ont conduit à identifier les 

compétences d’autosoins et d’adaptation que le patient doit acquérir à l’issu de sa participation 

à la séance « médicaments ». Elles sont présentées dans le Tableau V. 

 

Tableau V : Compétences à acquérir par les patients via la séance médicaments  

 Compétences visées Attitudes attendues 

Compétences 

d’autosoins 

- Connaître ses 

médicaments et leurs 

indications 

- Savoir citer ses médicaments et 

dire à quoi ils servent 

- Connaître le fonctionnement et 

les éventuels effets indésirables 

- Savoir prendre ses 

médicaments 

- Prendre ses médicaments tels 

que prescrits, sans oubli de prise 

- Adapter la prise de lactulose en 

fonction de l’objectif clinique 

(trois selles par jour) 

- Connaître les 

médicaments interdits 

- Ne pas prendre d’AINS, de bain 

de bouche à base d’alcool, de 

médicaments à base de plantes 

- Savoir quels 

médicaments prendre 

en cas de douleur 

- Prendre du paracétamol à dose 

adaptée : 500mg trois fois par 

jour maximum 

Compétences 

d’adaptation 

- Connaître la conduite à 

suivre en cas de fièvre 

(au-delà de 38°C) 

- Consulter son médecin traitant 

ou contacter le 15 (si le médecin 

traitant n’est pas disponible) 

- Savoir adapter son 

traitement en période 

de canicule  

- En cas de canicule déclarée, 

arrêter ses diurétiques (et son 

potassium) 

  
i. Compétences d’autosoins 

 

a. Connaitre ses médicaments 

L’objectif principal de la séance médicament est de permettre aux patients de connaitre 

leurs traitements et de comprendre leur mécanisme d’action, leur objectif thérapeutique et les 

éventuels effets indésirables afin d’améliorer leur observance. Les différents traitements sont 

revus afin d’expliquer leur indication, leur mode d’action, leurs éventuels effets indésirables 

ainsi que la surveillance appliquée. 

b. Traitements contre-indiqués 

Certains traitements sont contre-indiqués aux patients atteints de cirrhose, notamment 

les traitements par anti-inflammatoires non stéroïdiens du fait de leur néphrotoxicité. D’autres, 

comme le paracétamol, nécessitent une adaptation posologique en cas d’insuffisance 

hépatique38. Ces médicaments étant accessibles sans ordonnance en pharmacie, les patients 

doivent savoir s’ils peuvent les prendre et à quelle posologie. 

Il existe également des produits à base de plantes, disponibles sans ordonnance en 

pharmacie ou en magasin qui sont à éviter chez ces patients car ils possèdent une toxicité 
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hépatique. Il est important que les patients sachent lesquels éviter et surtout qu’ils demandent 

toujours conseil à un professionnel de santé lorsqu’ils ont un doute. 

De même, les bains de bouche à base d’alcool sont à proscrire. 

ii. Compétences d’adaptation 

 

a. Connaître la conduite à tenir en cas de fièvre 

La fièvre chez le patient cirrhotique peut être un symptôme d’infection du liquide 

d’ascite. Il est primordial que le patient sache identifier sa fièvre (température supérieure à 

38°C) et qu’il consulte au plus vite lorsqu’elle apparait. S’il ne peut pas consulter son médecin 

traitant, il devra appeler le 15. 

b. Connaitre la conduite à tenir en période de canicule 

En période de canicule, les diurétiques peuvent être responsables d’une déshydratation 

menant à un syndrome hépatorénal. Lorsqu’un état de canicule est officiellement déclaré, à la 

demande des hépatologues, les patients sont encouragés à suspendre de façon autonome leurs 

diurétiques (ainsi que le potassium éventuellement associé). 

C. Création de la séance 

La description de la séance ci-dessous est telle que nous l’avions imaginée avant les tests et a 

donc été modifiée par la suite.  

Nous avons choisi d’organiser la séance médicament sous forme de séance collective afin 

de favoriser l’échange d’expériences entre les patients. La séance est animée par un pharmacien 

et peut accueillir six patients. S’ils le souhaitent, ils peuvent être accompagnés d’une personne 

ressource de leur choix. La séance est prévue pour durer environ une heure. 

 

Dans un premier temps, le pharmacien se présente et demande à toutes les personnes 

présentes de faire de même. Il explique brièvement les objectifs et le déroulement de la séance. 

Il rappelle également les règles de confidentialité, de bienveillance et de liberté de parole. 

Un questionnaire rapide est réalisé en début de séance pour apprécier le rapport des 

patients vis-à-vis de leurs médicaments. Grâce à une pancarte fournie, les patients répondent 

individuellement aux questions par oui ou non. En fonction des réponses, l’animateur identifie 

les points d’insistance à avoir au cours de la séance (Figure 7) 
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Figure 7 : Questionnaire de début de séance et pancartes oui/non 

 

Des boites de médicaments sont mises à disposition au centre de la table et il est demandé 

aux patients d’identifier les traitements qu’ils prennent de façon chronique ou ponctuelle. Les 

boites disposées comprennent les traitements retrouvés dans la cirrhose et d’autres traitements 

couramment retrouvés : antidiabétiques, hypocholestérolémiants, antalgiques, traitements de 

l’hypertension…   

 

Ils doivent alors séparer ces boites en deux groupes : les médicaments pour la cirrhose et 

les autres grâce aux cartes adéquates (Figure 8). 

 

 

 

Figure 8 : Cartes “cirrhose” et “autres” 
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Les patients se regroupent ensuite par deux. Ils prennent l’ensemble de leurs médicaments 

identifiés comme étant liés à la cirrhose et les classent à l’aide des cartes indications : « varices 

œsophagiennes », « ascite », « encéphalopathie hépatique » et « infections ou prévention 

infection ». Les autres médicaments sont également classés grâce aux autres cartes : 

« cholestérol », « tension », « diabète », etc…(Figure 9)  

 

Figure 9 : Cartes indications des médicaments liés à la cirrhose et cartes indications des 

médicaments non spécifiques de la cirrhose 

 

Lorsque l’ensemble des patients a classé ses médicaments, une mise en commun est faite 

à l’aide d’un diaporama imagé reprenant les indications des traitements pour la cirrhose et leur 

mode d’action. Il n’est pas prévu de détailler les modes d’action des médicaments non 

spécifiques à la cirrhose cependant les indications sont mentionnées.  

 

Afin d’aborder « les médicaments interdits », « la conduite à tenir en cas de douleurs », 

« de canicule » et « de fièvre », trois questionnaires « vrai ou faux » ont été créés (Figure 10). 

Les patients répondent à ceux-ci grâce à leur pancarte « oui » ou « non ». La transmission des 

informations est faite à l’oral, en discutant avec les patients de leurs réponses.  
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La séance se termine par le questionnaire de début de séance afin de connaître à nouveau 

le rapport des patients à leurs traitements et constater une éventuelle évolution. Si certaines 

informations n’ont pas été assimilées, le pharmacien pourra ainsi revenir sur les points 

importants. 

 

Figure 10 : Questionnaires “que faire en cas de canicule, douleurs ou fièvre” et questionnaire 

« observance après ». 

 

 A la fin de la séance, une fiche synthétique reprenant les informations importantes 

(Figure 11) est remise aux patients. Elle a été créée par nos soins et validée par l’hépatologue 

référent et l’infirmier coordinateur. Elle reprend les informations clés à retenir de cette séance. 

Cette fiche synthétique est également transmise au pharmacien officinal afin que celui-ci puisse 

accompagner le patient en ville.  
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Figure 11 : Fiche récapitulative 
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Figure 12 : Questionnaire de satisfaction patient 

Les patients remplissent également un questionnaire de satisfaction (Figure 12). Celui-ci 

permettra d’identifier les éventuels points à améliorer et les modifications à apporter à la séance. 
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D. Expérimentation de la séance 

 
i. Première séance test 

La première séance test a été réalisée en septembre 2023 en présence de l’infirmière 

coordinatrice, du médecin hépatologue, d’un patient expert et d’un des pharmaciens. Plusieurs 

étudiants en pharmacie jouaient le rôle des patients. 

 

Le questionnaire de début de séance a été apprécié (Figure 7), notamment par le patient 

expert qui a trouvé que la forme « quizz » et les pancartes permettaient de mettre à l’aise les 

patients.  

 

La mise en place des boites de médicaments a, quant à elle, été laborieuse du fait du grand 

nombre de boites prévues. Il a été suggéré de récupérer en amont de la séance les prescriptions 

des patients participants afin de disposer uniquement les traitements prescrits et ceux 

disponibles en vente libre.  

 

Concernant les cartes d’indications (Figure 9), le principe a été apprécié cependant 

l’installation a également été laborieuse. Donner des cartes d’indications pour les traitements 

non spécifiques à la cirrhose implique de prévoir un grand nombre de cartes. Le patient expert 

a suggéré d’écarter complètement les traitements non spécifiques de la cirrhose. Cependant, 

nous pensons qu’il est important que les patients connaissent l'ensemble de leurs traitements. 

Le fait de récolter en amont les prescriptions des patients permettrait, une nouvelle fois, une 

meilleure organisation et une personnalisation des cartes. 

 

Parmi les supports utilisés, le diaporama prévu pour expliquer les indications et modes 

d’action des médicaments liés à la cirrhose était trop complexe. Une simplification a été faite 

De plus, ce diaporama n’a été utilisé qu’a un moment précis de la séance. Il pourrait être utilisé 

comme fil conducteur sur l’ensemble de la séance afin d’être mieux organisé. 

 

Lors de la séance test, les questionnaires prévus en fin de séance (« douleur », 

« canicule », « fièvre » Figure 10) n’ont pas été réalisés car toutes les informations avaient déjà 

été abordées au cours des discussions. Il semble donc intéressant d’introduire ces quizz dans la 

séance plutôt que de les placer à la fin. En revanche, il est prévu de réaliser un quizz en fin de 

séance afin d’aborder plus précisément les médicaments interdits et l’automédication. Ce quizz 

sera réalisé grâce au diaporama : différents médicaments, compléments alimentaires seront 

présentés et les patients devront indiquer s’ils peuvent prendre ces produits grâce à leur pancarte 

« oui » ou « non ».   

 

Globalement la séance test a été très appréciée par tous les participants y compris le patient 

expert. Cependant ce test a permis de montrer certains problèmes d’organisation qui ont pu être 

facilement corrigés lors d’une deuxième séance test. 

ii. Seconde séance test 

Une seconde séance test a été réalisée au mois de janvier 2024 uniquement en présence 

du pharmacien, de l’étudiant en thèse animant la séance et d’étudiants en pharmacie jouant le 

rôle de faux patients. En amont une ordonnance fictive a été préparée pour chaque participant. 
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En début de séance, il a été demandé aux patients de se placer par ordre alphabétique de 

leur prénom. Le but était que les patients fassent connaissance et échangent avant de se 

présenter devant tout le monde. Cet exercice a été apprécié, il a été choisi de le conserver pour 

la séance.  

La séance a ensuite débuté par le questionnaire « observance avant » (Figure 7) auquel les 

patients ont répondu grâce à leurs pancartes « oui/non ». Une nouvelle fois, le questionnaire a 

été approuvé. 

Les boites de médicaments, sélectionnées au préalable grâce aux ordonnances patients, ont 

ensuite été disposées sur la table. Les patients ont sélectionné les médicaments qu’ils prenaient, 

sur prescription ou non. Ils les ont ensuite classés en deux catégories : « cirrhose » et « autres ». 

Les patients se sont ensuite regroupés et ont classé leurs médicaments de manière plus 

spécifique grâce aux cartes : « varices œsophagiennes », « ascite », « encéphalopathie 

hépatique », « infection ou prévention infections » (Figure 9).  

Une mise en commun rapide sur les médicaments non cirrhotiques a été réalisée. Lorsque 

les patients avaient des questions sur ces médicaments (indication, mode d’action, effets 

indésirables ou autre), nous y avons répondu. Puis, grâce au diaporama, tous les médicaments 

de la cirrhose ont été abordés (Annexe 1). 

Le diaporama commençait par les médicaments indiqués pour les varices œsophagiennes. 

La physiopathologie a été brièvement rappelée car les patients avaient déjà assisté à la séance 

"autour du foie” (Tableau III). Les patients ont été invités à citer les médicaments qu’ils 

pensaient être pour cette indication. Les réponses ont été corrigées à l’aide d’une diapositive 

citant les différents β-bloquants et expliquant leur mécanisme d’action. Les objectifs cliniques 

(fréquence cardiaque et tension artérielle) du traitement ont été rappelés sous forme de 

question/réponse.  Les patients ont pu modifier à tout moment le classement de leurs 

médicaments. 

Ensuite, les traitements de l’ascite (diurétiques, potassium et antibiotiques en cas de 

surinfection) ont été abordés. Le diaporama comportait une question sur la canicule permettant 

de préciser la nécessité de l’arrêt des diurétiques et du potassium associé dans cette situation 

particulière. Le risque d’infection du liquide d’ascite a également été abordé à ce moment-là et 

il a ainsi été décidé de supprimer la carte « infection ou prévention infections ». 

Enfin les traitements de l’encéphalopathie hépatique (lactulose et rifaximine) ont été 

traités. Les objectifs cliniques du lactulose (trois selles par jour au minimum) ont été rappelés 

afin que les patients comprennent que l’augmentation des selles est essentielle à l’efficacité du 

traitement. 

Un quizz sur l’automédication a été lancé. Le diaporama affichait des produits accessibles 

en pharmacie sans ordonnance et les patients, grâce à leurs pancarte oui/non, disaient s’ils 

pensaient pouvoir prendre ces produits. Les contre-indications aux anti-inflammatoires, aux 

plantes et aux produits contenant de l’alcool ont ainsi été revues. 

Les questionnaires sur la fièvre, la douleur, et la canicule ont été tous placés à la fin de la 

séance ce qui a eu un effet redondant car les questions se ressemblaient. Ils ont donc été déplacés 

au fur et à mesure de la séance dans les parties adéquates.  Les questions sur la fièvre et la 

canicule sont placées dans la partie sur l’ascite. Les questions sur la douleur sont placées avant 
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le quizz sur l’automédication. Elles ont par ailleurs été modifiées pour éviter les répétitions 

(Figure 13). L’item « Je prends du paracétamol à dose maximale » a été supprimé car il était 

déjà présent dans la carte « Fièvre ». Le questionnaire sur l’« observance après » a clôturé la 

séance. 

 

Figure 13 : Questionnaire « douleur » modifié 

La séance s’est terminée par la distribution de la fiche récapitulative et du questionnaire 

de satisfaction. 

Cette seconde séance test a été réellement appréciée par les patients fictifs. La mise en 

place a été beaucoup plus fluide que lors du premier test. Un des points positifs cités a été la 

possibilité pour les patients de corriger eux-mêmes leurs réponses au fur et à mesure. Les 

dernières modifications ont été faites et la séance est maintenant prête à être lancée.  
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III. Discussion - conclusion 

La cirrhose est une malade chronique incurable qui touche 500 000 personnes en France 

et les chiffres augmentent chaque année. Le seul traitement curatif de la cirrhose est la 

transplantation hépatique mais le nombre de greffons est limité et manquant. En France, au 1er 

janvier 2022, 1478 patients étaient en attente d’une transplantation hépatique, 1741 patients ont 

été nouvellement inscrits sur liste de greffe en 2022 et seulement 1294 transplantations ont été 

réalisées cette année-là39. La même année, 243 patients en attente de greffe sont décédés 

auxquels s’ajoutent les 169 patients sortis de liste pour aggravation. De plus, la transplantation 

hépatique a un coût non négligeable : environ 59 599 euros sur les six premiers mois post-

greffe40.  

Les traitements, β-bloquants, diurétiques, rifaximine, lactulose préviennent et limitent 

les complications liées à la cirrhose maintenant ainsi les patients en cirrhose compensée. Ce 

maintien dans une forme compensée est favorisé par l’observance mais aussi par l’évolution 

des habitudes de vie du patient : une alimentation saine, arrêt de la consommation d’alcool, 

activité physique adaptée…   

 

Or, d’après notre micro-sondage réalisé auprès de 26 patients cirrhotiques hospitalisés, 

50% sont non observants. Bien que notre échantillonnage soit faible et constitué de patients 

hospitalisés, ce taux est en adéquation avec les taux d’observance moyens retrouvés dans la 

littérature41. De plus, les 2/3 des patients interrogés sont demandeurs d’informations 

supplémentaires sur leurs traitements. 

A la demande des hépatologues du CHRU de Tours, un tel programme a été créé. Il 

comporte sept séances, deux obligatoires et cinq optionnelles. Le but est d’augmenter les 

connaissances et les compétences des patients sur différents aspects de leur 

pathologie (physiopathologie, addictologie, diététique, traitements) et également d’améliorer 

leur qualité de vie. 

Parmi les deux séances obligatoires, figure la séance médicament (figure 14), 46% des 

patients interrogés lors de notre micro-sondage ne connaissaient pas l’utilité de leur traitement. 

De plus, les patients surestiment leurs connaissances et très peu connaissent réellement l’intérêt 

de leurs traitements. Le but est que les patients sachent et comprennent l’importance de chaque 

médicament, qu’ils connaissent également les principaux effets indésirables pour 

éventuellement mieux les accepter. En connaissant mieux l’intérêt de leurs médicaments, ils 

seront éventuellement plus enclins à être rigoureux dans leur prise. Il ne s'agit alors plus 

d’observance car, dans ce cas, le patient ne se contente pas de prendre ses médicaments comme 

on le lui a conseillé mais bien d’adhésion thérapeutique. Il adhère à ses traitements et à sa prise 

en charge globale car il en connait les bénéfices sur sa santé, il est également en capacité 

d’adapter lui-même les posologies quand cela est nécessaire. Il identifie aussi les traitements 

qui lui sont contre-indiqués et limite ainsi la survenue d’éventuelles complications. 
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Toutefois, nous pouvons identifier une limite à notre travail : cette séance médicament 

a été créée pour répondre aux attentes des patients. Cependant, bien que 50% d’entre eux 

préfèreraient un entretien individuel, elle a été faite sous forme de séance collective.  

Plusieurs patients ont notamment exprimé, lors du micro-sondage, le refus de parler 

d’eux devant d’autres personnes. L’étiologie principale de la cirrhose étant l’éthylisme 

chronique, il est possible que certains patients craignent d’être jugés. Il sera donc important de 

leur rappeler, lors du DE par exemple, qu’il n’est pas nécessaire de parler de soi. C’est d’ailleurs 

une des règles rappelées à chaque début de séance : bienveillance, confidentialité, liberté de 

parole. 

Nous pensons que le format de séance collective favorisera le partage d’expériences 

entre les patients. Ils n’ont pas tous les mêmes traitements et ne sont pas tous au même stade de 

la maladie. Le fait de les regrouper par deux pour classer les médicaments leur permettrait de 

découvrir des traitements qu’ils ne prennent pas mais qu’ils prendront peut-être un jour. De 

plus, bien que la séance soit collective, elle sera toutefois « personnalisée » aux profils des 

patients présents grâce à la récupération en amont de leurs ordonnances. Ainsi, pour les patients 

ayant une pathologie particulière (hémochromatose, maladie de Wilson, hépatite virale), la 

séance sera adaptée et leur traitement spécifique sera incorporé à la séance. 

 

Une autre limite de ce travail de thèse est que, faute de temps, notamment du fait du 

travail multidisciplinaire, la séance médicament élaborée ici, n’a, au moment de la rédaction, 

jamais été réalisée auprès de vrais patients. Les patients sont en cours de recrutement et la 

première séance devrait avoir lieu avant l’été 2024. Il est possible que les outils créés ne 

conviennent pas à tous et que certaines questions restent sans réponse. De même, il est possible 

que le format « collectif » soit un véritable frein à la réalisation de la séance d’où l’importance 

du questionnaire de satisfaction patient. Ce questionnaire est anonyme. Il nous permettra 

d’améliorer le contenu, les outils et le format de la séance.  

 

Une communication au médecin traitant et au pharmacien officinal est prévue à 

l’inclusion du patient dans le programme. Le médecin traitant recevra, à l’issue du bilan 

d’évaluation du patient 3 à 6 mois après la participation du patient aux différentes séances 

d’ETP, un compte-rendu sur l’évolution de celui-ci. Le pharmacien officinal recevra, quant à 

lui, la fiche synthétique reprenant les informations clés de la séance médicament. En effet, du 

fait de sa proximité et de sa disponibilité, le pharmacien officinal est un interlocuteur de premier 

choix pour chaque patient. D’autant plus que fin 2022, en France, 6,7 millions de personnes 

demeuraient sans médecin traitant dont 714 000 (10,7%) patients en affection longue durée42. 

Une communication avec le pharmacien d’officine est donc nécessaire, celui-ci n’étant pas 

forcément au courant des différentes pathologies du patient et n’étant donc pas à même de lui 

prodiguer les conseils adéquats, notamment en cas de demande spontanée du patient sur des 

compléments alimentaires ou des médicaments en vente libre.  

La collaboration entre les professionnels de santé hospitaliers et de ville est essentielle 

pour assurer un accompagnement optimal des patients cirrhotiques.  
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Figure 14 : Schéma du parcours ETP et de la séance médicament 
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Annexes 
 

Annexe n°1 : diaporama servant de fil conducteur pour l’animation de la séance médicament 
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