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Le projet SOR SAVOIR PATIENT a été initié par la Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer en 1998 avec la participation des 20 Centres de Lutte Contre Le Cancer. Ce projet est financé par la Ligue nationale contre le cancer et la Caisse Nationale d ’Assurnace Maladie et des Travailleurs Salariés (CNAMTS).

En 1998, en collaboration avec l’Association Départementale d ’Education pour la Santé (ADES) du Rhône, la FNCLCC a réuni un groupe de patients afin de mieux comprendre leurs attentes et leurs besoins en matière d’information sur la maladie. 

Il en ressort que :

·  les personnes atteintes de cancer souhaitent disposer d’informations concernant leur maladie, mais aussi ont besoin d’écoute, de dialogue, d’attention, et souvent de soutien et d’aide ;

·  le contenu, la forme de cette information mais aussi le moment où elle est délivrée sont aussi essentiels ;

·  l’information est indissociable d’une communication individualisée, basée sur l’écoute et le respect.

C’est dans ce contexte que la FNCLCC et les 20 Centres de Lutte Contre le Cancer, en partenariat avec la Ligue et la CNAMTS, a mis en place le projet SOR SAVOIR PATIENT (SSP).

L’élaboration des documents SOR SAVOIR PATIENT repose sur trois grands principes :

1. une information basée sur le concept de l’evidence-based medicine ;

2. une approche pluridisciplinaire qui implique la participation des  praticiens des disciplines concernées ;

3. la participation active des patients, d’anciens patients et des proches, tout au long du processus d’élaboration des outils d’information SOR SAVOIR.

Les objectifs généraux du projet sont de quatre ordres :

1. améliorer la qualité de la prise en charge des personnes atteintes de cancer ;

2. 
permettre aux patients de comprendre leur maladie et leur prise en charge, ainsi que de mieux reconnaître et gérer les conséquences et effets secondaires de la maladie ;

3. 
permettre aux patient(e)s de mieux participer à leur prise en charge et à la décision thérapeutique ;

4. favoriser le dialogue médecin - patient.

Pour atteindre ces objectifs généraux, le projet se décline en objectifs opérationnels de trois ordres :

·  développer et mettre à la disposition des patients et de leurs proches une information validée, compréhensible, accessible et systématiquement actualisée ;

- proposer aux médecins une information synthétique pour mieux communiquer avec le patient dans des termes compréhensibles ;

- proposer des outils pour la mise en place de projets d ’éducation du patient au niveau local et régional.

Le projet est utile pour le patient mais également pour le médecin, y compris pour le médecin généraliste.

Le processus d’élaboration du projet est en  trois étapes :

1. les documents Standards, Options et Recommandations (SOR) pour la pratique clinique en cancérologie, à destination des spécialistes, sont d’abord traduits en langage simple par une équipe pluridisciplinaire de chargés de mission en santé, anthropologue, linguiste et experts des disciplines concernés. Cette « traduction permet de constiuter une base de connaissances SOR SAVOIR.

2. un travail mené conjointement avec les patients permet l’élaboration des documents SSP ainsi que la rédaction de résumés.

Les experts ainsi que les patients participent au processus de validation tout au long de l’élaboration des documents SSP.

3. les documents sont diffusés sous forme de guides et également mis en ligne sur le site internet de la FNCLCC (http://www.fnclcc.fr/indexcancer.htm), disponibles en fichiers html et pdf, téléchargeables par le médecin ou le patient en fonction de ses besoins. Le mode de diffusion sur le web permet une hiérarchisation de l’information, ainsi qu’une mise à jour régulière des SOR SAVOIR. 
Afin d’identifier les besoins spécifiques et permettre une participation active des patients à la rédaction des documents, le projet SOR SAVOIR PATIENT utilise différentes méthodes combinant des méthodes de l ’éducation du patient et de l ’anthropologie.
L’utilisation de questionnaires, la conduite d’entretiens individuels semi-directifs et la mise en place de focus group permettent :

- l’analyse globale du document ;

- l’identification des compléments d’information ;

- la vérification de la compréhension du document ;

 l’évaluation de l’impact global du document.

Plus spécifiquement, les questionnaires permettent d’interroger un plus grand nombre de personnes et donc, d’évaluer la satisfaction d’un grand nombre de patients. De plus, il est important pour le recueil des besoins d’information.

Les focus group permettent un travail actif avec des groupes de patients. Les patients, anciens patiens et lesproches ont un rôle très important dans la partie rédactionnelle, notamment pour l’élaboration de résumés.

Enfin, ils permettent l’adaptation d’un document aux besoins du groupe.

Les entretiens semi-directifs permettent :

- l’identification des points très spécifiques utiles à l’amélioration du document ; 

- la mise en évidence des éventuels problèmes de compréhension grâce à la méthode de la lecture accompagnée.

L’exemple du guide SOR SAVOIR « Comprendre le cancer du sein non métastatique ».

Plus de 60 patientes de Lille, Bordeaux et de Lyon, en cours de traitement et également à distance du traitement ont participé activement à ce travail, à l’aide de questionnaires (n=45), d’entretiens individuels semi-directifs (n=10) et de focus group (n=21), selon le processus méthodologique précédement évoqué.

La méthodologie des SSP est basée sur la participation active des professionnels de santé ainsi que celle des patients à l’élaboration d’un guide tout au long du processus d’élaboration.

46 experts ont participé à la validation de l’outil SOR SAVOIR Sein. Il existe une évolution très claire de l’attitude des experts par rapport à la première relecture organisée en 99. Leur appréciation est unanimement positive tant sur le document que sur le projet lui-même, ce qui n’était pas le cas en 99. 

Aujourd’hui, aucun d’entre eux n’est contre le principe. 

Les remarques de formes émises sont comparables à celles des patientes. 

Les quelques corrections techniques ponctuelles concernant des définitions ont été prises en compte.

Certains d’entre eux jugent le langage trop complexe pour les patientes.

La participation active des patientes a également permis :

 - 
une identification détaillée des difficultées de compréhension et des informations manquantes ; 

-
une identification des incohérences entre le vécu et le contenu de l ’information, 

-
un enrichissement du document en reformulant des paragraphes jugés trop complexe par les patientes, la rédaction de résumés (informations clés formulées par des patientes)sur le fond et la forme, 

-
la validation des informations tant sur la forme du document que sur le choix des illustrations.

L’appréciation, tant sur le plan du déroulement que sur les conditions et les méthodes de travail, s’est révélée très positive par les participantes. 

85% des patientes ont trouvé le document clair, lisible et compréhensible, répondant à leurs besoins, donnant une note entre 8 et 10/10 au document. Ce qui est une appréciation divergente avec celle des experts qui je vous le rappelle jugent le langage trop complexe pour les patientes.

La participation active des patientes et d’anciennes patientes au cours de focus group et d’entretiens semi-directifs a également permis :

- une identifcation détaillée des difficultées de compréhension, 

- une identification des éventuelles incohérences entre le vécu et le contenu de l ’information, 

- un enrichissement du document sur le fond et la forme, 

- une reformulation de passages jugés trop complexes par les patientes,

- la rédaction de résumés par les patientes, 

et enfin, la validation de la mise en forme ainsi que des illustrations.

 L’analyse des trois méthodes a permis de réaliser un recueil des besoins exprimés, d’identifier les informations manquantes, notamment sur les essais thérapeutiques ainsi que sur les aspects psychologiques de la maladie.

Une fois les informations relues par les experts et les patientes, le SOR SAVOIR « Comprendre le cancer du sein non métastatique » est publié sur support papier et sous format électronique. Les informations sont en accès libre sur le site Internet de la FNCLCC, dans la rubrique « Comprendre le cancer ». Les documents sont téléchargeables en format pdf, soit dans leur intégralité, soit par chapitres.

Plus de 17 000 guides SOR SAVOIR « Comprendre le cancer du sein non métastatique » ont été diffusés auprès des 20 Centres de Lutte Contre le Cancer et la La Ligue notamment, accompagnés d’un questionnaire de satisfaction. Le guide est actuellement en cours de réédition ainsi que sa stratégie de diffusion.

Les trois méthodes évaluatives : questionnaires, focus groups et entretiens individuels semi-directifs, sont des outils complémentaires au sein du processus d’élaboration du guide d’information  SOR SAVOIR PATIENT à l’usage des patients et de leurs proches. Ces outils d’évaluation doivent être pris en compte dès le début de la constitution du guide d’information. L’évaluation de la démarche fait partie intégrante du projet SSP.

L’analyse des réponses des patientes et des proches au questionnaire de satisfaction du guide (papier et électronique) SOR SAVOIR « Comprendre le cancer du sein non métastatique » est actuellement en cours. Cette évaluation s’inscrit dans une démarche d’amélioration continue de la qualité des informations élaborées et les résultats seront pris en compte dans le cadre de la future actualisation du guide.
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