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1 LISTE DES ABRÉVIATIONS

- ALD : affec!on de longue durée

- AMM : autorisa!on de mise sur le marché

- ANAES : agence na!onale d'accrédita!on et d'évalua!on de la santé

- ARS : agences régionales de santé

- CHU : centre hospitalier universitaire

- DEP : décollement de l’épithélium pigmentaire

- DHA : acide docosahexaènoïque

- DMLA : dégénérescence maculaire liée à l'âge

- DEP décollement de l’épithélium pigmentaire

- EP : épithélium pigmentaire

- EPA : acide eicosapentaénoïque 

- ETP : éduca!on thérapeu!que

- FIR : fonds d’interven!on régional

- HAS : haute autorité de santé

- HPST : hôpital, pa!ents, santé, territoires

- IVT : injec!on intra-vitréenne

- NVC : néovaisseau choroïdien

- OCT : tomographie en cohérence op!que

- PDT : photothérapie dynamique

- PRN : pro re nata

- PromES : promo!on éduca!on santé

- VEGF : vascular endothelial growth factor 

- VEGF-A : vascular endothelial growth factor A

- VEGFR2 :  vascular endothelial growth factor receptor 2
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2 INTRODUCTION

L’éduca!on thérapeu!que (ETP) connaît depuis quelques années un essor important,
portée par les poli!ques de santé publique et une démarche plus humaniste de la santé. 

Elle  est  aujourd’hui  bien  développée  dans  de  nombreuses  spécialités  alors  qu’en
ophtalmologie,  l’offre  de  soin  en  ETP  est  presque  inexistante.  Quelle  autre  pathologie
ophtalmologique que la dégénérescence maculaire liée à l'âge (DMLA),  s’y prêterait mieux
tant elle est chronique, nécessite un traitement lourd et reten!t tant sur le quo!dien des
pa!ents ? Dans le service d’ophtalmologie du CHU de Nantes, un programme d'ETP, novateur
par sa théma!que et son concept, est né d’une dynamique d’équipe qui, depuis longtemps,
voulait rendre ce service aux pa!ents.

Au regard  de ce  programme d’ETP,  l’objec!f  de  ce  travail  est  triple :  d’abord,  décrire  le
processus de mise en place du disposi!f depuis 2018 ; ensuite, vérifier sa conformité avec le
cahier des charges na!onal de l’ARS (agence régionale de santé) ; enfin, dresser un bilan de
sa mise en œuvre et de son impact deux ans plus tard.

3 LA DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À L'ÂGE

 3.1 DÉFINITION

La  DMLA  est  une  affec!on  maculaire,  mul!factorielle,  d’évolu!on  progressive,  débutant
après 55 ans. 

 3.2 ÉPIDÉMIOLOGIE DE LA DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À L'ÂGE

La DMLA est la première cause de malvoyance chez les individus de plus de 50 ans dans les
pays  industrialisés  (1).  La  prévalence  varie en  fonc!on  du  stade  et  de  la  tranche  d’âge
considérée. Elle touche moins de 1 % de la popula!on caucasienne dans la sixième décennie
et 10 % des sujets après 80 ans (2). La prévalence des stades évolués de DMLA est de 1,6 %
de la popula!on générale et 7 % chez les sujets de plus de 75 ans (3). Environ 67 millions de
personnes dans l’union européenne sont actuellement touchées par une DMLA et, en raison
du vieillissement de la popula!on, ce nombre devrait augmenter de 15 % jusqu'en 2050 (4)
et a"eindre 288 millions de personnes dans le monde d’ici 2040 (5). 

 3.3 CLASSIFICATION DE LA MALADIE

 3.3.1 MACULOPATHIE LIÉE À L'ÂGE

Les  stades  débutants  sont  caractérisés  par  la  présence  de  drusen  et/ou  d’altéra!ons  de
l’épithélium pigmentaire (EP) dans la région maculaire. On dis!ngue : 

- DMLA précoce: présence de drusen entre 63 et 125um,

- DMLA intermédiaire: présence de drusen de plus de 125um ou d’anomalies pigmentaires.

Il existe plusieurs types de drusen, associés à un risque évolu!f variable (drusen miliaires,
séreux, pseudo-drusen, cu!culaire, calcifié).
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Ces modifica!ons sont en général asymptoma!ques, mais les drusen peuvent parfois être
responsables de métamorphopsies ou de baisses de sensibilité ré!nienne.

Le risque évolu!f en forme exsuda!ve peut être apprécié à l'aide d’un score prédic!f (6).

 3.3.2 DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À L'ÂGE

Les stades tardifs sont caractérisés par une atrophie géographique (DMLA atrophique) ou
une  néovascularisa!on  maculaire  (DMLA  exsuda!ve)  abou!ssant  à  la  perte  des
photorécepteurs  et  à  une  altéra!on  de  la  vision  centrale.  La  vision  périphérique  est
généralement préservée (7). 

 3.3.2.1 Dégénérescence maculaire liée à l'âge atrophique

La DMLA atrophique, également appelée atrophie géographique est l'une des deux formes
avancées de DMLA. Elle représente environ un !ers des cas de DMLA (1).

L'atrophie se développe parallèlement à la dispari!on de drusen séreux, la résorp!on d'un
DEP (décollement de l’épithélium pigmentaire) drusénoïde, ou la régression de néovaisseaux
choroïdien occultes. Une néovascularisa!on peut se développer sur les berges de l'atrophie,
ce risque est es!mé à 20 % à 5 ans (8).

Les zones atrophiques correspondent à des scotomes absolus et induisent une diminu!on de
la  vision  en  faible  éclairement  et  de  la  sensibilité  aux  contrastes.  La  baisse  visuelle  est
lentement progressive, essen!ellement de près. Le reten!ssement sur la lecture est précoce
en raison des scotomes para-centraux empêchant les mouvements de saccades nécessaires à
la  lecture.  En  revanche,  l'acuité  visuelle  de  loin  peut  être  longtemps  préservée,  sous-
es!mant le reten!ssement fonc!onnel. Lorsque l'atrophie a"eint la fovéa, la baisse de vision
est marquée et peut abou!r à la cécité légale. 

 3.3.2.2 Dégénérescence maculaire liée à l'âge exsuda!ve

La DMLA exsuda!ve est deux fois plus fréquente que la DMLA atrophique dans la popula!on
européenne de plus de 65 ans (1). 

Les données anciennes antérieures à l’an 2000 rendent la DMLA exsuda!ve responsable de
plus  de  80 %  des  cas  de  cécité  légale  imputable  à  la  DMLA.  Cependant,  les  progrès
thérapeu!ques dans la DMLA exsuda!ve et l’absence de traitement de la DMLA atrophique
ont  probablement  modifié  ce  rapport.  Il  reste  probable  que  la  DMLA  exsuda!ve
représenterait environ la moi!é des cas de baisse de vision sévère imputable à la DMLA (9). 

Elle est associée à une détériora!on rapide de la vision abou!ssant à une déficience visuelle
sévère en l’absence de traitement.

Elle se caractérise par la proliféra!on anormale de vaisseaux sanguins d’origine choroïdienne
se  développant  sous  l'EP  ou  dans  l'espace  sous  ré!nien.  Ces  néovaisseaux,  en  laissant
diffuser les fluides, sont délétères sur la ré!ne. 
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Un groupe d'étude a récemment établi  une nouvelle nomenclature des ces néovaisseaux
(10).

-  Néovascularisa!on  maculaire  de  type 1,  forme  clinique  la  plus  fréquente  de  DMLA
exsuda!ve  (11).  Les  néovaisseaux  d’origine  choroïdienne  sont  sous-épithéliaux,  localisés
entre l'EP et la membrane de Bruch et entraînent un DEP, plus ou moins saillant ainsi qu’une
exsuda!on qui passe au travers de l’EP. Les néovaisseaux peuvent demeurer sous-épithéliaux
et  peu  ac!fs  ou  quiescents  dans  30%  des  cas,  sans  reten!ssement  fonc!onnel  (12).  La
vasculopathie  polypoïdale  serait  une variante de néovascularisa!on maculaire de type 1,
anévrysmale.

-  Néovascularisa!on  maculaire  de  type  2,  forme  clinique  la  moins  fréquente  de  DMLA
exsuda!ve. L’origine des néovaisseaux est choroïdienne mais leur expansion se fait au niveau
sous  ré!nien  après  une  effrac!on  de  la  membrane  de  Bruch  et  de  l’EP.  Ils  peuvent
compliquer  la  néovascularisa!on  maculaire  de  type  1.  L'évolu!on  de  ce  type  de
néovaisseaux est plus sévère que celle des néovaisseaux de type 1, avec une progression
rapide et une évolu!on plus fréquente vers la fibrose (12). 

-  Néovascularisa!on maculaire de type 3,  second sous  type de DMLA exsuda!ve le  plus
fréquent  (12).  L’origine  de  ce  type  de  néovascularisa!on  a  longtemps  été  controversée.
Aujourd’hui, son origine admise est le plexus capillaire profond ré!nien. Le néovaisseau se
prolonge vers la ré!ne externe et l’espace sous épithélial et/ou la choriocapillaire (13).

 3.4 ÉLÉMENTS DE PHYSIOPATHOLOGIE DE LA DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À

L'ÂGE

La DMLA est  classiquement  décrite  comme résultante  d’une  moindre  capacité  de l’EP  à
épurer  les  déchets  produits  par  le  métabolisme  des  photorécepteurs.  Cependant  les
mécanismes physiopathologiques ne sont pas encore en!èrement élucidés. 

Il semble que l'inflamma!on, le stress oxyda!f, le métabolisme lipidique et la réduc!on du
flux choroïdien interviennent dans la pathogénie de la DMLA (14).

Dans  la  forme  néovasculaire,  l’angiogenèse  résulte  d’une  surexpression  de  facteurs  de
croissance vasculaire, principalement le VEGF-A (Vascular endothelial growth factor A) dans
l’EP. La réponse au VEGF se fait principalement par l’ac!va!on de son récepteur, le VEGFR2,
responsable  d’une  proliféra!on  des  cellules  endothéliales  et  d’une  augmenta!on  de  la
perméabilité des vaisseaux (15).

L’épaisseur choroïdienne pourrait également moduler l'expression clinique de la maladie. Les
pseudo-drusen et les anastomoses chorio-ré!niennes (type 3) sont habituellement associés
à  une  choroïde  amincie  (16,17).  Inversement  les  néovaisseaux  occultes  (type  1)  sont
habituellement associés à une choroïde d'une épaisseur supérieure à 120um (17).

 3.5 FACTEURS DE RISQUE DE DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À L'ÂGE

Il s'agit d'une pathologie mul!factorielle impliquant le vieillissement ré!nien ainsi que des
facteurs prédisposant cons!tu!onnels et environnementaux.
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 3.5.1 FACTEURS CONSTITUTIONNELS

L'âge est de loin le facteur de risque principal de DMLA. De mul!ples études ont montré que
la DMLA est rare avant l' âge de 55 ans et qu'elle est fréquente chez les personnes de plus de
75 ans (18).

De manière générale, les sujets à peau blanche sont considérés comme plus à risque de
développer une DMLA que les sujets à peau noire (19). 

L’obésité est associée à un risque accru de survenue de DMLA ainsi que de progression de
celle-ci (20–22).

Le patrimoine géné!que joue un rôle dans la prédisposi!on à la maladie, l’évolu!on vers
certaines  formes  cliniques  ainsi  que  la  réponse  aux  thérapeu!ques.  Plusieurs
polymorphismes  géné!ques  ont  été  iden!fiés.  Il  s’agit  de  gènes  impliqués  dans  la  voie
métabolique du complément (CFH, C3, C2, CFI,  CFB), dans le métabolisme du cholestérol
(CETP, LIPC, ABCA1, APOE), dans le remodelage matriciel extra-cellulaire (TIMP3 et COL8A1)
et dans le stress oxyda!f (ARMS2) (12,23).

 3.5.2 FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX

 3.5.2.1 Tabac

Le tabagisme est le facteur de risque acquis le plus communément admis. Le risque rela!f est
mul!plié par deux pour la forme exsuda!ve et par quatre pour la forme atrophique (24). Le
risque augmente avec la durée et la quan!té de tabac fumé (25). L’entrée dans la maladie
serait plus précoce d'environ 10 ans pour les fumeurs (67 versus 77 ans) (26). 

 3.5.2.2 Facteurs nutri!onnels

 3.5.2.2.1 Oméga-3

Les acides gras de la famille des oméga-3 tels que l’acide docosahexaènoïque (DHA), jouent
un  rôle  à  la  fois  structurel  au  niveau  des  membranes  des  segments  externes  des
photorécepteurs et fonc!onnel, en intervenant dans la transduc!on visuelle (27). 

Plusieurs études s'accordent sur l'effet protecteur de la consomma!on de poisson gras ou
d’oméga-3 sur la DMLA (26,28–32). 

L’étude NAT2 a évalué l’effet d’une supplémenta!on en DHA chez des pa!ents a"eints de
DMLA néovasculaire unilatérale. Dans le sous-groupe des individus ayant les concentra!ons
membranaires en DHA+EPA (acide eicosapentaénoïque) les plus élevées (33), elle a montré
une réduc!on significa!ve, de l’ordre de 70 %, du risque de développer des néovaisseaux
maculaires.

 3.5.2.2.2 An!-oxydants et zinc

Le rapport 8 de l'AREDS a étudié l’effet d’une supplémenta!on en zinc, vitamines C, E, et
bêtacarotène. Il a montré une diminu!on de 25 % du risque de progression de la DMLA du
stade intermédiaire au stade tardif et une diminu!on de 20 % du risque de perte d’acuité
visuelle à 5 ans (34).
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Dans une revue de la li"érature de 2017, le groupe Cochrane (35) a analysé les résultats de 9
études comparant la supplémenta!on en vitamines et zinc versus placebo. Il conclut que la
prise de vitamines an!oxydantes associées à du zinc ralen!t probablement la progression de
la DMLA vers une forme avancée et la perte de vision.

 3.6 TRAITEMENT PRÉVENTIF

 3.6.1 RECOMMANDATIONS HYGIÉNO-DIÉTÉTIQUES 

Elles comprennent la lu"e contre le tabagisme, la pra!que régulière d’une ac!vité physique
et l’alimenta!on variée, équilibrée et riche en vitamines, minéraux et oméga-3. 

 3.6.2 SUPPLÉMENTATION VITAMINIQUE 

D’après  les  recommanda!ons  de  la  haute autorité  de santé  (HAS),  une supplémenta!on
vitaminique peut être proposée, chez les pa!ents ayant une DMLA intermédiaire ou une
DMLA tardive unilatérale. L’objec!f est de réduire le risque de progression sur la base du
rapport 8 AREDS. 

Il  faut  noter  qu’il  n’existe  aucun  complément  alimentaire  sur  le  marché  contenant  des
dosages équivalents à ceux u!lisés dans l’étude AREDS (500mg de vitamine C, 268mg de
vitamine E, 80mg de zinc, 2mg de cuivre) (36).

 3.6.3 DÉPISTAGE

La DMLA est une maladie qui répond aux critères de per!nence du dépistage de l’agence
Na!onale d'Accrédita!on et d'Evalua!on de la Santé (ANAES). 

Il s’agit d’une maladie fréquente, insidieuse, ayant des répercussions majeures sur le plan
individuel et collec!f. Elle induit une déficience visuelle abou!ssant à une perte d’autonomie
et une détériora!on de la qualité de vie. Les répercussions socio-économiques sont liées au
coût des soins, à la perte d’ac!vité des pa!ents ac!fs et à la dépendance des personnes
âgées.

Le test de dépistage est simple: un fond d’œil ou une ré!no-photographie. 

Enfin, le traitement par an!-VEGF est efficace dans les formes exsuda!ves, d’autant plus qu’il
est débuté précocement.

Depuis  2007,  des  campagnes  na!onales  de  sensibilisa!on  ont  été  organisées.  En  outre,
l’associa!on DMLA organise  chaque année depuis  2007 les  « journées  DMLA »,  au  cours
desquelles  toute  personne de 55 ans  ou plus,  non suivie  ou  n’ayant  pas  bénéficié  d’un
examen  depuis  plus  d’une  année,  est  invitée  à  venir  se  faire  dépister  dans  un  centre
partenaire. 

La connaissance de la maladie, ini!alement médiocre, s’est améliorée suite à ces campagnes
de sensibilisa!on. Une enquête réalisée en 2012 par l’ins!tut de sondage Louis Harris 2 a
montré que 52 % des français âgés de 50 à 70 ans interrogés connaissent le terme DMLA,
contre seulement 3 % en 2007 (37).
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 3.6.4 L’AUTO-SURVEILLANCE 

Il  est admis que le pronos!c fonc!onnel  de la DMLA exsuda!ve est lié  à la précocité du
traitement par an! VEGF, que ce soit au moment du diagnos!c ini!al avec un délai maximum
de 10 jours, recommandé par la HAS, ou au moment des récidives exsuda!ves (38,39). 

L’auto-surveillance est recommandée aux pa!ents au stade de DMLA intermédiaire,  pour
détecter une éventuelle  progression vers la  néovascularisa!on et aux pa!ents ayant une
DMLA néovasculaire, pour détecter une éventuelle récidive exsuda!ve.

Pour  perme"re  au  pa!ent  de  reconnaître  les  symptômes  correspondant  au  syndrome
maculaire,  l’auto-surveillance régulière  par  grille  d’Amsler  ou  les  tests  environnementaux
d'Amsler sont le plus souvent proposés, avec la consigne de consulter rapidement en cas de
scotome ou métamorphopsie. Cependant, de nombreux auteurs pointent les faiblesses de ce
test en terme de sensibilité et de compliance (40–43).

D’autres  méthodes  d’auto-surveillance  ont  été  développées,  reposant  sur  la  mesure  de
l’acuité visuelle (41). Elles intègrent des fonc!ons de suivi et d’alerte. Il existe des appareils
spécifiques tels  que ForeseeHome,  disponible aux  états-unis  (44) ou des  applica!ons sur
smartphone ou table"e telles que SightBook (45) ou OdySight (46).

L'âge ne semble pas être un frein à l’u!lisa!on puisque 90% des plus de 50 ans u!lisent un
ordinateur,  une  table"e  ou  un  smartphone  personnel.  Vers  70  ans,  80 %  des  pa!ents
déclarent vouloir monitorer leur vision avec un jeu (43).

Parallèlement  à  l’autosurveillance  de  la  fonc!on,  l’autosurveillance  de  l’anatomie  par
tomographie  en  cohérence  op!que (OCT)  est  une alterna!ve  prome"euse.  L’Home OCT,
conçu par  Notal  Vision,  est  en  cours  d’évalua!on aux  États-Unis.  Les  premiers  tests  ont
montré que 90 % des pa!ents étaient capables d’u!liser la machine et d’obtenir des images
OCT de leur propres yeux. De plus, le système d’analyse par intelligence ar!ficielle couplé à
l’Home OCT a montré une sensibilité et spécificité respec!vement de 92 % et 97 % (47).

Ces nouvelles technologies abou!ront à redéfinir les stratégies thérapeu!ques et la place de
l’ophtalmologue dans le parcours de soin.

 3.7 TRAITEMENTS CURATIFS

Il n’y actuellement aucun traitement sur le marché pour la DMLA atrophique. Les injec!ons
intra-vitréennes (IVT) d’an!-VEGF ont grandement amélioré le pronos!c des pa!ents a"eints
de  DMLA néovasculaire.  Elles  ont  permis  une  réduc!on  importante  de l’incidence de  la
cécité  dans le  monde. Elles sont le  traitement de 1ère inten!on de la DMLA exsuda!ve,
perme"ant de maintenir et d’améliorer la fonc!on visuelle. L’incommodité de ce traitement
vient  du  fait  que  sa  durée  d’efficacité  est  limitée.  La  demi-vie  dans  l’œil  humain  du
Ranibizumb et de l’Aflibercept sont respec!vement de 9 et 11 jours (48).

La photo-coagula!on laser des néovaisseaux maculaires n’est plus u!lisée. La photothérapie
dynamique (PDT) est un traitement de seconde inten!on. Elle garde quelques indica!ons par
défaut des  an!-VEGF, par inefficacité ou refus des IVT par le  pa!ent.  Elle  est u!lisée en
associa!on aux an!-VEGF dans le cas par!culier de la néovascularisa!on maculaire de type 1
anévrysmale (12).
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 3.7.1 LES ANTI-VEGF UTILISÉS EN FRANCE

Trois an!-VEGF ont démontré leur efficacité : le ranibizumab, l’aflibercept et le bévacizumab.
Les deux premiers disposent d’une autorisa!on de mise sur le marché en France (49). 

 3.7.1.1.1 Ranibizumab

Il s’agit d’un fragment Fab d'an!corps monoclonal humanisé an!-VEGF modifié. 

Son efficacité en injec!on mensuelle a été démontrée dans plusieurs études randomisées et
contrôlées. Les études pivotales ayant conduit à son AMM en 2007 sont MARINA (50) (gain
de 7,2 le"res ETDRS à 1 an  et ANCHOR (51) (gain de 11,3 le"res à 1 an, soit une différence
de 20,8 le"res par rapport au groupe PDT) (12).

Le schéma posologique recommandé par l’AMM (autorisa!on de mise sur le marché) est une
IVT mensuelle jusqu’à l’obten!on de la meilleure ac!vité visuelle ou d’une absence d’ac!vité
de  la  maladie.  Ensuite,  les  intervalles  de  suivi  et  de  traitement  sont  déterminés  par  le
médecin.

 3.7.1.1.2 Aflibercept 

L'aflibercept est une protéine de fusion recombinante : VEGF-Trap. 

Les études pivotales VIEW (52) ayant conduit à son AMM en 2013, ont montrés une efficacité
et une tolérance similaires entre les deux molécules à 2 ans avec des injec!ons bimestrielles
(gain de 7,9 le"res dans le groupe traité mensuellement par ranibizumab et 7,6 le"res dans
le groupe traité par aflibercept) (12).

Le schéma posologique recommandé par l’AMM de l’aflibercep est 3 IVT mensuelles puis
toutes les 8 semaines. 

 3.7.1.2 Stratégies de traitement et de retraitement

Quelque soit le protocole, la HAS recommande que le traitement soit débuté dans un délai
inférieur à 10 jours après le diagnos!c. Le traitement débutera par une phase d’induc!on de
3 injec!ons mensuelles dont le bénéfice a été montré dans l’étude Aura (53).

 3.7.1.2.1 Protocoles fixes

Il s’agit du protocole u!lisé dans les études pivotales avec un intervalle fixe de 4 semaines
pour  le  Ranibizumab  et  8  semaines  pour  l’Aflibercept  après  une  phase  de  3  injec!ons
mensuelles. 

Pour  réduire  le  nombre  d’injec!ons,  l’étude  PIER  a  tenté  de  diminuer  le  rythme  à  des
injec!ons trimestrielles, avec des résultats décevants (54). 

L’avantage du protocole fixe en Q4 ou Q8 est l’existence de résultats validés par les études
pivotales et la  prévisibilité pour l’ophtalmologue et  le  pa!ent en évitant l’angoisse liée a
l’incer!tude de l’injec!on.
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L’inconvénient des protocoles fixes est qu’ils ne sont pas adaptés aux profils de récidive de
tous les pa!ents. Ils exposent donc les pa!ents aux risques de sous-traitement et de sur-
traitement, entraînant une augmenta!on du risque d’endophtalmie, inhérent aux  IVT, ainsi
qu’un possible risque accru d’atrophie chorio-ré!nienne (55,56). D’autres part, les injec!ons
mensuelles représentent une charge importante pour le pa!ent et le médecin et un coût
considérable pour la société. D’autres protocoles ont donc été proposés.

 3.7.1.2.2 Autres protocoles

D’autres schémas thérapeu!ques ont été proposés où les décisions de traitement reposent
sur les signes d’ac!vité néovasculaire à l’OCT.

 3.7.1.2.2.1.1 Protocoles à la demande ou PRN (pro re nata)

Le protocole PRN repose sur un rythme de contrôle fixe mensuel. Après la phase d’induc!on,
l’indica!on de retraitement dépend de la réappari!on de signes d’ac!vité néovasculaire. On
a"end que le pa!ent présente des signes de récidive pour retraiter mais il doit être possible
de donner ce traitement immédiatement, à la réac!va!on. 

Plusieurs études ont confirmé l’équivalence de ce protocole à des schémas mensuels quant
au gain de vision (57–59). 

Le PRN est un schéma thérapeu!que lourd en termes de quan!té de consulta!on et pourrait
induire un risque de sous traitement et/ou de retard à l’injec!on si elle ne peut pas être faite
le jour du diagnos!c. 

 3.7.1.2.2.1.2 Différents profils de réponse aux an! VEGF 

Des  études  u!lisant  le  protocole  PRN ont permis  de montrer  la  grande variabilité  de  la
réponse aux an!-VEGF. Différents profils ont été décrits :

-  Les  bons  répondeurs  ne  présentent  plus  de  récidive  après  les  3  premières  injec!ons
d’induc!on. Ils représentent 13 à 20 % des pa!ents (60).

- Les non répondeurs présentant une persistance des signes exsuda!fs. Ils représentent 5 à
10 % des pa!ents (15). Nombre de ces pa!ents sont des répondeurs tardifs.

- Les mauvais répondeurs présentent une récidive quasi mensuelle.

- Les récidivants standards récidivent de façon régulière mais moins fréquemment.

 3.7.1.2.2.1.3 Protocoles évolu!fs

L’objec!f  de  ces  schémas  de  traitement  est  d’alléger  le  poids  de  la  prise  en  charge  en
diminuant le nombre de consulta!ons, en personnalisant le traitement et en maintenant le
gain d’acuité visuelle. 

Ces protocoles sont aussi dits proac!fs, ils visent à délivrer le traitement avant la récidive
présumée. Ces approches présentent également des risques de sur- ou de sous-traitement. 
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 3.7.1.2.2.1.4 Treat and extend 

Il consiste à revoir les pa!ents après la phase d'induc!on de trois IVT . En cas de persistance
de l'exsuda!on,  les pa!ents  sont retraités et  revus  à quatre semaines.  En cas d'absence
d'exsuda!on, ils  sont  quand même traités  (treat),  mais  le  délai  du  prochain contrôle est
allongé de deux semaines (extend). Le suivi peut donc être progressivement espacé jusqu'à
un  maximum  de  12  semaines.  En  revanche,  en  présence  d'exsuda!on,  l'intervalle  est
diminué de deux semaines jusqu'à un minimum de quatre semaines (61).

L’étude TREND a démontré la non-infériorité de ce schéma par rapport au schéma mensuel à
1 an (62).

 3.7.1.2.2.1.5 Observe and plan

Il repose sur la no!on que le rythme de récidive propre à chaque œil est stable (63). La phase
d’induc!on  est  suivie  d’une  période  d’observa!on  mensuelle  pour  connaître  le  délai  de
récidive. On programme alors une série de 3 IVT à intervalle fixe correspondant au délai de
récidive observé moins 2 semaines. À l’issue de ce"e nouvelle série, s’il persiste une ac!vité
néovasculaire,  l’intervalle  est  diminué  de  2  semaines  et  inversement  augmenté  de  2
semaines en l’absence d’ac!vité néovasculaire. Ce protocole permet de diminuer le nombre
de visites totales sur l’année mais présente également un risque de sur-traitement. 

 3.7.1.2.2.1.6 Études de vraie vie VS études pivotales

De nombreuses études, dites de vraie vie, ont comparé leurs résultats à ceux des études
pivotales. 

Une méta-analyse de 2016 a repris les résultats de 613 études de vraie vie entre 2007 et
2015, sur environ 26000 pa!ents traités par ranibizumab. Elle compare les résultats à ceux
des  études  pivotales  en  fonc!on des  schémas  thérapeu!ques  u!lisés  (64).  Les  résultats
montrent que la grande majorité des pa!ents,  environ 90 %, sont pris  en charge par un
schéma de  traitement  PRN.  Ces  pa!ents  ont  un gain  visuel  inférieur  à  celui  des  études
pivotales (3,5 le"res à 1 an), une plus faible fréquence d’IVT (4,5 IVT par an) et plus de visites
de contrôle (8,8 visites par an). Le reste des pa!ents, traité par une stratégie proac!ve, a un
gain visuel significa!vement meilleur (8,8 le"res à 1 an) avec plus d’injec!ons (6,9 IVT par
an) et moins de visites (7,3 visites par an). Le gain ini!al n’a pas toujours été maintenu, avec
un déclin  progressif  observé les  années  suivantes.  Ce  déclin  était  plus  marqué  chez  les
pa!ents recevant un plus faible nombre d'injec!ons.

Une méta-analyse de 2020 regroupe les résultats de 72 études de vraie vie entre 2011 et
2018 sur le ranibizumab et l’aflibercept (65). Elle montre qu’il existe de grandes différences
d’u!lisa!on des deux molécules. Le ranimuzumab est le plus souvent u!lisé en PRN alors que
l’aflibercept  est  principalement  u!lisé  en  stratégie  proac!ve.  À  1  an  de  traitement  par
ranibizumab, en moyenne, la gain visuel est de 4,4 le"res avec 7 injec!ons et 10 visites. Alors
que pour l’aflibercept, le gain visuel est de 5,3 le"res avec 7,1 injec!ons et 8,6 visites. 

L'âge  jeune,  une  meilleure  acuité  visuelle  ini!ale  et  l’augmenta!on de  la  fréquence  des
injec!ons sont associés à un meilleur pronos!c visuel (66).
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 3.7.1.2.2.1.7 Phénomène de sous-traitement

Les  études  de  vraie  vie  sur  le  ranibizumab  et  l’aflibercept  montrent  donc  des  résultats
décevants par rapport aux études pivotales. Ceci est lié à une fréquence d’injec!ons plus
faible ou un sous-traitement. Les stratégies proac!ves donnent de meilleurs résultats, plus
proches de ceux des études pivotales (65).

Le sous-traitement peut découler du schéma thérapeu!que en lui  même, ou d’une sous
es!ma!on des fluides à l’OCT. Cela a été suggéré dans une publica!on italienne de 2018 où
13 % des OCT classés non exsuda!fs présentaient en fait du fluide dans une analyse post hoc
(67).

Un autre facteur inhérent à la vraie vie est la compliance au traitement. La compliance a été
étudiée dans une récente publica!on, incluant les 1178 pa!ents de l’étude CATT  (68). Elle
met en évidence une forte associa!on entre la compliance et le gain d’acuité visuelle. Dans
l’étude, les pa!ents devaient consulter toutes les 4 semaines. Les pa!ents dits en retard (36 à
60 jours en moyenne) et très en retard (>60 jours en moyenne) avaient respec!vement une
différence d’acuité visuelle de 6 et 12,5 le"res par rapport au groupe sans retard (28 à 35
jours en moyenne). 

 3.7.1.2.2.1.8 Compliance au traitement

Des études de vraie vie ont quan!fié ce phénomène de non compliance. 

Une étude de 2018, incluant plus de 9000 pa!ents, a montré que 22 % des pa!ents inclus
étaient perdus de vue à 1 an.  L'âge avancé, de faibles revenus, un éloignement par rapport
au lieu de consulta!on ou une a"einte unilatérale étaient des facteurs de risque associés à la
perte de suivi (69). 

Une autre étude française de 2015 retrouvait quant à elle 57 % de perdus de vue à 5 ans
(70). Les principaux mo!fs d’arrêt de suivi rapportés par les pa!ents étaient : un éloignement
important de l’hôpital, un sen!ment d’inefficacité des IVT, une pénibilité excessive des visites
de contrôle. 

L’accumula!on  des  rendez-vous  médicaux  en  lien  avec  d’autres  pathologies  ou  des
hospitalisa!ons chez ces pa!ents parfois poly-pathologiques, peut impacter néga!vement la
compliance. Les transports, en par!culier chez des pa!ents âgés, à for!ori malvoyants sont
aussi un obstacle fréquent aux soins. 

Le mode d’administra!on du traitement, par IVT, peut s’avérer être un frein. Cela est mis en
évidence dans une étude turque portant sur 314 pa!ent établissant que le mo!f principal
d’arrêt du suivi était la crainte des injec!ons (71). 

Une étude de 2020 sur 100 pa!ents a évalué l’anxiété générée par les IVT à l’aide du score
APAIS (validé pour détecter l’anxiété pré-opératoire) (72). 32 % des pa!ents étaient anxieux
avant  les  IVT.  L’anxiété  était  associée  au  changement  d’opérateur,  aux  problèmes  de
transport,  à  un  long  temps  d’a"ente,  un  maque  d’informa!on  sur  la  procédure  en  elle-
même, à l’anesthésie et à la peur d’avoir mal. D’autre part, 50 % des pa!ents se plaignaient
d’un  manque  d’informa!on  sur  leur  maladie  et  sur  la  procédure.  85 %  des  pa!ents  ne
connaissaient pas les signes cliniques d'urgence d'une infec!on postopératoire (73).
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La prise en charge de la DMLA exsuda!ve, de par les consulta!ons et injec!ons itéra!ves,
ainsi qu’aux autres facteurs cités, peut cons!tuer un véritable fardeau pour le pa!ent. 

L’améliora!on de la compliance peut passer par: 

- Des ou!ls pour maintenir la mo!va!on et l’adhérence au plan de traitement.

-  Une améliora!on des régimes de traitement, grâce à de nouvelles  molécules  avec une
durée d’efficacité plus prolongée, ou de nouveaux modes d’administra!on.

- L’améliora!on du circuit pa!ent.

- L’u!lisa!on de nouveaux ou!ls de surveillance.

 3.8 RÉÉDUCATION BASSE VISION ET AIDES VISUELLES 

La rééduca!on basse vision peut être proposés dès lors que le pa!ent n’est plus en mesure
d’exercer une ac!vité donnée. Le bilan orthop!que est remboursé par les caisses d’assurance
maladie dès lors que l’orthop!ste est conven!onné et que le bilan a été prescrit  par  un
médecin.  Les  ateliers  de  rééduca!on  sont  soumis  à  entente  préalable  et  remboursés
également par les caisses d’assurance maladie.

Elle débute par un bilan ini!al visant à iden!fier les difficultés rencontrées par la personne
dans  sa  vie  quo!dienne,  ses  besoins  et  ses  a"entes  ;  évaluer  la  perte  d’efficience dans
certaines  ac!vités comme l’écriture,  la  lecture ;  évaluer les  capacités  visuelles  restantes ;
établir un projet de rééduca!on. 

La rééduca!on basse vision a pour objec!f d’apprendre au pa!ent à u!liser sa vision extra-
fovéolaire par des exercices d’oculo-motricité, de lecture, de discrimina!on visuelle et de
coordina!on oculo-manuelle. Elle aide le pa!ent à !rer le meilleur par! des aides visuelles
nécessaires.  Les  aides  visuelles  perme"ent  d’op!miser  le  poten!el  visuel  en  améliorant
l’éclairage, les contrastes et par grossissement. Différents équipements existent et pourront
être essayés : filtres chroma!ques pour diminuer l’éblouissement et renforcer les contrastes,
loupes à main, loupes électroniques, télé-agrandisseur, lampe basse vision, pupitre, livres et
revues en caractères agrandis, systèmes de synthèse vocale, etc. Ce sont des équipements
coûteux et rarement pris en charge. 

L’aménagement  du  domicile  peut  s’avérer  nécessaire  pour  augmenter  le  confort,  les
capacités  de  vision  et  limiter  le  risque  de  chutes.  Il  peut  nécessiter  l’interven!on  d’un
ergothérapeute.

 3.9 QUALITÉ DE VIE ET DÉGÉNÉRESCENCE MACULAIRE LIÉE À L'ÂGE

Le concept de qualité de vie a émergé dans les années 1970 comme un critère important de
l’évalua!on en santé. L'intérêt croissant porté par les pra!ciens de tous les domaines de la
médecine à l'évalua!on de la qualité de vie des pa!ents témoigne d'un changement profond
dans la pra!que médicale. 

La perte de vision centrale qui accompagne la DMLA, privant les pa!ents de la capacité de
lire, de conduire, de reconnaître les visage,  affecte la qualité de vie et et peut abou!r à une
perte d’autonomie et à un état dépressif (74–77). 
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L’isolement,  lié  à  la  perte  de la capacité  de conduire,  et  la  peur  d’être un fardeau pour
l’entourage sont souvent rapportés. La dépression serait deux fois plus fréquente chez les
sujets ayant une déficience visuelle en lien avec une DMLA que chez les sujets du même âge
et  toucherait  environ 30 % des  pa!ents  (78).  La  détresse  émo!onnelle  ressen!e  par  les
sujets ayant une déficience visuelle liée à une DMLA serait comparable à celle des personnes
a"eintes de maladies graves telles que le mélanome ou le VIH (79).  Il y a une corréla!on
entre l’acuité visuelle du meilleur œil et la qualité de vie chez les pa!ents a"eints de DML A
(80). Une améliora!on de la qualité de vie liée à la vision a été montrée chez des pa!ents
a"eints de DMLA néovasculaire traités par an! VEFG sur la base des résultats des études
pivotales (52,81). 

Du fait du handicap visuel qu’elle entraîne, la DMLA a un impact important sur la morbi-
mortalité.  Elle  majore entre autre,  le  risque de chute,  de  fracture,  de déclin  cogni!f,  de
placement en EHPAD et de mortalité (82,83).

Les  pa!ents  rapportent  souvent  une  manque  d’informa!on  sur  leur  maladie  et  ses
conséquences afin de mieux préparer leur avenir avec une déficience visuelle (76).

Les  moyens  d'évalua!on  de  la  qualité  de  vie  liée  à  la  santé  sont  actuellement
essen!ellement  représentés  par  des  échelles  de  qualité  de  vie,  dont  le  développement
nécessite  une  méthodologie  rigoureuse  et  une  approche  mul!disciplinaire.  De  très
nombreux  instruments  de  mesure  de  la  qualité  de  vie  spécifiques  à  l’ophtalmologie  ou
qualité de vie liée à la vision ont été développés. Le plus connu est le ques!onnaire NEI-VQF
25, fréquemment u!lisé dans la DMLA (84). D’autre éléments étroitement liés à la qualité de
vie  sont  aussi  pris  en  compte  dans  les  études,  tels  que  l’humeur  ou  l’accomplissement
d’ac!vités quo!diennes. 

4 ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE

 4.1 DÉFINITION DE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 

Plusieurs défini!ons de l’ETP peuvent être données. 

La  première  défini!on  de  l’ETP  est  donnée  par  l’OMS  en  1998   (85,86) :  « L’éduca!on
thérapeu!que est un processus con!nu, intégré dans les soins et centré sur le pa!ent. Il
comprend  des  ac!vités  organisées  de  sensibilisa!on,  d’informa!on,  d’appren!ssage  et
d’accompagnement  psychosocial  concernant  la  maladie,  le  traitement  prescrit,  les  soins,
l’hospitalisa!on  et  les  autres  ins!tu!ons de  soins  concernées,  et  les  comportements  de
santé et de maladie du pa!ent.  Il  vise à aider le pa!ent et ses proches à comprendre la
maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible et
maintenir  ou  améliorer  la  qualité  de  vie.  L’éduca!on  devrait  rendre  le  pa!ent  capable
d’acquérir et maintenir  les ressources nécessaires pour gérer de manière op!male sa vie
avec la maladie ». 
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En 2018, la HAS définit l’ETP comme (87):

-  Complémentaire  de  la  stratégie  thérapeu!que  et  faisant  par!e  du plan  de  soins  pour
améliorer la santé et la qualité de vie du pa!ent, prévenir les complica!ons ou les retarder.

- Elle encourage le pa!ent à assumer un rôle ac!f au sein de l’équipe de soins.

- Elle facilite l’appren!ssage de l’auto-ges!on de la maladie chronique en tant que capacité
individuelle  de  gérer  les  symptômes,  les  traitements,  les  conséquences  physiques  et
psychologiques et les changements de mode de vie en lien avec la vie avec une maladie
chronique.

-  Elle  est  proposée  sous  un  format  éduca!f  personnalisé,  adapté  aux  besoins  et  aux
caractéris!ques  des  pa!ents  ou  de  leurs  proches  pour  leur  perme"re  d’acquérir  des
compétences  d’auto-soins  et  d’adapta!on à  la  maladie  et  à  ses  conséquences sur  la  vie
quo!dienne, et de les renforcer pour les maintenir dans le temps tout au long de la vie avec
la maladie.

- L’ETP est une démarche structurée dans le sens où elle répond à des critères de qualité
admis au niveau interna!onal.

L’ETP est  donc  un  processus  qui  ne  peut  se  résumer  uniquement  à  la  délivrance  d’une
informa!on (87). 

 4.2 FINALITÉS DE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU PATIENT 

Les  finalités  spécifiques  de  l’ETP  sont  l’acquisi!on  et  le  main!en  par  le  pa!ent  de
compétences d’auto-soins et de compétences d’adapta!on (88).

 4.2.1 LES COMPÉTENCES D’AUTO-SOINS

Les auto-soins représentent des décisions que le pa!ent prend avec l’inten!on de modifier
l’effet de la maladie sur sa santé, et qui consistent à :

- soulager les symptômes,

- prendre en compte les résultats d’une auto-surveillance, d’une auto-mesure,

- adapter des doses de médicaments,

- ini!er un auto-traitement,

- réaliser des gestes techniques et des soins, 

-  me"re  en  œuvre  des  modifica!ons  de  mode  de vie  (équilibre  diété!que,  programme
d’ac!vité physique),

- prévenir des complica!ons,

- faire face aux problèmes occasionnés par la maladie,

- impliquer son entourage dans la ges!on de la maladie, des traitements et des répercussions
qui en découlent.
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 4.2.2 LES COMPÉTENCES D’ADAPTATION 

Les compétences d’adapta!on recouvrent les dimensions suivantes : 

- se connaître soi-même, avoir confiance en soi, 

- savoir gérer ses émo!ons et maîtriser son stress,

- développer un raisonnement créa!f et une réflexion cri!que,

-  développer  des  compétences  en  ma!ère  de  communica!on  et  de  rela!ons
interpersonnelles, 

- prendre des décisions et résoudre un problème,

- se fixer des buts à a"eindre et faire des choix,

- s’observer, s’évaluer et se renforcer. 

 4.3 CONTEXTE ET DÉVELOPPEMENT DE L’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE 

 4.3.1 ENJEUX DE SANTÉ PUBLIQUE 

L’ETP s’est développée depuis une trentaine d’années,  parallèlement à l’augmenta!on du
nombre de personnes a"eintes de maladie chronique.

Le  nombre  total  de  programmes  d’ETP  est  en  progression  depuis  2012.  En  2014,  on
dénombrait en France, 3950 programmes autorisés par les ARS. Même s’il existe aujourd'hui
un  grand  nombre  de  pathologies  ciblées  par  des  programmes  d’ETP,  les  programmes
autorisés concernent principalement le diabète (31 %), les maladies cardio-vasculaires (14 %)
et les maladies respiratoires (10 %) (87). 

En 2018, la HAS a mené un vaste travail de revue de la li"érature pour évaluer l’efficacité et
l’efficience de programmes d’ETP, concernant les principales  pathologies  chroniques dans
lesquelles l’ETP a fait l’objet d’expérimenta!on. Dans l’asthme par exemple, des études ont
montré des bénéfices sur la fonc!on pulmonaire, le débit expiratoire de pointe, le contrôle
de l’asthme, les hospitalisa!ons, les visites en urgence, la mortalité, l’absentéisme (87). De
même, dans le diabète, de nombreuses études ont montré une améliora!on de l’équilibre
glycémique avec réduc!on de l’hémoglobine glycquée et une améliora!on de la qualité de
vie (89,90).

Il y a un réel intérêt à élargir la stratégie de prise en charge selon une approche globale. De
nombreuses  recommanda!ons  interna!onales  intègrent  l’ETP  à  la  stratégie  de  prise  en
charge op!male des diabètes et de l’asthme. La HAS désigne l’ETP comme indispensable à la
prise en charge des pa!ents diabé!ques de type 2 (91).
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 4.3.2 CADRE LÉGAL EN FRANCE

La loi du 21 juillet 2009 (loi HPST) a introduit l’ETP dans le droit français. On différencie une
démarche  d’ETP  et  un  programme  d’ETP  avec  agrément  de  l’ARS.  Dans  le  cadre  de  la
démarche d’ETP, la construc!on des ateliers est assez libre alors qu’un programme d’ETP doit
respecter le cahier des charges de l’ARS. Les programmes d’ETP doivent être conformes à un
cahier  des  charges  na!onal  et  respecter  les  préceptes  des  ar!cles L.1161-1,  L.1161-3
et L.1161-4 du code de la santé publique, rela!fs à l’élabora!on et la mise en œuvre des
programmes.  Les  avantages  de  ce  dernier  sont  le  gage  de  qualité  et  l’éligibilité  à  un
financement non systéma!que de 250 euros par pa!ent sur l’année.

 4.4 CONFORMITÉ DU PROGRAMME AU CAHIER DES CHARGES NATIONAL

Dans la par!e suivante nous allons détailler l’ensemble du cahier des charges na!onal et
vérifier la conformité de notre programme avec ce cahier des charges.

 4.4.1 DÉCLARATION D’UN PROGRAMME D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE AUX AGENCES

RÉGIONALES DE SANTÉ

Cahier des charges de l’ARS : 

Un récent décret a modifié le régime d’autorisa!on des programmes d’ETP pour passer à un
régime de déclara!on. Depuis janvier 2021, tous les programmes d'ETP doivent faire l'objet
d'une déclara!on à l’ARS. Les déclara!ons peuvent être déposées en version dématérialisée
ou par courrier. Le dossier de déclara!on renseigne les nom et coordonnées de la structure,
les noms et profils des coordonnateurs et intervenants de l’équipe, la pathologie et les publics
concernés, les objec!fs et un descrip!f du programme, etc… L’ARS dispose d’un délai de deux
mois, à compter de la date de récep!on du dossier pour statuer sur le caractère complet du
dossier de déclara!on. Si le dossier est complet, l’ARS accuse récep!on de la demande et
délivre une a$esta!on de déclara!on. La déclara!on n’a pas de durée de validité. Elle n’a pas
valeur de financement. Le régime de déclara!on permet aux structures de déposer un dossier
simplifié  mais  les exigences  auxquelles le programme d’ETP doit se conformer restent les
mêmes que pour le régime d’autorisa!on. Elles font désormais l’objet d’une a$esta!on sur
l’honneur du coordonnateur du programme, jointe au dossier de déclara!on.

Notre programme : 

La mise en place du programme est antérieure à janvier 2021, elle est donc sous le régime de
l’autorisa!on.  La  demande  d’autorisa!on du programme a  été  formulée à  l’ARS en mars
2019. Le programme a été in!tulé : « Accompagnement en éduca!on thérapeu!que pour la
DMLA ». 
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 4.4.2 ÉQUIPE

Cahier des charges de l’ARS :

Les programmes d'ETP doivent être coordonnés par un médecin, par un autre professionnel
de santé ou par un représentant dûment mandaté d'une associa!on de pa!ents agréée au
!tre de l'ar!cle L. 1114-1 du code de la santé publique. Un programme doit être mis en
œuvre  par  au  moins  deux  professionnels  de  santé  de  professions  différentes.  Lorsque  le
programme n'est pas coordonné par un médecin, l'un de ces deux professionnels de santé est
un médecin.

Notre programme :

La  coordina!on  du  programme  est  assurée  par  Mme  Le  Blanc,  cadre  du  service
d’ophtalmologie. En conformité avec le cahier des charges, l’équipe se compose de :

· Masse Hélène, pra!cien hospitaliser ophtalmologue,

· Lecointre Lidia, infirmière,

· Huet Karine, orthop!ste,

· Couturier Catherine, pra!cien hospitaliser gériatre.

Ce programme est développé sur deux sites : Les entre!ens individuels et les ateliers ont lieu
au  sein  des  services  de  consulta!on  d’ophtalmologie  du  centre  hospitalier  universitaire
(CHU) de l’Hôtel Dieu et la consulta!on d’ophtalmologie de l’Hôpital Béllier à Nantes. Les
ateliers ont lieu au sein du service  de consulta!on d’ophtalmologie au CHU de Nantes.

Le programme a été co-construit avec l’associa!on Valen!n Haüy agréée au !tre de l’ar!cle
L. 1114-1 du code de la santé publique.

 4.4.3 LA COORDINATION DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

Des procédures de coordina!on, y compris en ce qui concerne l'échange d'informa!ons entre
les intervenants au sein du programme et avec les autres intervenants du parcours de soins
du pa!ent sont décrites. Tout échange d'informa!on ne peut se faire qu'avec l'accord du
pa!ent.
Avec l'accord du pa!ent, le médecin traitant, s'il n'est pas lui-même intervenant au sein du
programme,  est  informé  de  l'entrée  de  son  pa!ent  dans  le  programme  et  est  rendu
des!nataire d'informa!ons régulières sur son déroulement et sur l'évalua!on individuelle.

Notre programme :

La  coordina!on  de  ce  programme  est  assurée  par  Mme  Le  Blanc,  cadre  du  service
d’ophtalmologie  du  CHU  de  Nantes,  en  collabora!on  avec  l’ensemble  de  l’équipe.  Une
réunion de coordina!on d’équipe a lieu de façon mensuelle afin que les décisions concernant
le programme soient prises en équipes. Après recueil de l’accord du pa!ent, un courrier est
envoyé au médecin traitant précisant les objec!fs personnalisés du pa!ent, les ateliers suivis
et les résultats du bilan d'évalua!on. 
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Des réunions de travail mensuelles ont lieu un vendredi après-midi une à deux fois par mois
de 14h00 à 17h00. Elles réunissent l’ensemble de l’équipe ainsi que le Dr Le Rhun, médecin
de l’unité Unité PromES (Promo!on Éduca!on Santé) du CHU Nantes. Un dossier ETP partagé
sur l’intranet de CHU de Nantes a été créé. Les membres de l’équipe communiquent par leur
boite mail interne au CHU.

 4.4.4 COMPÉTENCES DES PROFESSIONNELS

Cahier des charges de l’ARS :

Les intervenants ainsi que le coordonnateur doivent jus!fier des compétences en ETP définies
par l'arrêté du 2 août 2010, rela!f aux compétences requises pour dispenser ou coordonner
l'ETP. 

En effet on aurait tendance à confondre l’ETP avec une compila!on de cours et de conseils
alors que c’est tout autre chose. Le pré-requis indispensable pour les intervenants et donc de
valider une forma!on spécifique de 40 heures ; 40 heures supplémentaires sont requises
pour  les  coordinateurs.  Une  a"esta!on  de  forma!on,  délivrée  par  un  organisme  de
forma!on,  est fournie  par chaque membre de l'équipe et  doit  faire men!on du nombre
d'heures et du contenu du programme de la forma!on suivie. 

Notre programme :

En  conformité  avec  le  cahier  des  charges,  chacun  des  membres  de  l’équipe  a  validé  la
forma!on idoine et délivré une a"esta!on de forma!on avant le début du programme.

 4.4.5 JUSTIFICATION DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

Le programme concerne, sauf excep!on répondant à un besoin par!culier à expliciter, une ou
plusieurs des affec!ons de longue durée exonérant du !cket modérateur (liste ALD (affec!on
de longue durée) 30)  ainsi  que des problèmes de santé considérés comme prioritaires au
niveau régional. 

Notre programme :

Quoique  ne  figurant  pas  sur  la liste  des  ALD  30,  la  DMLA  est  une  maladie  fréquente,
chronique,  première  cause  de  malvoyance  chez  les  pa!ents  après  60  ans.  Elle  a  des
répercussions majeures sur le plan individuel, de par le handicap et le reten!ssement sur la
qualité de vie. Les répercussions sur le plan collec!f sont liées au coût des soins, à la perte
d’ac!vité  des  pa!ents  ac!fs  et  à  la  dépendance des   personnes âgées.  La  DMLA est  un
problème de santé publique qui jus!fie la mise en place d’un programme d’ETP.

 4.4.6 DONNÉES RELATIVES À SON EFFICACITÉ POTENTIELLE

Cahier des charges de l’ARS :

Le  programme  doit  s’appuyer  sur  des  données  disponibles  rela!ves  à  son  efficacité
poten!elle.
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Notre programme :

 4.4.6.1 En France

Notre  programme  est  novateur  en  France.  À  notre  connaissance,  en  France,  une  autre
démarche d’ETP pour la DMLA existe depuis plus de 5 ans. Ce projet est coordonné par le Dr
Sandrine Allieu à la clinique Beau Soleil à Montpellier. Il n’existe a l’heure actuelle aucune
donnée rela!ve à l‘efficacité poten!elle d’un tel programme en France.

 4.4.6.2 Li$érature interna!onale

Entre 1998 et 2000, l’équipe américaine de Brody a inclu plus de 200 sujets a"eints de DMLA
avec l’acuité visuelle du meilleur œil < 3,2/10 (92,93). Cet essai contrôlé randomisé visait à
comparer un programme d'auto-ges!on à deux groupes témoins : un groupe contrôle sur
liste  d'a"ente et  un  groupe ayant reçu 12 heures  d'enregistrements  audio  sur  la  DMLA,
dispensées sur 6 semaines.

Le groupe d'auto-ges!on était composé de 8 à 10 personnes, encadrées par un professionnel
en  médecine  comportementale.  Il  s'organisait  en  ateliers  de  2  heures  hebdomadaires
pendant  6  semaines.  Les  sessions  proposaient  des  présenta!ons  didac!ques  et  de  la
résolu!on  de  problèmes  en  groupe.  Les  présenta!ons  didac!ques  incluaient  des
présenta!ons  brèves  et  des  conférences  formelles  faites  par  des  professionnels  issus  de
différents  domaines  tels  que  l'ophtalmologie,  la  rééduca!on  ou  la  nutri!on.  Quant  à  la
résolu!on  de  problèmes  en  groupe,  soutenus  par  l'expérience  de  leurs  pairs  et  de
professionnels,  les  par!cipants  se  sont  vu  proposer  une  hiérarchie  de  défis
comportementaux dans le but d'améliorer leurs compétences dans la ges!on de la maladie,
en tenant compte de composantes cogni!ves et comportementales.

Les composantes cogni!ves comprenaient des informa!ons sur les processus biologiques de
la DMLA, des sugges!ons sur les moyens de maintenir ou d'augmenter le niveau d'ac!vité,
des  démonstra!ons  pra!ques  et  des  discussions  sur  les  aides  visuelles  et  les  services
disponibles.  Les  composantes  comportementales  comprenaient  une  forma!on  pour
communiquer  avec autrui  autour de la déficience visuelle,  comment gérer des difficultés
associées à la DMLA et comment demander de l'aide en cas de besoin.

L’efficacité recherchée portait sur les critères suivants :

· L’état émo!onnel était évalué grâce au score POMS (Profile Of Mood State).

· La réalisa!on d'ac!vités  de la  vie  quo!dienne était  évaluée par le  score  NEI-VFQ
(Na!onal Eye Ins!tute Visual Func!on Ques!onnaire).

· Le sen!ment d’auto-efficacité, défini par la croyance qu'a un individu en sa capacité
de réaliser une tâche, a été évalué par un ques!onnaire spécialement conçu pour
l’étude : AMD-SEQ (Macular Degenera!on Self-Efficacy Ques!onnaire).

L’étude a montré une améliora!on significa!ve des 3 paramètres  étudiés dans le groupe
programme  d’auto-ges!on,  par  rapport  aux  groupes  contrôles.  L’améliora!on  de  ces
paramètres était  plus importante dans le sous-groupe des pa!ents présentant un trouble
dépressif.
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Une étude australienne de 2010, randomisée contrôlée, a inclus 77 sujets âgés de plus de 65
ans, a"eints d’une déficience visuelle dite liée à l'âge (94). La principale cause de déficience
visuelle était la DMLA. L’objec!f de ce"e étude était  de comparer un programme d’auto-
ges!on en plus de la prise en charge habituelle à un groupe témoin qui avait uniquement la
prise en charge habituelle. La prise en charge habituelle comprenait une prise en charge en
centre basse vision et la prescrip!on d’aides visuelles.

Le programme d’auto-ges!on était délivré à des groupes de 6 à 10 personnes, sur 8 semaines
pour un total de 24h. Le contenu du programme n’était pas clairement explicité.

L’efficacité recherchée portait sur les critères suivants :

· L’état  émo!onnel  était  évalué  grâce  aux  score  GDS  (Geriatric  Depression  Scale),
Physical Component Summary (PCS) et Mental Component Summary (MCS)

· Le sen!ment  d’auto-efficacité  a  été  évalué  par  les  scores  GSES  (Generalised Self-
Efficacy Scale) et ARVL-SEQ (Macular Degenera!on Self-Efficacy Ques!onnaire)

· L’adapta!on à la basse vision a été évaluée par le score AVLS (Adapta!on to Vision
Loss Scale).

L’étude a montré une améliora!on significa!ve de l’état émo!onnel et du sen!ment d’auto-
efficacité  et  de  l’adapta!on à  la  basse  vision  dans  le  groupe  programme d’auto-ges!on,
comparé au groupe contrôle.  Ces différences étaient toujours présentes après 6 mois de
suivi.

 4.4.7 OBJECTIFS DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

Les  objec!fs  du  programme  doivent  être exprimés  sous  la  forme  d’acquisi!on  de
compétences d’auto-soins et d’adapta!ons. 

Notre programme :

Le programme a pour but d’op!miser la prise en charge des pa!ents a"eints de DMLA grâce
à  un  programme  d’ac!on  personnalisé.  La  prise  en  compte  des  besoins  individuels  des
pa!ents et de leur environnement permet d’établir des ac!ons de préven!on ciblées visant à
préserver  leur  qualité  de  vie,  leur  autonomie  et  leur  indépendance.  Les  objec!fs  du
programme ont été exprimés conformément au cahier des charges.

 4.4.7.1 Acquisi!on de compétences d’auto-soins

· Comprendre la maladie et son traitement par IVT.

· Réaliser une autosurveillance de sa vision.

· Reconnaître les signes devant faire consulter en urgence et savoir comment réagir.

· Savoir s’ins!ller des collyres.

· Modifier  son  mode  de  vie  :  adapter  son  alimenta!on  et  connaître  l'u!lité  des
compléments alimentaires.
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 4.4.7.2 Acquisi!on de compétences de sécurité

· Adapter son environnement pour éviter les chutes.

· Adapter les aides visuelles.

· Adapter son mode de locomo!on.

 4.4.7.3 Acquisi!on de compétences d'adapta!on

· Savoir exprimer ses difficultés liées à la DMLA dans la vie quo!dienne.

· Apprendre à gérer son stress pour mieux appréhender son traitement.

· Apprendre à gérer ses émo!ons liées au handicap visuel.

· Garder une mo!va!on pour venir faire ses injec!ons et assurer son suivi.

· Impliquer l’entourage dans la ges!on de la maladie, savoir parler de sa maladie à ses
proches, gérer leurs réac!ons, oser demander de l’aide.

· Savoir solliciter les personnes ressources (associa!on, SRAE …).

 4.4.8 CRITÈRES DE JUGEMENT DE SON EFFICACITÉ

Cahier des charges de l’ARS :

Les critères de jugement de l’efficacité du programme d’ETP doivent être définis. Les critères
de jugement les plus fréquents sont l’améliora!on des paramètres cliniques ou biologiques, le
recours aux soins, l’améliora!on de la qualité de vie, les stratégies d’adapta!on à la maladie,
aux  traitements  et  à  leurs  répercussions,  les  processus  d’autodétermina!on,  les  facteurs
psychologiques, sociaux, environnementaux (95). 

Notre programme :

L’efficacité  du  programme  sera  jugée  sur  l’a"einte  des  objec!fs  d’acquisi!on  de
compétences, évaluée par un diagramme de Kiviat, ou « étoile de compétences », en début
et  en  fin  de  programme.  Il  s’agit  d’une  auto-évalua!on  du  pa!ent  sur  ses  capacités  et
connaissances (figure 3 en annexe).

L’étoile de compétences concerne les compétences d’auto-soin suivantes :

· Comprendre la maladie et le traitement.

· Connaître les signes qui doivent me faire consulter en urgence.

· Adapter son alimenta!on et connaître l’intérêt de compléments alimentaires.

· Savoir s’ins!ller des collyres.

· Connaître  les aides  visuelles,  techniques  et  technologiques (loupe,  éclairage,  télé-
agrandisseur…).

· Connaître les ressources d’aide, d’informa!on, de sou!en…
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L’étoile de compétence concerne les compétences d’auto-adapta!on suivantes :

· Oser demander de l’aide à son entourage.

· Réussir à parler de sa maladie à ses proches.

· Adapter et poursuivre ses ac!vités malgré la maladie.

· Gérer son stress et ses émo!ons avant et pendant les IVT.

 4.4.9 LES BÉNÉFICIAIRES

Cahier des charges de l’ARS :

La popula!on cible doit être définie, notamment, en termes d'âge, de gravité de la maladie
et, le cas échéant, de genre, de critères de vulnérabilité et de par!cularités géographiques.

Notre programme :

En conformité  avec  le  cahier  des  charges,  la  popula!on cible  du programme est  définie
comme telle : tout pa!ent suivi au CHU de Nantes pour une DMLA atrophique ou exsuda!ve.
Leurs aidants sont également invités à par!ciper aux ateliers.

 4.4.10 DOSSIER D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE

Cahier des charges de l’ARS :

Il doit exister un dossier propre au pa!ent sur support papier ou informa!que.

Notre programme :

Conformément au cahier des charges, les guides d’entre!en annotés sont scannés et stockés
dans  le  dossier  informa!sé  du  pa!ent.  Tous  les  guides  sont  ensuite  conservés dans  un
classeur dédié.

 4.4.11 PERSONNALISATION DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

Le programme doit décrire une procédure perme$ant de définir  pour chaque pa!ent des
objec!fs éduca!fs partagés et un programme d'ETP personnalisé.

Notre programme :

Conformément au cahier des charges, lors du diagnos!c éduca!f, les besoins et les a"entes 
des pa!ents en termes d’informa!ons et de partage d’expérience sont abordés. L’ensemble 
de ces éléments permet de réaliser une synthèse des compétences à acquérir et objec!fs à 
accomplir et, en accord avec celle-ci, les théma!ques d’atelier sont proposés au pa!ent afin 
de définir un programme personnalisé.
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 4.4.12 MODALITÉS DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

La  démarche  éduca!ve  doit  comprendre quatre  étapes  :  le  diagnos!c  éduca!f,
l’établissement d’un contrat éduca!f personnalisé, les ateliers d’éduca!on puis l’évalua!on
(96). Les modalités du programme, le nombre d’ateliers prévu, leur durée, leur fréquence, et
leur  type  (individuelle,  collec!ve,  en  alternance)  doivent  être définis.  Les  ressources
éduca!ves proposées (techniques et ou!ls), le type et le rôle des professionnels sont précisés.

Notre programme :

Conformément aux recommanda!ons de l’ARS, le programme se déroule en 4 étapes sur une
durée de 4 à 6 mois selon le nombre d’ateliers proposés au pa!ent.

Les modalités du programme et le contenu précis de chaque entre!en et de chaque atelier
sont décrites de façon exhaus!ve dans des conducteurs.

 4.4.12.1 Diagnos!c éduca!f

Le diagnos!c éduca!f est un entre!en individuel réalisé par une infirmière ou orthop!ste
membre de l’équipe. Il  s’appuie sur un guide d’entre!en préparé en amont par l‘équipe,
composé de ques!ons ouvertes et fermées (figures 4 à 7 en annexe). Il a pour objec!f de
mieux  connaître  le  pa!ent,  son  environnement,  ses  habitudes  de  vie,  ses  ac!vités,  ses
projets,  son  entourage,  les  aides  visuelles  u!lisées.  Le  pa!ent  est  interrogé  sur  ses
connaissances  et  croyances  sur  sa  maladie  et  son  traitement.  Le  reten!ssement  de  la
maladie en termes de limita!on d’ac!vité, anxiété et reten!ssement sur l’entourage sont
ques!onnés.

On demande au pa!ent d’évaluer son humeur en u!lisant une échelle de 0 à 10 et sa qualité
de vie à l’aide d’un blobtree (figure 11 en annexe). Le pa!ent réalise une auto-évalua!on de
ses capacités et connaissances en u!lisant une étoile de compétences (figure 3 en annexe).
Les besoins et les a"entes du pa!ents en termes d’informa!on et de partage d’expérience
sont abordés.

L’ensemble de ces éléments permet de réaliser une synthèse des objec!fs ou compétences à
acquérir  qui  doivent  être  SMART :  Spécifiques,  Mesurables,  Acceptables,  Réalistes,
Temporellement définis. Les théma!ques des ateliers sont proposées selon les besoins du
pa!ent afin de définir un programme personnalisé. Le diagnos!c éduca!f est consigné dans
le dossier-pa!ent. Un courrier de synthèse du programme est adressé au médecin traitant.

 4.4.12.2 Ateliers

 4.4.12.2.1 Descrip!on d’un atelier

Le  programme d’ETP se  compose  de  plusieurs  ateliers  qui  abordent  chacun  leur  thème
spécifique mais suivent un fil conducteur commun et partagent des rituels iden!ques et les
mêmes valeurs.

Un atelier accueille en général cinq à six par!cipants a"eints de DMLA et est encadrée par
deux animateurs pouvant être un médecin, un infirmier ou un orthop!ste selon le thème et
les sujets abordés. Les aidants sont invités à par!ciper à toutes les ateliers.
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Les ateliers durent environ 45 minutes. 

Pour  mener  à  bien  un  atelier  de  façon  structurée,  des  conducteurs  pédagogiques  sont
préparés  en  amont.  Chaque  atelier  est  orientée  vers  un  objec!f  à  faire  a"eindre  aux
par!cipants.  Pour chaque atelier,  les objec!fs, compétences visées, contenu, points clés,
méthode, matériel et ou!ls pédagogiques sont décrits.

 4.4.12.2.2 Début de l’atelier

Tout  atelier  commence  par  une  introduc!on  d’environ  15  minutes  basée  sur  l’ou!l
« CORDE » qui  doit  définir  le Contexte,  les  Objec!fs,  les  Règles,  le  Déroulement  Et  les
ques!ons.

On effectue le cadrage de l’atelier : horaires, présenta!on du programme et des objec!fs. Il
est  indispensable  de  faire  un  rappel  des  règles  de  non-jugement,  de  confiden!alité,  de
respect des autres et de bienveillance.

 4.4.12.2.3 Au cours de l’atelier

Les techniques u!lisées sont variées, il peut s’agir de techniques de communica!on centrées
sur  le  pa!ent  (écoute  ac!ve,  entre!en  mo!va!onnel)  ou  de  techniques  pédagogiques
variées (exposés interac!fs, études de cas, tables rondes, simula!ons à par!r de l’analyse
d’une  situa!on,  travaux  pra!ques,  jeux  de  rôle,  témoignages  documentaires).  Elles  sont
propices au partage d’expériences. Les ateliers peuvent aussi prendre la forme de quiz, de
moments  d’échanges  d’expériences  et  trucs  et  astuces  entre  par!cipants  ou  encore  des
essais  de  lune"es  de  simula!on  pour  perme"re  aux  aidants  de  se  rendre  compte  du
handicap  visuel  vécu  par  les  par!cipants.  Des  témoignages  d’aidants  et  de  pa!ents
ressources sont possible.

Quelque soit la forme que prenne l’atelier,  les animateurs restent vigilants pour valoriser,
conforter et encourager les par!cipants et à les accompagner. 

 4.4.12.2.4  Fin de l’atelier

Les  15  dernières  minutes  sont  toujours  consacrées  à  une  conclusion  commençant  par
rappeler les grands moments de l’atelier en incitant encore à la par!cipa!on, offrant une
forme de rétrospec!ve que l’animateur synthé!se.

Pour  terminer,  il  s’agit  de  formuler  un  objec!f  SMART  :  Spécifique,  Mesurable,
Acceptable/A"eignable,  Réaliste et  Temporellement défini. Cet objec!f fixé par et pour les
pa!ents doit les accompagner dans leur quo!dien.

Avant de par!r, les pa!ents se voient reme"re les documents de support en lien avec la
atelier.
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 4.4.12.2.5 Ateliers proposés

Les théma!ques d’ateliers actuellement proposées sont les suivantes :

o Comprendre ma maladie.

o Gérer mon stress face à ma maladie.

o Parler de ma maladie à mon entourage (implica!on de l’entourage nécessaire

à ce"e atelier).

Un atelier sur la préven!on des chutes a été élaboré mais pas encore dispensé. 

Dans le futur, d’autres théma!ques pourront être proposées comme, par exemple, les aides
visuelles et les démarches administra!ves. 

Les ateliers ont été construits par un groupe pluri-professionnel (équipe ophtalmologique,
associa!on de pa!ents,  Unité PromES) sur  la  base des  recommanda!ons ETP de la HAS-
INPES (2017). Ils cons!tuent une base de programme qui sera adaptée aux différents groupes
selon  les  besoins  et  a"entes  iden!fiés  lors  des  diagnos!cs  éduca!fs.  D’autres  thèmes
peuvent être proposés selon les besoins spécifiques des groupes.

Le  déroulement  de  chaque  atelier  est  décrit  de  façon  exhaus!ve  dans  les  conducteurs
(figures 12 à 29 en annexe).

 4.4.12.3 Évalua!on individuelle finale

Cahier des charges de l’ARS :

Le programme doit décrire une procédure perme$ant l'évalua!on de l'a$einte des objec!fs
fixés en commun avec le pa!ent. Elle permet de faire le point avec le pa!ent sur ce qu’il a
compris, ce qu’il sait faire, comment il  vit au quo!dien avec sa maladie,  ce qu’il lui  reste
éventuellement à acquérir  afin de lui  proposer  une nouvelle  offre d’ETP. Ce$e évalua!on
donne lieu à une synthèse écrite dans le dossier.

Notre programme :

Conformément au cahier des charges, un entre!en individuel final est réalisé par un membre
de l’équipe, infirmière ou orthop!ste. Il s’appuie sur un guide d’entre!en préparé en amont
par l’équipe, composé de ques!ons ouvertes et fermées.

Il  a pour but d’évaluer si  les objec!fs émis lors du diagnos!c éduca!f ont été a"eints.  Il
cherche à apprécier l’impact des ateliers sur les connaissances, le vécu de la maladie et du
traitement, l’environnement, les ac!vités et l’entourage. Il interroge sur les a"entes et les
besoins restants.

Le pa!ent évalue à nouveau son humeur en u!lisant une échelle de 0 à 10 et sa qualité de
vie  à  l’aide  d’un  blobtree  (figure  11  en  annexe).  Le  pa!ent  réalise  une  seconde  auto-
évalua!on de ses capacités et connaissances en u!lisant l’étoile de compétences (figure 3 en
annexe). Le ressen! du pa!ent sur l’u!lité, le contenu et l’organisa!on du programme d’ETP
est également recueilli.  L’évalua!on est consignée dans le dossier-pa!ent.  Un courrier de
synthèse du programme est adressé au médecin traitant (figures 8 et 9 en annexe).
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 4.4.13 L’ÉTHIQUE, LA CONFIDENTIALITÉ ET LA DÉONTOLOGIE

Cahier des charges de l’ARS :

La  procédure  d'informa!on  du  pa!ent  concernant  le  programme  doit  être  décrite.  Le
consentement éclairé du pa!ent préalablement informé est recueilli lors de son entrée dans
le programme. Le pa!ent est informé de la possibilité de sor!r du programme à tout moment
et sans préjudice d'aucune nature.

Les  procédures  perme$ant  de  garan!r  au  pa!ent  par!cipant  au  programme  que  les
informa!ons transmises à ses interlocuteurs ne seront pas partagées, sans son accord, avec
d'autres interlocuteurs, y compris au sein du programme et/ou de l'équipe soignante, sont
décrites. Une charte d'engagement est signée par tous les intervenants du programme et est
adressée à l’agence régionale de santé.

Notre programme :

Conformément au cahier des charges, le médecin présente le programme, la possibilité d’en
sor!r  et  la  confiden!alité.  Son  consentement  est  recueilli  oralement  avant  le  diagnos!c
éduca!f.  Tous les  intervenants du programme éduca!f ont signé la charte éthique et de
confiden!alité garan!ssant notamment : (figure 10 en annexe)

- La liberté de choix des pa!ents d’entrer ou de sor!r librement du programme.

- La confiden!alité des informa!ons concernant le pa!ent.

 4.4.14 L'ÉVALUATION DU PROGRAMME

Cahier des charges de l’ARS :

L’équipe doit s’engager dans une dynamique d’améliora!on con!nue de la qualité grâce aux
auto-évalua!ons annuelles ainsi qu’à une évalua!on quadriennale (97,98). 

Ces démarches d'évalua!on s'appuient sur les recommanda!ons et guides méthodologiques
élaborés par la HAS : « Évalua!on annuelle d'un programme d'ETP : une démarche d'auto-
évalua!on » et « Évalua!on quadriennale d'un programme d'ETP :  une démarche d'auto-
évalua!on » de mai 2014. Les rapports sont accessibles aux bénéficiaires du programme. Le
rapport de l'évalua!on quadriennale est transmis à l’agence régionale de santé.

 4.4.14.1 Auto-évalua!on  annuelle  de  l'ac!vité  globale  et  du
déroulement du programme

L’auto-évalua!on  annuelle  est  une  démarche  d’évalua!on  pédagogique  qui  engage  les
équipes  et  coordonnateurs  à  évaluer  leur  programme d’ETP.  Elle  repose sur  une analyse
qualita!ve et quan!ta!ve des points forts et des points faibles du programme d’ETP afin
d’améliorer la qualité et l’ajuster tout au long de sa mise en œuvre. L’auto-évalua!on est
évolu!ve  et  progressive  tout  au  long  de  la  période  d’autorisa!on  du  programme.  Des
moments d’échanges réguliers entre les membres de l’équipe doivent être organisés tout au
long  de  l’année.  Un  rapport  d’auto-évalua!on  doit  être  prêt  chaque  année  à  la  date
anniversaire de la déclara!on à l’ARS, il est rédigé par le coordonnateur du programme.
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La première année de mise en œuvre du programme d’ETP,  l’évalua!on annuelle  permet
d’analyser l’ac!vité globale (pa!ents engagés, ateliers réalisées) et de débuter l’analyse du
processus  (façons  de  procéder,  enchaînement  des  étapes  de  l’ETP,  diagnos!cs  éduca!fs
réalisés,  existence  d’un  dossier  d’ETP  par  pa!ent).  Les  deuxième  et  troisième  années,
l’évalua!on  annuelle  permet  d’approfondir  l’analyse  du  processus  et  d’élargir
progressivement l’analyse à celle des effets du programme d’ETP.

CART'EP est  un  site  Internet  de  cartographie  et  de  partage  d’informa!ons  sur  les
programmes d’ETP autorisés en région. Ce site permet à l’ARS d’obtenir une vision globale et
actualisée de l’offre d’ETP dans sa région. Le site CART'EP permet aux personnes intéressées
de prendre connaissance des programmes d'ETP organisés en région Pays de la Loire :

• Pour les pa!ents, le site les invite à connaître les programmes d’ETP proposés près de
chez eux, 

• Pour les professionnels,  le site permet d’iden!fier des programmes adaptés à leurs
pa!ents et ainsi de pouvoir les orienter de façon per!nente.

Les responsables des programmes d’ETP autorisés ont, grâce à ce site CARTEP, la possibilité
de déclarer leur programme, modifier le contenu de la fiche descrip!ve de leurs programmes
au  fur  et  à  mesure  de  son  évolu!on,  et  de  déposer  leurs  évalua!ons.  L’auto-évalua!on
annuelle est guidée par une série de 20 indicateurs à remplir visant à :

-  S'assurer  du  respect  du  cahier  des  charges  na!onal  ETP  durant  l'autorisa!on  du
programme.

- S'assurer que les programmes d'ETP sont personnalisés et prennent en compte les besoins
des pa!ents y compris en termes d'accessibilité.

- S'assurer que les programmes d'ETP perme$ent l'acquisi!on de compétences afin de rendre
le pa!ent plus autonome.

- S'assurer que les programmes d'ETP perme$ent le suivi  des pa!ents dans la durée et le
main!en de leurs compétences.

- S'assurer que les programmes d'ETP s'inscrivent dans le parcours coordonné du pa!ent.

Notre programme :

Conformément au cahier des charges, tout au long du programme, des moments d’échanges
réguliers  entre  les  membres  de  l’équipe  ont  été  organisés.  Le  rapport  d’auto-évalua!on
annuelle n’a pas été effectué en raison de contraintes de temps.

 4.4.14.2 Évalua!on quadriennale du programme

Cahier des charges de l’ARS :

Conduite sous la forme d’une auto-évalua!on, l’évalua!on quadriennale permet à l’équipe de
dresser le bilan des 3 années de fonc!onnement et de mise en œuvre du programme et de
prendre des décisions sur les changements et les condi!ons nécessaires à la poursuite du
programme. Elle est rédigée par le coordinateur de l’équipe et transmise à l'agence régionale
de santé lors de la demande de renouvellement de l’autorisa!on de mise en œuvre. Elle est
orientée  sur  l’analyse  des  effets  spécifiques  du  programme  d’ETP  et  des  évolu!ons  du
programme d’ETP dans son contexte de mise en œuvre
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Notre programme :

Notre  programme  emploie  une  analyse  des  étoiles  de  compétences  (sen!ment  d'auto-
efficacité personnelle) et des objec!fs personnalisés des pa!ents. L’évalua!on quadriennale
aura lieu en 2023.

 4.4.15 LE FINANCEMENT

Cahier des charges de l’ARS :

Seuls les programmes d’ETP agréés par l’ARS sont suscep!bles de bénéficier d’un financement
sur le FIR (Fonds d’Interven!on Régional). Le financement s’élève à 250 euros par an et par
pa!ent. Une décision d’autorisa!on de l’ARS ne vaut pas forcément accord de financement. 

Dans un contexte budgétaire contraint, les ARS orientent leur financement en fonc!on des
priorités régionales fondées sur l’état de santé de la popula!on. 

Le financement est basé sur 3 critères : 

- La pathologie et les priorités du projet régional de santé.

- L’ac!vité du programme : basé sur l’enquête électronique annuelle.

- La non concurrence avec un programme déjà déclaré et financé.

La  recherche  de  subven!ons  publiques  ou  privées  pour  financer  la  mise  en  œuvre  du
programme  d’ETP  peut  donc  s’avérer  nécessaire  pour  le  porteur  de  projet.  Les  sources
prévisionnelles de financement doivent être précisées.

Notre programme :

Le programme n’a bénéficié d’aucun financement public. 

 4.4.15.1 Incompa!bilités  et  interdic!ons  pour  l’élabora!on  des
programmes et leur mise en œuvre

Cahier des charges de l’ARS :

L’ETP s’inscrit dans le parcours de soins du pa!ent. Elle a pour objec!f de rendre le pa!ent
plus  autonome  en  facilitant  son  adhésion  aux  traitements  prescrits  et  en  améliorant  sa
qualité  de  vie.  Elle  n’est  pas  opposable  au  malade  et  ne  peut  condi!onner  le  taux  de
remboursement de ses actes et des médicaments afférents à sa maladie. Tout contact direct
entre  un  malade  et  son  entourage  et  une  entreprise  se  livrant  à  l’exploita!on  d’un
médicament ou une personne responsable de la mise sur le marché d’un disposi!f médical ou
d’un disposi!f médical de diagnos!c est interdit. 

Les programmes ne peuvent être ni élaborés ni mis en œuvre par des entreprises se livrant à
l’exploita!on d’un médicament ou d’un disposi!f médical ou des entreprises proposant des
presta!ons en lien avec la santé. Toutefois, ces entreprises et ces personnes peuvent prendre
part  aux  ac!ons  ou  programmes,  notamment  pour  leur  financement,  dès  lors  que  des
professionnels de santé et des associa!ons élaborent et me$ent en œuvre ces programmes
ou ac!ons. 

Notre programme :

Notre  programme  a  été  élaboré  et  conduit  dans  le  respect  de  ces  préconisa!ons  et
obliga!ons.
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 4.5 BILAN DU PROGRAMME D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE DEUX ANS APRÈS SA

MISE EN PLACE

 4.5.1 INTRODUCTION 

L’ETP connaît depuis quelques années un essor important, portée par les poli!ques de santé
publique et une démarche plus humaniste de la santé. Elle est aujourd’hui bien développée
dans de nombreuses spécialités alors qu’en ophtalmologie, l’offre de soin en ETP est presque
inexistante. Quelle autre pathologie ophtalmologique que la DMLA, s’y prêterait mieux tant
elle  est  chronique,  nécessite  un  traitement  lourd  et  reten!t  tant  sur  le  quo!dien  des
pa!ents ?  

Dans le service d’ophtalmologie du CHU de Nantes, un programme d'ETP, novateur par sa
théma!que et son concept, est né d’une dynamique d’équipe qui, depuis longtemps, voulait
rendre ce service au pa!ent.  

La première mo!va!on pour démarrer ce programme était de répondre aux incita!ons des
instances sanitaires, qui préconisent d’intégrer l’ETP dans la prise en charge des maladies
chroniques.

La seconde mo!va!on était de formaliser la prise en charge globale des pa!ents. Au cours
des consulta!ons souvent surchargées, l’ophtalmologue est souvent centré sur l’analyse des
examens  et  le  calendrier  des  soins.  Des  ques!ons  telles  que  l’autosurveillance,  la
compréhension  de  la  maladie,  les  avancées  thérapeu!ques,  les  aides  op!ques,
l’aménagement du domicile pour faire face au handicap, la ges!on du stress des IVT , les
aides  sociales,  étaient  dispensées  de  façon  aléatoire  en  fonc!on  de  la  mo!va!on  du
médecin, du temps dont il dispose, sans être consignées. 

L’élabora!on de ce programme a nécessité l’organisa!on de réunions de coordina!on pluri-
professionnelles  coordonnées par le  Dr Le RHUN de l’unité PromES depuis  juin 2018.  La
demande d’autorisa!on du programme a été formulée à l’ARS en Mars 2019. Les premiers
pa!ents ont été inclus en septembre 2019.

L’objec!f de ce travail est de dresser un bilan de sa mise en œuvre et son impact deux ans
plus tard.

 4.5.2 MATÉRIEL ET MÉTHODE

Après obten!on du consentement du pa!ent, un rendez-vous pour le diagnos!c éduca!f lui
était fixé. Tous les pa!ents mis en contact avec l’équipe d’ETP sont répertoriés dans un fichier
excel « suivi des pa!ents » tenu par l’équipe d’ETP, stocké dans le dossier ETP partagé sur
l’intranet de CHU de Nantes.

Les  données  ont  été  recueillies  à  par!r  du  fichier  excel  et  à  par!r  des  conducteurs
d’entre!ens annotés stockés dans le dossier informa!sé du pa!ent. 
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Nous avons recueilli pour chaque pa!ent inclus entre mars 2019 et avril 2021: 

- les données démographiques : âge et sexe, 

- les caractéris!ques de la DMLA : atrophique ou exsuda!ve,

- la par!cipa!on aux entre!ens et aux ateliers,

- le mo!f de refus si c’était le cas et si il était spécifié,

- le ques!onnaire d’évalua!on soumis à chaque pa!ent lors de l’entre!en final (tableau 1),

- le baromètre de l’humeur et l’étoile de compétences (figure 3 en annexe) lors de l’entre!en
ini!al et de l’entre!en final.

Tableau 1: Ques!onnaire d'évalua!on

Pensez vous avoir une meilleure connaissance de votre maladie ?

Vivez-vous mieux vos injec!ons ?

Avez-vous mieux compris l’intérêt de vos injec!ons ? 

Ressentez vous que votre entourage a une meilleure compréhension de votre maladie ? 

Avez-vous mis en place des aides à domicile ?

Avez-vous acquis de nouveaux équipements ?

Avez-vous trouvé bénéfique de rencontrer d’autres pa!ents ?

Conseilleriez-vous  l’éduca!on  thérapeu!que  à  une  personne  a"einte  de  la  même
pathologie ?

Souhaitez-vous par!ciper à d’autres ateliers ?

 4.5.3 RÉSULTATS

 4.5.3.1 Popula!on étudiée

 4.5.3.1.1 Taille de l’échan!llon 

Entre mars 2019 et avril 2021, soit 25 mois, 37 pa!ents ont été recrutés pour par!ciper au
programme d’ETP. 

 4.5.3.1.2 Caractéris!ques des pa!ents

Il y avait 31 femmes et 6 hommes. 21 pa!ents étaient suivis pour DMLA atrophique et 16
pour DMLA exsuda!ve. L'âge moyen était de 81 ans. Parmis eux, 21 pa!ents bénéficiaient en
parallèle de rééduca!on basse vision.
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 4.5.3.1.3 Par!cipa!on des pa!ents

37 pa!ents ont bénéficié d’un diagnos!c éduca!f par une infirmière ou une orthop!ste, à la
suite duquel, 28 pa!ents ont accepté de poursuivre le programme. 

Parmi les 28 pa!ents, 

• 12  ont réalisé un cycle complet avant avril 2021 comprenant : le diagnos!c
éduca!f,  les  3  ateliers  prévus  à  l’issu  du  diagnos!c  éduca!f  ainsi  que
l’entre!en final.

• Le cycle complet a eu une durée moyenne de 13 mois (minimum : 4 mois,
maximum : 19 mois). Seuls 3 pa!ents ont eu un cycle complet en 6 mois ou
moins. 

• 6 pa!ents n’ont pas été au bout du programme : 2 pa!entes pour des raisons
cogni!ves,  1  pa!ente  est  décédée,  une  pa!ente  a  été  perdue  de  vue.  2
pa!entes  ont  du  reporter  leur  par!cipa!on  en  raison  d’une  pathologie
intercurrente.

• 10 pa!ents sont en a"ente de débuter les ateliers.

9 pa!ents ont finalement refusé de par!ciper au programme. Les raisons invoquées étaient : 

• l’éloignement géographique pour 2/9,

• l’absence de prise en charge des transports pour 1/9,

• la fa!gue ou le manque de mo!va!on 4/9,

• non spécifié 2/9. 

 4.5.3.1.4 Recrutement des pa!ents

L’ensemble des pa!ents étaient suivis pour DMLA au CHU de Nantes par différents pra!ciens.
Tous  les  ophtalmologues  du  service,  suivant  des  pa!ents  a"eints  de  DMLA  avaient  la
possibilité de proposer à leur pa!ent de par!ciper au programme. La majorité des pa!ents
ont été recrutés par le Dr Masse, professionnelle de l'équipe éduca!ve, au sein sa propre
pa!entèle. 
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 4.5.3.2 Impact du programme 

 4.5.3.2.1 Ques!onnaire d’évalua!on

Le ques!onnaire d’évalua!on comprenait 9 ques!ons fermées. 

Oui non Ne sait pas 

Pensez vous avoir une
meilleure connaissance

de votre maladie ?

11/12 (92%) 1/12 (8%) (es!mait être déjà bien
renseigné avant de suivre le

programme)

Vivez-vous mieux vos
injec!ons ?

3/3 (100%)

Avez-vous mieux compris
l’intérêt de vos

injec!ons ? 

3/3 (100%)

Ressentez vous que votre
entourage a une

meilleure compréhension
de votre maladie ? 

9/12 (75%) 2/12 (16%) (pour l’un, aucun
proche n’avait assisté aux ateliers
et pour l’autre, l’entourage avait
une bonne compréhension de la

maladie avant le programme)

1/12 (8%)

Avez-vous mis en place
des aides à domicile ?

1/12 (8%) 11/12 (92%) (3 pa!ents avaient
déjà des aides à domicile)

Avez-vous acquis de
nouveaux équipements ?

12/12 (100%)

Op!misa!on de l’éclairage (9/12), 
pas!lles sur les boutons des 
appareils électroménagers  (2/12), 
retrait des tapis (2/12),  acquisi!on
d’un système grossissant (2/12),  
d’un pupitre de lecture (1/12), 
équipement en filtres 
chroma!ques (2/12).

Avez-vous trouvé
bénéfique de rencontrer

d’autres pa!ents ?

12/12 (100%)

Conseilleriez-vous
l’éduca!on

thérapeu!que à une
personne a"einte de la

même pathologie ?

12/12 (100%)

Souhaitez-vous par!ciper
à d’autres ateliers ?

12/12 (100%)

Préven!on des chutes (9/12), 
aides sociales (4/12).
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 4.5.3.2.2 Baromètre de l’humeur

L’humeur des par!cipants était notée sur une échelle de 1 à 10. L’humeur moyenne était de
5,3/10 lors du diagnos!c éduca!f et 7,4/10 lors de l’entre!en final.  L’humeur n’était  pas
renseignée pour 1 pa!ent. 

L’humeur était jugée ≤5/10 chez 7 pa!ents (63%) lors de diagnos!c éduca!f contre 2 (18%)
lors de l’entre!en final. 8 pa!ents (67%) ont jugé que leur humeur était améliorée. Pour 2
pa!ents, il n’y avait pas de changement. 1 pa!ent a jugé que son humeur était moins bonne
en  fin de programme.

Figure 1: Baromètre de l'humeur, avant et après.
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 4.5.3.2.3 Étoile de compétence 

Tableau 2: Pourcentage de pa!ents ayant amélioré leurs compétences

Améliora!on de la compréhension de la maladie
et du traitement

8/12 (67%)

 Améliora!on des connaissance des signes devant
faire consulter en urgence

8/12 (67%)

Améliora!on des connaissance sur l’intérêt des
compléments alimentaires et d’adapter

l’alimenta!on

8/12 (67%)

Améliora!on de la capacité à s’ins!ller des
collyres, 

7/12 (58%)

Améliora!on des connaissances sur les aides
visuelles, techniques et technologiques (loupe,

éclairage, télé-agrandisseur…).

12/12 (100%)

Améliora!on des connaissances sur les ressources
d’aide, d’informa!on, de sou!en

10/12 (83%)

Améliora!on des capacités à demander de l’aide à
l’entourage

11/12 (91%)

Améliora!on des capacités à parler de la maladie
aux proches 

8/12 (67%)

Améliora!on des capacités à adapter et
poursuivre les ac!vités malgré la maladie

6/12 (50%)

Diminu!on du reten!ssement de la maladie sur
les ac!vités quo!diennes

7/12 (58%)

Améliora!on des capacités à gérer le stress et les
émo!ons avant et pendant les IVT.

3/3 (100%)

Améliora!on de la compréhension sur l’intérêt
des IVT.

3/3 (100%)
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Le tableau et le diagramme ci-dessus montrent le pourcentage de pa!ents ayant ressen! une
améliora!on de leurs compétences après le programme d’ETP. 

Tous les pa!ents ont ressen! une améliora!on sur au minimum 4 des 13 compétences et 9
pa!ents (75%) ont ressen! une améliora!on sur au minimum 8 des 13 compétences. Les
compétences les plus fréquemment améliorées sont : la compréhension de l’intérêt des IVT ;
gérer le stress des IVT ; la connaissance des aides visuelles ; la capacité à demander de l’aide. 

 4.5.3.2.4 Les mots des pa!ents

Les  commentaires  des  pa!ents  sont  posi!fs,  en  voici  quelques-uns  issus  des  entre!ens
individuels.

« J’accepte mieux et  parle plus facilement de ma maladie », 

« J’u!lise mieux les aides et je suis moins en colère et moins obnubilée par ma maladie »,

« Je parle plus facilement de ma maladie et j’arrive mieux à l’expliquer »,

« J’applique des techniques pour me relaxer », 

« Je me rends compte que ma vision n’est pas si mauvaise »,

« Je demande plus facilement à mon mari de m’aider »,

« Je vis mieux ma maladie », 

« Je me trouve beaucoup moins anxieuse », 

« Je ressasse moins »,

« Je gère mieux mon quo!dien »,

« Mon entourage comprend mieux mes difficultés »,

« Je me suis sen!e comprise »,

« Je me suis rendu compte que je n’étais pas seule ».
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Figure  2:  Pourcentage  de  pa!ents  ayant  amélioré  leurs  compétences  sur  l’étoile  de
compétence



 4.5.4 DISCUSSION

 4.5.4.1 Impact du programme

 4.5.4.1.1 Biais méthodologiques

Une des limites de ce travail est le choix des indicateurs. Aucun ou!l d’évalua!on spécifique
n’a été mis en place. Les indicateurs u!lisés, propres au programme, sont davantage adaptés
à des entre!ens individuels et au travail éduca!f plutôt qu’à une évalua!on globale et une
étude d’impact. Les indicateurs sont les suivants : le ques!onnaire d’évalua!on (tableau 1), le
baromètre de l’humeur et  l’étoile de compétence (figure 3 en annexe). Ils sont basés sur le
ressen! pa!ent et donc soumis à sa subjec!vité. 

Il faut noter la pe!te taille de l’échan!llon et l’absence de groupe contrôle. De plus parmi les
12 pa!ents étudiés, 10 bénéficiaient en parallèle de rééduca!on basse vision. 

 4.5.4.1.2 Humeur des pa!ents

Dans  la  majorité  des  cas,  l’humeur  des  pa!ents  a  connu  une  améliora!on.  On  peut
également  noter  que  l’humeur  des  par!cipants  était  rela!vement  basse  au  début  du
programme. Dans beaucoup de cas, les pa!ents étaient isolés et n’avaient aucun loisir ni
projet. Il était difficile de leur faire verbaliser des objec!fs. Rappelons que la fréquence des
troubles dépressifs est accrue dans la popula!on des pa!ents a"eints de DMLA. 

 4.5.4.1.3 Compétences

Les compétences ont été améliorées chez la plupart des pa!ents. En analysant les étoiles de
compétences, il semble que l’améliora!on est plus conséquente pour gérer le stress des IVT,
oser demander de l’aide à son entourage, connaître les aides visuelles et les ressources.

 4.5.4.1.4 Sa!sfac!on des pa!ents

Les remarques des pa!ents annotées sur les guides d’entre!en, ainsi que les retours des
pa!ents lors des ateliers ou des consulta!ons montrent un grand enthousiasme vis-à-vis du
programme.

 4.5.4.1.5 Comment mieux évaluer le programme ?

 4.5.4.1.5.1 Qualité de vie ou ac!vité

Une des ambi!ons du programme est d’améliorer le vécu de la maladie, l’adapta!on dans la
vie quo!dienne et donc la qualité de vie des pa!ents. On pourrait évaluer le programme en
se basant sur des ques!onnaires  de qualité de vie, d’ac!vité ou d’auto-efficacité liés à la
vision. Le ques!onnaire devrait être rempli à deux reprises, lors du diagnos!c éduca!f et lors
de l’évalua!on finale. L’efficacité du programme serait appréciée par le changement dans le
ques!onnaire entre le début et la fin du programme. Un groupe contrôle sur liste d'a"ente
pourrait être u!lisé. 
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Dans une revue de li"érature de 2008 portant sur les programmes d’auto-ges!on dans la
DMLA (83), l’efficacité recherchée portait sur les critères suivants :

- L'état émo!onnel était évalué grâce à des scores validés, tel que le POMS (Profile Of Mood
State), l'échelle de dépression gériatrique (Geriatric Depression Scale) et l'échelle d'affects
posi!fs et d'affects néga!fs ("Posi!ve Affect and Nega!ve Affect Schedule" – PANAS).

- La réalisa!on des ac!vités de la vie quo!dienne était aussi évaluée par différents scores : le
MAI (Lul!level Assessment Instrument), le NEI-VFQ (Na!onal Eye Ins!tute Visual Func!on
Ques!onnaire), le IADL (Instrumental Ac!vi!es of Daily Living).

-  Le sen!ment d’auto-efficacité défini  par la croyance qu'a un individu en sa capacité de
réaliser une tâche, était évalué par le AMD-SEQ (Aged Macular Degenera!on Self-Efficacy
Ques!onnaire).

Venant en supplément des entre!ens, le ques!onnaire u!lisé doit être rapide de manière à
ne pas surcharger davantage les professionnels et maintenir l’a"en!on du pa!ent. Il doit être
validé et largement u!lisé dans la li"érature.  

Les ques!onnaires  AMD-SEQ et  MacDQOL , spécifiques à la DMLA n’ont pas été révélés par
les auteurs des publica!ons. 

Le NEI-VFQ 25 est l'instrument le plus largement u!lisé pour l'évalua!on de la qualité de vie
liée à la vision. Il a été u!lisé dans de nombreuses études à grande échelle et permet de
comparer  efficacement  différents  types  d’interven!ons  en  santé  (99).  Ce  ques!onnaire
pourrait servir d’indicateur pour l’évalua!on de notre programme d’ETP (figures 30 à 34 en
annexe).

 4.5.4.1.5.2 PROMS et PREMS : un nouveau concept d’évalua!on du soin

Depuis  une dizaine d’années,  la  mesure de la qualité perçue par  les pa!ents  connaît un
engouement et son u!lisa!on se répand au niveau interna!onal.

Cet intérêt est suscité notamment par certaines ini!a!ves interna!onales, dont les travaux
incitent  à  la  mesure  de  la  qualité  perçue  par  l’u!lisa!on  de  PROMS  (Pa!ent-reported
outcomes measures) et de PREMS (Pa!ent-reported experience measures). 

Il s’agit de ques!onnaires courts (10 à 20 ques!ons), remplis par le pa!ent à plusieurs étapes
de sa prise en charge.

Les PROMS et les PREMS mesurent deux concepts différents de la qualité perçue, qui sont
respec!vement les résultats cliniques et l’expérience, du point de vue des pa!ents. 

Les  PROMS  (Pa!ent-reported  outcomes  measures)  évaluent  les  résultats  des  soins.  Les
PROMS génériques portent sur l’impact des soins sur la vie quo!dienne et sur la qualité de
vie. Les PROMS spécifiques complètent le disposi!f et mesurent les résultats touchant à une
pathologie spécifique ou un groupe de pathologies ou à une popula!on spécifique.

Les PREMS (Pa!ent reported experience measures) sont quant à eux u!lisés pour évaluer le
ressen! du pa!ent dans son expérience des soins. Les PREMS s’intéressent donc au vécu du
pa!ent:  per!nence  des  informa!ons  reçues,  délais  d’a"ente,  rela!on  avec  le  personnel
soignant, qualité d’écoute...
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En France, des ini!a!ves émergent sur ce thème. Entre 2021 et 2025, une expérimenta!on
va mesurer et comparer le service médical rendu des pa!ents opérés pour la cataracte dans
trois sites pilotes dans les territoires de Nantes et Limoges. D’autre part, la HAS agit en faveur
de la mesure de la qualité perçue par le pa!ent. En juillet 2021, elle a publié des guides pour
soutenir l’u!lisa!on de PROMs iden!fiés dans la li"érature. 

Le développement des PROMS et des PREMS est intense partout dans le monde depuis déjà
dix ans avec une forte accéléra!on depuis 2015. Il  répond à une évolu!on profonde des
systèmes de santé pour un modèle de santé plus pa!ent-centré, plus à l’écoute, et dont les
priorités  et  les  arbitrages,  sont  à  regarder  à  travers le prisme du résultat  sur  le  pa!ent,
résultat objec!f et résultat ressen!. La mise en place d’indicateurs de qualité des soins est
une démarche nécessaire et préalable à l’améliora!on de la qualité des soins et du système
médical dans sa globalité  (100).  Une méthode d’évalua!on du programme pourrait passer
par l’u!lisa!on de tels indicateurs.

 4.5.4.1.5.3 Autres méthodes d’évalua!on

Une autre ambi!on du programme est d’impliquer le pa!ent dans sa prise en charge afin
d’améliorer  l’observance  au  traitement.  Une  méthode  d’évalua!on  pourrait  consister  à
évaluer l’adhérence au protocole de soin de la même manière que l’étude du Pr Souied (70).

Il  faut  néanmoins  rappeler  que  la  popula!on  des  pa!ents  a"eints  de  DMLA  est  une
popula!on compliante, du moins, plus compliante que la popula!on des pa!ents a"eints
d’œdème maculaire diabé!que. Les pa!ents demandeurs d’ETP le sont d’autant plus (101). 

Démontrer  un  bénéfice  du programme sur  l’acuité  visuelle  ne  nous semble  pas  être  un
objec!f  a"eignable,  d’autant plus  que  la  DMLA exsuda!ve peut  évoluer  vers  une baisse
d’acuité visuelle malgré un traitement bien mené et qu’il n’existe pas de traitement cura!f à
ce jour pour la DMLA atrophique.

Le  programme  a  également  pour  ambi!on  de  diminuer  le  risque  de  chute.  Cependant,
démontrer  une  diminu!on  de  la  fréquence  d’admission  aux  urgences  pour  chute  ou  la
fréquence des fractures nécessiterait de grosses cohortes de pa!ents et beaucoup de recul. 

 4.5.4.2 Axes d’améliora!on 

 4.5.4.2.1 Modifica!ons des guides d’entre!en 

Les guides  d’entre!en des diagnos!c éduca!f et  évalua!on finale  ont  été  retravaillés  en
fonc!on des remarques des membres de l’équipe. Certaines ques!ons ont été reformulées
pour  être  plus  compréhensibles.  Les  ques!ons  redondantes  ont  été  supprimées.  Des
ques!ons autour des antécédents de chute, la peur de chuter et les moyens mis en place
pour éviter les chutes ont été ajoutées. 

Un constat était que les pa!ents, possiblement inhibés par des troubles dépressifs, avaient
des difficultés à verbaliser eux-même des objec!fs lors des entre!ens. Nous avons fait une
liste de plusieurs objec!fs possibles,  à  choisir  par  le  pa!ent.  Lors de l’entre!en final,  on
revient sur chacun des objec!fs pour voir si celui-ci a été a"eint. 

Un  autre  constat  était  la  fausse  impression  de  certains  pa!ents  de  bien  connaître  leur
maladie. Nous avons donc ajouté quelques quiz rapides à remplir lors du diagnos!c éduca!f
pour tester leurs connaissances (figures 35 à 40 en annexe).
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 4.5.4.2.2 Dossier d’éduca!on thérapeu!que  

Pour une meilleure organisa!on des données, il est essen!el qu’elles soient intégrées dans le
dossier  pa!ent  informa!sé.  Une  numérisa!on  rapide  et  systéma!que  ou  une  saisie
informa!que  immédiate  dans  une  rubrique  spécifique  intégrée  au  logiciel  de  soin  sont
indispensables.

 4.5.4.2.3 Recrutement des pa!ents

 4.5.4.2.3.1 Les obstacles au recrutement

Une des difficulté est de rassembler autour du projet d’ETP. La démarche n’est pas obligatoire
et tous les pa!ents ne souhaitent pas par!ciper au programme d’ETP. C’est parfois ceux qui
en ont le plus besoin, comme les pa!ents en échec de prise en charge qui y échappent pour
des problèmes de mo!va!on, de pathologie intercurrente, d’éloignement géographique, de
transport,  ou de rythme de visite trop élevé. Les troubles cogni!fs sont fréquent dans la
popula!on des pa!ents a"eints de DMLA, limitant l’intérêt de l’ETP chez ces pa!ents.

Dans notre spécialité, le concept d’ETP ne nous est pas familier. On aurait tendance à le
confondre avec une compila!on de cours et de conseils alors que c’est tout autre chose. La
faible  implica!on  des  médecins  ne  faisant  pas  par!e  de  l’équipe  éduca!ve,  dans  le
recrutement  des  pa!ents  peut  s’expliquer  par  une  méconnaissance  de  l’ETP,  souvent
assimilée  à  de la  rééduca!on,  une fausse impression de la  pra!quer  au  quo!dien  et  un
manque de temps.  Il est important d’impliquer les professionnels dans le recrutement des
pa!ents.

La  crise  sanitaire  a  été  une  difficulté  supplémentaire  puisque  elle  a  mené  a  une  dé-
priorisa!on de certaines ac!vités et notamment de l’ETP. Entre février 2019 et septembre
2020, aucun atelier n’a eu lieu. Seulement 3 pa!ents (25%) ont bénéficié d’un cycle complet
en moins de 6 mois, comme cela était prévu.

 4.5.4.2.3.2 Comment améliorer le recrutement des pa!ents ? 

• En sensibilisant les professionnels poten!ellement « recruteurs » :  en communiquant
avec eux pour an!ciper leurs ré!cences.

• En  informant  les  pa!ents  via  des  supports  de  communica!ons  différents  (flyers,
affiches, écrans dans les lieux de soins). 

 4.5.4.2.3.3 Quand  et  comment proposer  l’éduca!on thérapeu!que à un
pa!ent

L’ETP  fait  par!e  intégrante  du  parcours  de  soin.  Elle  doit  être  proposée  de  manière
systéma!que, à tous les pa!ents sans obliga!on, chez lesquels vient d’être diagnos!quée
une DMLA quelque soit le stade ou au cours du suivi. Il faut expliquer au pa!ent les buts de
l’ETP,  ses bénéfices, les éventuelles contraintes en termes de temps nécessaire. 
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L’exemple suivant est une proposi!on pour présenter et proposer l’ETP aux pa!ents :

« C’est un accompagnement personnalisé par des professionnels de santé, en complément
des consulta!ons habituelles, gratuit, dédié aux pa!ents a"eints de DMLA et à leurs proches
s’ils le souhaitent. Il se déroule sur plusieurs mois. Il passe par un bilan individuel pour définir
vos besoins et a"entes puis par des sessions interac!ves avec d’autres pa!ents, des proches
et des professionnels de santé. L’objec!f est de renforcer vos connaissances et compétences
pour mieux vivre avec la maladie au quo!dien, maintenir votre autonomie et votre qualité de
vie. » 

Il  faudrait  ensuite  reme"re  au  pa!ent  un  document  d’informa!ons  pour  compléter
l’informa!on orale,  lui  perme"re de s’y reporter,  et  prendre la décision de s’engager,  de
refuser ou de différer l’offre d’ETP.

Après obten!on du consentement du pa!ent, un rendez-vous pour le diagnos!c éduca!f lui
est fixé, couplé a un injec!on ou une consulta!on.

 4.5.4.3 L’éduca!on  thérapeu!que,  une  ac!vité  chronophage  et
surajoutée à l’ac!vité principale des professionnels

Du  temps  et  des  compétences  sont  nécessaires  aux  démarches  administra!ves,  aux
recherches de financement, au recrutement des pa!ents, à la coordina!on, à la promo!on
du programme, au travail éduca!f et à la forma!on. Un arrêté du 14 janvier 2015 fixe à 40
heures la durée de forma!on requise pour tous les membres de l’équipe qui dispensent l’ETP.
40 heures supplémentaires sont requises pour les coordinateurs. 

Le dossier de demande d’autorisa!on est très détaillé concernant le déroulé du programme
et le contenu des ateliers d’ETP. Il doit s’appliquer à répondre au cahier des charges de l’ARS
parfois considéré comme rigide et complexe. De plus, l’offre d’ETP étant inexistante dans
notre spécialité, l’équipe a en!èrement conçu le programme sans modèle.

La coordina!on est également chronophage : concilier les emplois du temps de chacun afin
de réunir l’équipe au complet est parfois difficile. L‘équipe a pu bénéficier de l’aide de cellule
d’accompagnement spécialisée en ETP, l’unité PromES et en par!culier de l’expérience du Dr
Le RHUN qui a eu un rôle central lors de la mise en place du programme. 

Le programme a été réalisé à effec!f constant, nécessitant des heures supplémentaires IDE
ou orthop!stes. Le manque de temps, exacerbé par la crise sanitaire a amené à dé-prioriser
certaines tâches comme l’ETP, ainsi entre février 2019 et septembre 2020, aucun atelier n’a
eu lieu et l’évalua!on annuelle n’a pas pu être faite.  

Le principal challenge demeure le financement pour perme"re la montée en charge et la
pérennisa!on du programme. Les financements de l’ARS ne sont pas systéma!ques et pas
toujours renouvelés. Le programme n’a bénéficié d’aucun financement public.

Même si le programme d’ETP permet probablement un gain de temps au médecin pour les
consulta!on ultérieures, il représente un volume d’heures inves! important pour l’équipe.
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 4.5.4.4 L’éduca!on thérapeu!que, une aventure humaine

Construire un programme d’ETP en équipe est une véritable aventure humaine, fédératrice,
valorisante et plébiscitée par les soignants. Ce"e démarche concré!se une vraie dynamique
d’équipe et change l’image de notre spécialité en l’ouvrant vers l’extérieur dans une prise en
charge plus globale du pa!ent. Pour les professionnels, elle est valorisante humainement et
professionnellement. Le programme permet aux professionnels de diversifier leur ac!vité et
d’avoir une nouvelle approche du pa!ent, leur donnant l’opportunité de travailler en équipe,
de lever  les cloisonnements entre les professions et de rompre avec un exercice quo!dien.
Le plaisir de pra!quer l’ETP en équipe et les retours posi!fs des pa!ents sont gra!fiants et
incitent à poursuivre dans ce"e voie. 

 4.5.4.5  L’innova!on au service de l’éduca!on thérapeu!que

Comme souligné précédemment, l’ETP tradi!onnelle, légi!mée par le respect du cahier des
charges na!onal, représente un inves!ssement important pour les équipes, sans garan!e de
financement public, limitant la viabilité à long terme des programmes. L'ophtalmologie est
une spécialité pionnière de la révolu!on technologique dans la médecine. Dans un souci de
pérennisa!on,  développement  et  diffusion  de  l’ETP,  il  nous  semble   nécessaire  de  la
moderniser et l’adapter à notre spécialité. 

Ainsi, les technologies innovantes peuvent être intégrées aux programmes d’ETP pour les
diffuser  de  façon  plus  ludique  et  interac!ve,  ou  pour  accompagner  le  pa!ent  au  cours
d’ateliers dans l’appren!ssage d’applica!ons telles  qu’OdySight,  qui  permet de tester son
acuité visuelle. 

Il  existe  actuellement  un  projet  en  partenariat  avec  l’industrie  pour  proposer  une
« expérience d’éduca!on thérapeu!que 2.0 » par la créa!on d’un contenu intégré dans un
environnement appelé eye-bulle. Les eye-bulles n’ont pas été créées pour faire de l’ETP. Ce
sont des espaces immersifs et connectés, conçus pour s’isoler au sein des open-spaces des
entreprises. Mais elles peuvent se prêter à l’ETP puisque le pa!ent se trouve isolé dans un
endroit confortable avec un écran tac!le qui permet de délivrer des informa!ons de manière
ludique, de passer des quiz, autorisant une certaine interac!vité. Ce disposi!f a l’avantage de
pouvoir  être  installé  partout,  s’intégrant  donc  facilement  dans  le  circuit  pa!ent.
L’élabora!on  du  contenu  de  la  eye-bulle  est  en  cours  de  développement  et  la  machine
devrait être installée au CHU de Nantes d’ici quelques mois.
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5 CONCLUSION

L’objec!f de ce travail était de décrire le processus de mise en place de notre programme
d’ETP et de dresser un bilan deux ans plus tard. Notre programme d’ETP, novateur par sa
théma!que et son concept a été validé par l’ARS, lui apportant sa légi!mité. Il apparaît que
me"re en place et faire fonc!onner un programme d’ETP est un long parcours, demandant
du temps, des connaissances et un inves!ssement important de la part des professionnels.
Encore perfec!ble sur le plan de l’organisa!on et du recrutement, le programme doit évoluer
pour se pérenniser, se développer, se diffuser et s’adapter à notre spécialité. 

Des  méthodes  d’évalua!on  de  l’impact  du  programme  gagneraient  à  être  développées.
L’évalua!on pourrait passer par l’u!lisa!on d’indicateurs sur le ressen! pa!ent, tels que les
PROMS, par!culièrement d’actualité en ce moment. 

Dans un récent rapport, l’académie de médecine définit une rela!on médecin-malade de
qualité comme essen!elle pour l’obten!on d’une alliance thérapeu!que (102). « Le malade
d’aujourd’hui,  principalement  celui  qui  souffre  d’une  pathologie  chronique,  entend  être
maître  de  sa  santé,  acteur  de  sa  prise  en  charge,  et  par!e  prenante  de  la  décision
thérapeu!que ;  sa  situa!on  de  partenaire,  confortée  par  la  loi,  est  de  plus  en  plus
revendiquée,  appuyée  sur  des  connaissances  fournies  par  l’abondance  des  sources
d’informa!on et le développement des associa!ons de malades ». 

Le  médecin  d’aujourd’hui  doit  faire  face,  dans  sa  rela!on  avec  le  pa!ent,  à  plusieurs
difficultés : le malade est plus informé et donc plus cri!que ; le médecin manque de temps
du fait du poids des tâches administra!ves ; la mul!plicité des interlocuteurs appauvrit la
rela!on  privilégiée  médecin-malade ;  la  primauté  des  technologies  devient  un  problème
quand les machines s’immiscent entre le médecin et le malade. 

Nous devons donc accompagner ces changements et l’ETP est un moyen d’y contribuer. 

L’ETP est une démarche plus humaniste de la santé, perme"ant aux soignants de renouer
avec leur cœur de mé!er. Elle est valorisante humainement et professionnellement. Elle fait
par!e intégrante de la prise en charge globale du pa!ent améliorant le vécu de la maladie et
l’observance au traitement. L’ETP nous apparaît indispensable et complémentaire à la prise
en charge du pa!ent et devrait être proposée à tous les pa!ents a"eints de DMLA.  

49



6 ANNEXES

 

50



51



 

52



 

53



  

54



 

55



 

56



 

57



 

58

Figure 11: Blobtree
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Figure 12: Conducteur de l'atelier 1, page 1.
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Figure 13: Conducteur de l'atelier 1, page 2.
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Figure 14: Conducteur de l'atelier 1, page 3.



 

62

Figure 15: Conducteur de l'atelier 1, page 4.



 

63

Figure 16: Conducteur de l'atelier 1, page 5.
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Figure 17: Conducteur de l'atelier 1, page 6.
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Figure 18: Conducteur de l'atelier 2, page 1.
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Figure 19: Conducteur de l'atelier 2, page 2.
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Figure 20: Conducteur de l'atelier 2, page 3.
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Figure 21: Conducteur de l'atelier 2, page 4.
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Figure 22: Conducteur de l'atelier 3, page 1.
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Figure 23: Conducteur de l'atelier 3, page 2.
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Figure 24: Conducteur de l'atelier 3, page 3.
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Figure 25: Conducteur de l'atelier 3, page 4.
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Figure 26: Conducteur de l'atelier 3, page 5.
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Figure 27: Conducteur de l'atelier 3, page 6.
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Figure 28: Conducteur de l'atelier 3, page 7.



Figure 29: Conducteur de l'atelier 3, page 8.

76



Figure 30: NEIVFQ25
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Figure 31: NEI-VFQ25
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Figure 32: NEI-VFQ25
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Figure 33: NEI-VFQ25
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Figure 34: NEI-VFQ25
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Figure 35: diagnos!c éduca!f modifié page 1.
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Figure 36: diagnos!c éduca!f modifié page 2.
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Figure 37: diagnos!c éduca!f modifié page 3.
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Figure 38: diagnos!c éduca!f modifié page 4.
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Figure 39: entre!en d'évalua!on modifié page 1.
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Figure 40: entre!en d'évalua!on modifié page 2.
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RÉSUMÉ

L’éduca!on  thérapeu!que  connaît  depuis  quelques  années  un  essor  important.  Dans  le

service d’ophtalmologie du CHU de Nantes, un programme d'éduca!on thérapeu!que dédié

aux pa!ents a"eints de DMLA a été mis en place en 2018. L’objec!f de ce travail est triple :

décrire le processus de mise en place du disposi!f, vérifier sa conformité avec le cahier des

charges na!onal de l’ARS et enfin, dresser un bilan de sa mise en œuvre et de son impact

deux  ans  plus  tard.  Notre  programme  d’éduca!on  thérapeu!que,  novateur  par  sa

théma!que et son concept a été validé par l’ARS, lui apportant sa légi!mité. Il apparaît que

me"re en place et faire fonc!onner un programme d’éduca!on thérapeu!que est un long

parcours, demandant du temps, des connaissances et un inves!ssement important de la part

des  professionnels.  Encore perfec!ble  sur le  plan de l’organisa!on et  du recrutement,  le

programme doit évoluer pour se pérenniser, se développer, se diffuser et s’adapter à notre

spécialité.  L’éduca!on thérapeu!que nous  apparaît indispensable et complémentaire à la

prise en charge du pa!ent et devrait être proposée à tous les pa!ents a"eints de DMLA.  
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