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INTRODUCTION

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) figure depuis peu comme l'une des
priorités des autorités de Santé en France (HAS 2010). Elle est de plus en plus encouragée par
différents acteurs du systéme de santé qui lui reconnaissent des bénéfices tant sur le plan
sanitaire qu’économique. Si elle apparaissait encore comme une option il y a quelques années,
elle est désormais 1’assurance d’un service de qualité dans les unités ou elle est mise en place.
L’ETP est aujourd’hui développée dans de nombreux domaines, parmi lesquels la
transplantation rénale. Le programme d’ETP, mis en place depuis deux années au CHU de
Nantes pour les patients transplantés rénaux et/ou pancréatiques, se structure et progresse
toujours un peu plus grace a I’implication de nombreux acteurs. Le patient est désormais au
centre d’un véritable dispositif incluant non seulement les soins directement liés a la greffe,
mais également un accompagnement pour optimiser différents aspects liés a la transplantation
(observance médicamenteuse et gestion du traitement, prévention des causes de comorbidité,
écoute et soutien psychologique, ...).

Pour poursuivre cette dynamique et progresser dans cette démarche, il apparait indispensable
de procéder a une évaluation du programme. L’évaluation fait en effet partie intégrante de
I’ETP et est I’objet de recommandations rédigées par I’HAS (Haute Autorité de Santé) et les
ARS (Agence Régionale de Santé).

Aprés avoir dressé un état des lieux du programme d’ETP en transplantation rénale et
pancréatique au CHU de Nantes, et développé plus particuliécrement 1’implication
pharmaceutique, nous présenterons les actions mises en place dans le domaine de I’évaluation
en ETP, qu’il convient encore d’améliorer et de structurer. Différents aspects de 1’évaluation
seront abordés, que ce soit 1’évaluation du programme en lui-méme, I’évaluation de la
satisfaction des patients, ou encore 1’évaluation de 1’acquisition de compétences par les

patients, qui permettrait d’apprécier Veéritablement [Iefficacit¢ du programme.
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CHAPITRE 1:

L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT EN

TRANSPLANTATION RENALE ET PANCREATIQUE



1 L’éducation thérapeutique du patient (ETP)

1.1 Définitions

Le concept d’éducation thérapeutique du patient existe depuis la premicre moiti¢ du
XXeéme siécle, notamment avec le développement de 1’insulinothérapie et la nécessité de
former les patients pour gérer leurs injections. C’est en 1975 qu’a été créée la premicre unité
d’éducation thérapeutique dont 1’objet était « le traitement et I’enseignement du diabéte ».
Depuis, ce concept a été repris, développé et élargi a de nouvelles disciplines (Lagger et al.
2008).

Selon ’OMS (Organisation Mondiale de la Santé), « I’éducation thérapeutique du patient
(ETP) est un processus continu, intégré dans les soins et centré sur le patient. Il comprend
des activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et
d’accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins,
[’hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, et les comportements de santé
et de maladie du patient. 1l vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et
le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou
améliorer la qualité de vie » (Direction de I’hospitalisation et de 1’organisation des soins
(DHOS) 2012). Cette définition est issue de la traduction d’un texte publié par ’OMS en
1998 (World Health Organisation (WHO) 1998), mais elle est toujours d’actualité. La mise en
place de ’ETP s’est faite progressivement, et ce n’est que depuis quelques années qu’elle
connait un véritable essor.Ainsi, face a la demande croissante de la part des professionnels et
institutions de Santé d’une part, mais également des patients d’autre part, ’HAS a publié en
2007 un communiqué présentant les recommandations en matiére d’ETP. On y retrouve une
autre définition selon laquelle « I’éducation thérapeutique du patient est une pratique et un

domaine scientifique jeune et en évolution, qui trouve un ancrage a la fois dans la médecine,
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la pédagogie de la santé et les sciences humaines et sociales. La démarche éducative repose
essentiellement sur la relation de soin et sur une approche structurée et inscrite dans la

durée. Elle accorde une place prépondérante au patient en tant qu’acteur de sa santéy

(HAS, 2007).

Ces définitions précisent I’esprit dans lequel I’ETP doit étre pratiquee. Celle-ci doit en
effet répondre a un ou plusieurs objectifs, fixés au préalable par les différents acteurs
concernés. Une démarche structurée, coordonnée, doit étre mise en ceuvre, définissant les

différentes étapes du programme et les moyens humains et matériels nécessaires.

1.2 Finalité et objectifs de ’ETP

Si les objectifs de 'ETP sont nombreux, ils tendent tous vers une méme finalité :
« I’amélioration de la santé du patient (biologique, clinique), I’amélioration de sa qualité de
vie et de celle de ses proches » (HAS 2007). Des objectifs spécifiques, proposés par I’HAS,
sont cependant précisés :
-« L’acquisition et le maintien par le patient de compétences d’auto-soins ». Elles répondent a
un impératif de sécurité dans ’objectif de « sauvegarder la vie du patient » et développer
I’autonomie du patient dans la prise en charge de sa maladie. Ces compétences sont
nombreuses et établies par les professionnels de santé mais doivent tenir compte des besoins
spécifiques de chaque patient.
-« La mobilisation ou I’acquisition de compétences d’adaptation ». Le but est d’amener le
patient a mieux tolérer ou supporter sa maladie. Elles se placent donc plutét dans une optique
de « confort ».
« Les compétences d’auto-soins :
-soulager les symptémes.

-prendre en compte les résultats d’une auto-surveillance, d une auto-mesure.
10



-adapter des doses de médicaments, initier un auto-traitement.

-réaliser des gestes techniques et des soins.

-mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique, activité physique,
etc...).

-prévenir des complications évitables.

-faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

-impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des répercussions
qui en découlent.

Les compétences d’adaptation :

-Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.

-savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.

-développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.

-développer des compétences en matiere de communication et de relations interpersonnelles.
-prendre des décisions et résoudre un probléme.

-se fixer des buts a atteindre et faire des choix.

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

Ces deux dimensions doivent étre prises en compte tout au long de 1’élaboration et de la mise
en place d’un programme d’ETP, depuis « I’analyse des besoins, de la motivation du patient
et de sa réceptivité a la proposition d’une ETP, jusqu’a la négociation des compétences a
acqueérir et a soutenir dans le temps, au choix des contenus, des méthodes pédagogiques et

d’évaluation des effets » (HAS 2007).

A ces objectifs premiers, s’ajoutent d’autres attentes qui découlent inévitablement de
la mise en place de I’ETP. En assurant une meilleure gestion de la maladie et de son
traitement par le patient, on peut, en aval, espérer un impact économique (diminution de la
fréquence des consultations et des prises en charges urgentes en réduisant la survenue de

situations a risque et en formant le patient pour gérer celles-ci au mieux). L’impact sur le plan
11



économique et organisationnel est un autre facteur encourageant I’ETP. L’HAS a publié une
analyse afin de «documenter I’hypothése selon laquelle 1’éducation thérapeutique, en
renforgant les capacités d’adaptation a la maladie par la mise en ceuvre de compétences et de
processus adéquats, permettrait d’une part, de réduire a court ou moyen terme le recours aux
soins li¢ a la prise en charge ordinaire de la maladie; et d’autre part, de limiter ou de retarder
les incidents et complications liés & la maladie, avec pour conséquence une réduction a long
terme des recours associés » (HAS 2008). D’apres ce rapport, il apparait que 'ETP offre des
résultats économiques en ce qui concerne l’asthme pédiatrique, le diabéte de type 1 et
certaines pathologies cardiaques. Pour toutes les autres pathologies, on ne dispose pas
d’arguments suffisants pour donner une tendance, d’autant plus qu’il est difficile d’établir un
rapport satisfaisant entre les résultats de ’action menée et les colts générés et évités. En
conclusion, « 1’éducation thérapeutique est une action de santé qui peut s’avérer bénéfique sur
le plan clinique et économique, quand elle se déroule dans des conditions et selon des

modalités» décrites dans les recommandations officielles.

1.3 Les acteurs de ’ETP

1.3.1 Le patient

Comme cela a été dit precédemment, le patient est au centre de toute la démarche
éducative. 1l doit avant tout étre volontaire et motivé par la démarche. L’ETP ne doit en aucun
cas lui étre imposé. Selon les recommandations de I’HAS, I’ETP s’adresse « & toute personne
(enfant et parents, adolescent, adulte) ayant une maladie chronique, quel que soit son age, le
type, le stade et I’évolution de sa maladie ; aux proches du patient (s’ils le souhaitent), et si
celui-ci souhaite les impliquer dans I’aide a la gestion de sa maladie » (HAS 2007). Cette
proposition peut se faire @ un moment « proche de 1’annonce du diagnostic de sa maladie
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chronique ou a tout autre moment de 1’évolution de sa maladie ». Dans le cadre de la
transplantation rénale, le programme d’ETP peut étre proposé au patient a tout moment :
avant la greffe (sauf cas particuliers : greffe en urgence notamment), pendant I’hospitalisation,
apres sa sortie. Le choix doit se faire en fonction du patient et du contexte (exemple : patient
ayant des difficultés de compréhension nécessitant 1’assistance d’une tierce personne).
Cependant, «les difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension de la langue, handicap
sensoriel, mental, ...), le statut socio-économique, le niveau culturel et d’éducation et le lieu
de vie ne doivent pas priver a priori les patients d’'une ETP. Ces particularités doivent &tre
prises en compte pour adapter le programme d’ETP en termes d’accessibilité géographique,
culturelle, de souplesse dans les réponses aux besoins et aux attentes, de choix des techniques
et outils pédagogiques les plus adaptées aux publics concernés » (HAS 2007).

Outre ces difficultés inhérentes aux antécédents du patient, certaines situations peuvent
amener a prendre des précautions, voire réévaluer I’ensemble de la démarche éducative. La
maladie chronique peut provoquer ou révéler des « souffrances, troubles psychiques (anxiété,
troubles du sommeil, dépression, ...), addictions, difficultés sociales chez les patients et leur
entourage [...]. Celles-ci peuvent étre évidentes d’emblée ou survenir au fil du temps ». Leur
prise en charge peut s’avérer spécifique (orientation vers un professionnel de santé
supplémentaire), et peut étre menée conjointement au déroulement d’une démarche d’ETP ou
constituer une priorité. Une réévaluation des besoins peut donc avoir lieu a tout moment de la
prise en charge, sans perdre de vue 1’objectif initial lorsque cela est possible, et avec I’accord

du patient.

1.3.2 Les professionnels de santé

Les acteurs qui peuvent proposer 1’éducation thérapeutique au patient sont nombreux.
Selon le Code de la Santé Publique, I'éducation thérapeutique du patient doit étre dispensée

13



par les professionnels de santé mentionnés dans certains articles du présent code. La
coordination des programmes d’ETP est ainsi autorisée aux professions médicales,
professions de la pharmacie, infirmiers, masseurs-kinésithérapeutes, pédicures-podologues,
ergothérapeute et  psychomotricien, orthophoniste et orthoptiste, manipulateur
d’éléctroradiologie médicale et technicien de laboratoire médical, audioprothésiste, opticien-
lunetier, prothésiste et orthésiste pour I'appareillage des personnes handicapées, diététicien,
conformément aux livres I, 11, titres I @ VI du livre 111 de la quatriéme partie du Code de la
Santé Publique (Code de la Santé Publique 2013). D’aprés le Décret n° 2010-906 du 2 ao(t
2010, les «représentants diment mandatés d'une association de patients agréée au titre de
l'article L. 1114-1 du code de la santé publique » peuvent également participer a la
coordination de I’ETP (Code de la Santé Publique 2010a). Lorsque le patient a donné son
accord, la réalisation peut alors se faire par «au moins deux professionnels de santé de
professions différentes. [...] Lorsque le programme n'est pas coordonné par un médecin, 1'un
de ces deux professionnels de santé doit étre un médecin. Un intervenant au moins doit
justifier des compétences en éducation thérapeutique ou d'une expérience rapportée par écrit
d'au moins deux ans dans un programme d'éducation thérapeutique » (Code de la Santé
Publique 2010b). Si la démarche fait appel aux compétences de plusieurs professionnels, une
équipe formée et prédéfinie pourra intervenir. Cette étape peut également faire intervenir
d’autres patients (séances collectives notamment). Deux précautions doivent étre observées. I
est préférable que I’ensemble de la démarche fasse intervenir autant que possible le méme
professionnel de santé, pour un meilleur suivi. Il est également important que la coordination
entre les différents acteurs de I’ETP, capitale pour la réussite du programme, soit assurée.

La formation des professionnels de santé est également a respecter. Ainsi, la dispensation de
I’éducation thérapeutique nécessite de disposer des compétences suivantes :

« -Compétences relationnelles ;

-Compétences pédagogiques et d'animation ;
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-Compétences méthodologiques et organisationnelles ;

-Compétences biomédicales et de soins. » (Code de la Santé Publique 2010a)

Sur le plan pratique, I'acquisition des compétences nécessaires requiert « une formation d'une
durée minimale de quarante heures d'enseignements théoriques et pratiques, pouvant étre
sanctionnée notamment par un certificat ou un dipléme. [...] Ces compétences s'acquiérent
dans le cadre soit de la formation initiale ou du développement professionnel continu pour les
professionnels de santé, soit par des actions de formation continue » (Code de la Santé

Publique 2010b).

14 Mise en ceuvre d’un programme d’ETP

Tout programme d’éducation thérapeutique doit définir un cadre dans lequel s’inscrira
le projet a mettre en place. Concrétement, il s’agit de définir certaines notions telles que « qui
fait quoi ? Pour qui ? Ou ? Quand ? Comment ? Pourquoi réaliser et évaluer une éducation
thérapeutique ? » (HAS 2007). L’HAS définit une démarche en 4 étapes afin de répondre a un

cheminement logique et cohérent pour 1’action des professionnels de santé.

1.4.1 « Elaborer un diagnostic éducatif ».

Cette étape se construit uniquement en fonction du patient, ses besoins, ses
connaissances, ses attentes et sa réceptivité a la proposition de ’ETP. Il faut prendre en
compte les différents aspects de la vie du patient, sa personnalite, 1’évaluation de ses

potentialités, ses demandes et ses projets. C’est le point de départ de la démarche.
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1.4.2 « Définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentissage » ou

alliance thérapeutique.

Les compétences a acquérir, estimées nécessaires au vu du projet et de la stratégie
thérapeutique, sont définies conjointement avec le patient. Cette étape se fait toujours dans
I’optique d’établir un programme individuel, en accord avec le patient. Le résultat devra étre

transmis & tous les acteurs du programme (y compris le patient).

1.4.3 « Planifier et mettre en euvre les séances d’ETP individuelle ou collective ou en

alternance ».

Il s’agit 1a de définir de maniére concréte les moyens humains, matériels, ainsi que les

méthodes nécessaires a la réalisation du projet.

1.4.4 «Réaliser une évaluation des compétences acquises, du déroulement du programme ».

L’ensemble du programme, les acteurs sont évalués (notions assimilées ou non par le
patient, avis sur le programme du patient et des professionnels de santé, ...). Les compétences
restant a acquérir sont alors identifiées. Une nouvelle démarche éducative a partir de ces
données peut étre proposeée, tout en restant fidéle a I’objectif de départ. C’est surtout sur cette
derniére étape que ce travail de theése sera axé, étape importante pour inscrire le programme

d’ETP dans une dynamique d’amélioration permanente.
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2 L’ETP en transplantation rénale

2.1 Rappels sur I’insuffisance rénale et sa prise en charge.

Le rein est un organe qui intervient dans de nombreuses fonctions capitales pour
I’organisme (filtration, réabsorption et élimination de différentes substances ainsi que la
synthése de différents composés). Différentes pathologies peuvent étre a 1’origine d’une
détérioration de la fonction rénale (néphropathie d’origine diabétique ou vasculaire,
glomérulonéphrite, néphropathies héréditaires, ...). L’insuffisance rénale se définit par une
diminution progressive et irréversible de la filtration glomérulaire en rapport avec une
anomalie rénale fonctionnelle ou structurelle depuis au moins trois mois et/ou un débit de
filtration glomérulaire inférieur a 60mi/min/1,73m2 (ANAES (HAS) 2002). Les conseguences
sont nombreuses (troubles hydro-électrolytiques, hématologiques, perturbation de différents
métabolismes, ...). Selon la sévérité de I’atteinte, différentes solutions sont possibles :
mesures  diététiques  (restriction  hydrique, régime  hyposodé), traitements
symptomatiques (antihypertenseur, traitements palliatifs des carences générées, etc...),
traitements de suppléance : hémodialyse, dialyse péritonéale, et enfin en dernier lieu la

transplantation rénale.

2.2 Intéréts de PETP en transplantation rénale

Parmi toutes les stratégies de prise en charge de [insuffisance rénale, la
transplantation rénale est aujourd’hui « la plus efficace sur le plan médical, mais également la
moins colteuse » (HAS 2012b). Ainsi, 'ETP trouve aujourd’hui sa place au sein de la
transplantation rénale, et ce pour différentes raisons. En premier lieu, il s’agit d’'une maladie

chronique, au cours de laquelle le risque de rejet du greffon doit &tre minimisé et la
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comorbidité liée a la maladie rénale, a la transplantation et au traitement immunosuppresseur
(hypertension artérielle, diabéte, cancer, ...) réduite. Les principaux arguments en faveur de
I’éducation thérapeutique en transplantation rénale sont la sécurité du patient, sa qualité de
vie, et, comme cela a été vu précédemment, I’impact organisationnel et financier d’un
programme bien mis en place.

Pour cela, I’éducation thérapeutique fait intervenir les facteurs sur lesquels le patient peut
influer directement. Parmi eux, 1’observance médicamenteuse, la gestion des effets
indésirables médicamenteux, le dépistage des signes d’alerte indiquant un rejet potentiel, le
suivi de mesures hygiéno-diététiques, ... . Il apparait en effet évident que « la non-compliance
ou I’inobservance des mesures thérapeutiques et du suivi particuliérement rigoureux qui
s’imposent chez le transplanté constitue un probléme important et particuliérement sous-
évalué car non avoué » (Anglicheau et al. 2007). Différentes circonstances peuvent révéler
cette non-compliance, parmi lesquelles la survenue d’un accident immunologique tardif ou
plus souvent des concentrations sanguines des immunosuppresseurs inadaptées ou variables.
La non-compliance « augmente de 3 a 5 fois le risque de perte tardive de greffon. Il a méme
été estimé que I’inobservance était impliquée dans 36 % des cas de perte de greffon »
(Anglicheau et al. 2007). Dans la mesure ou I’inobservance est souvent difficile a dépister, et
qu’elle augmente avec le temps, il importe de maintenir 1’attention sur ce point a tous les
stades de la greffe. Le role de 1’équipe d’ETP, et plus particulierement du pharmacien,
apparait donc évident pour améliorer 1’observance du patient. En se basant sur ses
connaissances, 1’expérience acquise et le dialogue avec le reste de 1’équipe soignante, il devra
assurer la formation du patient en ce qui concerne ses médicaments. Ceci implique
I’acquisition de connaissances par le patient, 1’évaluation de ces connaissances, mais
également leur maintien dans le temps. L’objectif doit rester 1’autonomie du patient et

I’amélioration de sa qualiité de vie.
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Pour cela, il est important de connaitre les différentes raisons qui poussent les patients a ne
pas suivre leur traitement. On peut différencier des facteurs liés a la maladie, aux
médicaments mais aussi au patient lui-méme et a son environnement. Le principe préventif
des traitements anti-rejet, anti-infectieux et de supplémentation n’est pas toujours clair pour
les patients, notamment du fait que le bénéfice d’une telle thérapeutique n’est pas directement
visible, au contraire d’un traitement curatif. Le traitement est lourd, en terme de durée
puisqu’il sera pris pendant toute la durée de vie du greffon, mais aussi en terme de complexité
(généralement entre 5 et 15 médicaments différents surtout dans les 3 premieres semaines
suivant la greffe). Ceux-ci peuvent s’ajouter a un traitement antérieur, source de confustions
supplémentaires. Les indications de tous ces médicaments, leur role, ne sont pas toujours
clairs pour les patients (immunossupresseurs, antiinflammatoires, anti-infectieux,
supplémentation, antihypertenseurs, hypoglycémiants oraux, ...). Les effets indésirables,
nombreux et parfois génants, la régularité nécessaire ainsi que la fréquence des prises peuvent
étre une source de mauvaise observance. D’autre part, les facteurs liés au patient ou a sa
gestion du traitement doivent étre pris en compte : fatigue, oubli, changement d’horaires,
compatibilité avec les horaires de travail ou le mode de vie des patients, lassitude, probleme
de compréhension, handicap, ...). Ces facteurs ont pu étre évalués dans une enquéte réalisée a
Nantes avant la mise en place du programme d’éducation thérapeutique, destinée a préciser
les besoins des patients. Les résultats ont été analysés par une étudiante en pharmacie dans le
cadre de sa thése, intitulée «Education thérapeutique du patient en transplantation rénale :
mise en place au CHU de Nantes » (PACAUD 2010). Ses principaux résultats sont présentés
en annexe 1. Peu de patients estimaient commettre « souvent » un écart a leur traitement.
Plusieurs causes ont été identifiées : le nombre de médicaments, la réévaluation du traitement
conduisant a des modifications de medicaments (ajouts, suppression ou modification de la
posologie), le changement de nom, de forme et de couleur possible avec les génériques

pouvant étre a I’origine de perte des repéres pour le patient, la toxicité du traitement, les effets
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secondaires, et I’absence de symptomes. On constate que le nombre de patients qui déclarent
ne pas prendre leur traitement « quelques fois » est plus important. Les raisons citées sont a
nouveau la toxicité, I’absence de symptémes, le changement, la maladie, le probléme
d’horaires. Enfin en ce qui concerne les patients qui estiment faire « rarement » un écart a leur
traitement, 1’explication est souvent 1’oubli, le probléme d’horaires, 1’absence,
I’endormissement, la panne de médicaments, 1’absence de symptomes, la maladie, et la
mauvaise compréhension. Il en ressort donc que, si la majorité des patients affirme ne
« jamais » commettre d’infraction a la prise de son traitement, les problémes d’observance
existent bel et bien chez les patients transplantés rénaux. Connaissant les principales causes,
des actions peuvent étre entreprises pour sensibiliser les patients aux difficultés qu’ils
pourront rencontrer et ainsi tenter de les réduire. L’ETP se justifie donc pleinement a ce

niveau.

Autre argument majeur en faveur de I’ETP en transplantation rénale : 1’amélioration
de la qualité de vie du patient. On cherche ici a I’aider a mieux assumer et accepter la greffe et
ses conséquences. Pour cela, on fait notamment appel a I’acquisition de compétences

d’autosoins définies plus haut. La encore, I’ETP trouve toute sa place dans un tel projet.

Enfin, I’impact financier et organisationnel n’est pas négligeable puisque la
transplantation rénale nécessite un suivi important, notamment a court terme. Celui-ci peut
s’avérer contraignant : fréquences des consultations, temps d’attente important, contraintes
des examens biologiques (prise de sang a jeun par exemple). Une meilleure prise en charge en
amont devrait diminuer la survenue de complications, comme cela a été montré pour d’autres

pathologies (HAS 2008) et sans doute simplifier I’organisation du suivi de ces patients.
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CHAPITRE 2 :

PRESENTATION DU PROGRAMME D’ETP EN

TRANSPLANTATION RENALE AU CHU DE NANTES
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1 Mise en place du programme.

Le projet d’éducation thérapeutique des patients transplantés a été initié a Nantes au
cours de I’année 2008. Avant sa mise en place, les patients recevaient les informations de la
part des médecins, infirmiers, psychologues et autres intervenants sans véritable coordination.
Ainsi, il a été décidé, sous I’impulsion de la chef du service, d’instaurer un programme
d’éducation thérapeutique en vue d’améliorer la prise en charge globale de ces patients. Le
développement de ce projet a été présenté dans une thése soutenue en 2010 par Elodie Pacaud
et intitulée «Education thérapeutique du patient en transplantation rénale : mise en place au
CHU de Nantes » (PACAUD 2010). Il y est notamment question d’élaborer un diagnostic
éducatif, par une enquéte réalisée aupres des patients greffés. Cette étude avait pour but
d’évaluer les besoins en termes d’éducation thérapeutique du patient greffé. Ainsi, au-dela des
attentes des professionnels de santé, celles des patients sont également prises en
considération, afin d’élaborer un programme le plus adapté possible.

Cependant, a cette période, peu d’actions avaient été concrétement mises en place. La
conclusion ouvrait donc des perspectives en insistant notamment sur la nécessité de
développer ce projet, a travers de nouveaux dispositifs, des supports, et 1’implication des
différents acteurs nécessaires. Depuis 2008, des actions ont été progressivement mises en
place, tels que des ateliers, des consultations d’évaluation, ... avec des supports adaptés. Ces

différents points seront vus plus en détail dans la suite de ce chapitre.
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2 Roles des externes en pharmacie au cours de I’hospitalisation des

patients

2.1 Principe, acteurs et objectifs

Dans un premier temps, il a été decidé de mettre a profit le temps d’hospitalisation. En
effet, pendant cette période, le patient se trouve dans un contexte propice a I’ETP, entouré de
nombreux professionnels de santé. Sur demande du médecin chef du service, dés 2008, les
externes en 5° année de pharmacie en stage dans le service des transplantations se sont vus
confier la réalisation des entretiens individuels autour du médicament, destinés aux patients
ayant bénéficié d’une transplantation récente de rein et/ou de pancréas. Depuis, ces visites ont
évolué, se sont structurées et s’inscrivent désormais comme la premiére étape du parcours de
I’éducation thérapeutique du patient. Cette premiére approche est tres importante, notamment
en ce qui concerne la compréhension du traitement. Pendant 1’hospitalisation, la distribution
des médicaments se fait par les infirmieres, les patients ne sont pas impliqués. Ceux-ci
peuvent donc se sentir désemparés lors de leur retour a domicile ou acquérir de « mauvaises »
habitudes de gestion de leur traitement.

L’objectif de ces visites est que le patient acquiére avant sa sortie les notions nécessaires pour
gérer au mieux ses médicaments, et ce avec le moins de risques possibles. Il doit apprendre a
vivre avec, sans pour autant que les contraintes liées aux médicaments ne deviennent trop
envahissantes. La somme d’informations donnée étant relativement importante, deux ou trois
visites sont généralement nécessaires pour distiller les informations de fagon progressive, afin
de faciliter I’apprentissage. Toutes les informations données aux patients au cours des
entretiens individuels ou collectifs ont été préalablement validées par 1’équipe médicale et
diffusées a tous les professionnels qui interviennent dans le programme. L’uniformisation des

informations est essentielle a la compréhension du patient, pour le rassurer et lui donner
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confiance afin qu’il adhére au traitement. Tous les documents remis aux patients ont éeté

rédigés par les externes en Pharmacie et validés par le pharmacien référent de ce programme.

2.2 Déroulement des visites

2.2.1 Préparation des visites

Avant d’entamer toute démarche éducative, il est nécessaire de commencer par un état
des lieux des connaissances, croyances et habitudes du patient. Cette étape participe a
I’¢élaboration du diagnostic éducatif du patient pour ce qui concerne les médicaments. Pour
cela, il est important de laisser le patient s’exprimer avant de lui transmettre toute
information. Les visites ne doivent pas se dérouler sous forme d’un cours magistral dans
lequel le patient a un role passif mais bien comme un véritable échange. C’est a I’externe en
pharmacie de choisir judicieusement ses mots et son approche du patient pour que celui-ci ne
se sente pas jugé et puisse s’exprimer librement en toute confiance. C’est également dans
cette situation qu’il sera le plus enclin a poser des questions, révéler ses craintes... . Pour
optimiser notre démarche, il faut donc systématiquement tenir compte du patient, ses
antécédents, ses connaissances, ses attentes. Au-dela des notions qui seront assimilées par le
patient, on cherche également a lui faire comprendre que sa qualité de vie sur un plan sanitaire
dépendra en partie du fonctionnement de la greffe, et donc du bon suivi du traitement.
Cependant, ces patients ont également besoin d’€tre rassurés quant a certains aspects de leur
mode de vie: la pratique du sport, leur vie sexuelle, ou encore leur vie sociale sont
généralement des sujets d’inquiétude. S’ils ne sont pas abordés par le patient, I’externe peut
engager la discussion sur ces théemes afin de lui expliquer que tous sont autorisés (sauf avis

contraire des médecins), avec certaines précautions. Lorsque cela s’avére nécessaire, on
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pourra orienter le patient vers un professionnel de santé adapté (kinésithérapeute,
psychologue, ...).

Avant tout, I’externe doit préparer la visite en consultant la fiche de recueil de données du
patient (Annexe 2), complétée par différents professionnels (meédecins, psychologues,
infirmiers, kinésithérapeutes, diététiciens...). Cette fiche contient les antécédents et le mode
de vie du patient (pathologie(s), cause de la greffe, nombre de greffe(s), allergies,
environnement social et familial...). L’externe peut ainsi orienter son discours, en s’adaptant
au cas de chaque patient. Cette fiche sera complétée par les externes en Pharmacie apres les

entretiens pour ce qui concerne la partie médicaments.

2.2.2 La premiere visite

Elle s’cffectue généralement deux a quatre jours apres la greffe, selon la
convalescence du patient. En effet, la compréhension et 1’attention du patient dépendent de
son état de santé. Lors de ce premier entretien, on établit un « pré-diagnostic » éducatif, en
évaluant 1’état des connaissances du patient sur son traitement. Certains patients ont déja de
bonnes notions (greffe antérieure ou simplement auto-éducation par anticipation du patient).
On commence donc par demander au patient s’il a déja recu des informations sur ses
médicaments. Si c’est le cas, et si elles ont été bien assimilées, il sera alors possible d’aller
plus loin dans la démarche éducative deés le premier entretien. Une grille d’évaluation
(Annexe 3) peut alors étre utilisée pour apprécier 1’état des connaissances de ces patients.
Cette partie de I’entretien permet également d’apprécier les habitudes et les croyances des
patients autour de leur traitement, et de les corriger avec lui lorsque cela s’avére nécessaire.
De maniére générale, les connaissances des patients lors d’une premiere greffe sont souvent

limitées.
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L’entretien peut se derouler de différentes maniéres, selon I’intervenant, le patient et le
contexte de la visite. Il faut en effet savoir s’adapter a chaque patient, a sa réceptivité, a ses
connaissances, et a ses demandes. Il est possible d’aborder uniquement dans un premier temps
le traitement immunosuppresseur et les anti-infectieux pour un patient dont ¢’est la premiére
greffe. Le patient peut également poser ses questions au cours de ’entretien, ce qui permet
d’aborder de maniére plus personnalisée son traitement (certains aspects peuvent étre

développés a sa demande sans qu’il n’ait été prévu d’en parler au départ).

2.2.2.1 Rappel bref et simplifié sur la greffe, son principe et le risque de rejet

La transplantation rénale consiste a remplacer le(s) rein(s) défaillant(s) du receveur par
celui (ceux) d’un donneur «sain». Cet élément étranger entraine alors une réaction de

défense immunitaire: le rejet du greffon, qui peut étre aigu ou chronique.

2.2.2.2 Le traitement immunosuppresseur

Il s’agit d’une association de plusieurs médicaments a visée immunosuppressive,
initiée suite a la greffe et qui sera maintenue a vie. Le but est de prévenir le rejet du greffon
par le systtme immunitaire du receveur. Pour cela on utilise des médicaments dits
« iImmunosuppresseurs » ou « antirejet ». On peut dés lors utiliser un premier support visuel
avec les boites des médicaments concernés, disponibles dans le service de transplantation
rénale. Le patient doit rapidement savoir repérer, parmi tous ses médicaments, quels sont ceux
destinés a eviter le rejet du greffon. L’externe en pharmacie pourra alors aborder avec lui les

précautions et recommandations a suivre, dont voici les principales :
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sous-dosage, le médicament peut ne pas étre suffisamment efficace, on se trouve alors en
situation a risque de rejet. A I’inverse, en cas de surdosage, le patient est exposé au risque de
toxicité du médicament. Dans le cas des médicaments immunosuppresseurs, la marge
thérapeutique entre les seuils efficaces et toxiques est étroite, d’ou I’importance pour le
patient de respecter les recommandations qui lui sont délivrées par les professionnels de sante.
Cette notion justifie également les dosages plasmatiques d’immunosuppresseurs qui seront

effectués régulierement.

explicité dans le paragraphe 2.3.2 « Le plan de prise » de ce chapitre). Certains médicaments
doivent étre pris deux fois par jour, soit matin et soir, en respectant 12 heures d’intervalle
entre deux prises successives (tacrolimus: PROGRAF® ; mycophénolate mofétil :
CELLCEPT®, MYFORTIC®, ...). Il existe également une forme a libération prolongée du
tacrolimus (ADVAGRAF®), permettant une seule prise journaliere en respectant un intervalle
de 24h (le matin de préférence). On autorise pour ces deux intervalles une variation de plus ou
moins une heure. A cette étape, il est nécessaire d’attirer ’attention du patient sur
I’importance de la régularité dans la prise de son traitement afin de maintenir une
concentration sanguine la plus constante possible. Une exception est faite le jour des
consultations : il est demandé au patient de ne pas prendre son traitement antirejet avant la
prise de sang, puisque le dosage doit étre effectué juste avant la prise suivante (on mesure

ainsi la concentration residuelle).

au contraire pendant les repas, car la nourriture influe sur la biodisponibilité du principe actif.
L’absorption du tacrolimus par exemple, est diminuée par la prise d’aliments, d’ou 1’intérét de

le prendre en dehors des repas. Dans le RCP (Résumé des caractéristiques Produit), il est
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préconisé de respecter un délai « d’au moins une heure avant ou deux a trois heures apres un
repas » (ANSM 2012). En pratique, cela peut étre trés contraignant pour le patient, surtout le
matin. Les repas constituent trés souvent un repére pour la prise des médicaments, et la prise a
distance peut engendrer un risque d’oubli. Ainsi on explique au patient que s’il rencontre des
difficultés a prendre son traitement a jeun, il peut pratiquer un intervalle plus court : 30 voire
15 minutes avant le repas. Il doit cependant veiller & respecter ce méme délai tous les jours,
matin et soir. La dose par prise sera guidée et adaptée par le médecin en fonction des résultats

des dosages plasmatiques effectués.

de certains effets indésirables, sans toutefois 1’inquiéter. Par exemple, des tremblements
peuvent étre observés en début de traitement notamment au niveau des mains et dans la parole
avec le tacrolimus ou les corticoides. Ceux-ci sont réversibles. lls disparaissent généralement
apres quelgues semaines et s’atténuent lorsque les doses d’immunosuppresseurs diminuent.

Des troubles digestifs (diarrhées parfois importantes, pyrosis...) peuvent étre également
relativement fréquents avec le mycophénolate mofétil. Il pourra alors étre conseillé par le

médecin de le prendre pendant le repas pour limiter cet effet indésirable.

> contre-indications et interactions medicamenteuses : une liste des médicaments et aliments
déconseillés chez les patients greffés a été rédigée par les externes en Pharmacie (Annexe 5).
Cette liste comprend surtout les AINS (Anti Inflammatoires Non Stéroidiens) et 1’aspirine,
disponibles sans ordonnance, et qui peuvent par conséquent étre pris en automédication. Or
ces médicaments sont néphrotoxiques, et doivent donc étre proscrits.

Tous les vaccins vivants (BCG (vaccin Bilie de Calmette et Guérin), fievre jaune, ROR
(Rougeole Oreillons Rubéole), varicelle ...) sont contre-indiqués chez les patients
transplantés d’organes solides, en raison du risque de survenue de maladie infectieuse

vaccinale. Les autres vaccins pourront étre realisés dans un délai minimum de 6 mois apres la
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greffe, car leur immunogénicité est souvent diminuée, principalement dans la période ou les
immunosuppresseurs sont aux posologies les plus fortes. Parmi les vaccins spécifiqguement
recommandés aux « patients transplantés d’organe solide », on retrouve la grippe saisonniére
(vaccin inactivé), I’hépatite A, I’hépatite B et le pneumocoque. Ceux-ci s’ajoutent aux vaccins
non vivants classiquement recommandés : diphtérie, tétanos, poliomyélite, haemophilus
influenzae b, méningocoque c, papillomavirus (INVS 2012).

Le millepertuis, puissant inducteur enzymatique et le pamplemousse, inhibiteur enzymatique,
sont également interdits car ils interférent avec 1’équilibre du traitement immunosuppresseur.
Il est expliqué aux patients, sans trop de détails, que leur consommation entraine une variation
de la concentration sanguine des médicaments anti-rejets, préjudiciable a I’efficacité ou a la
tolérance du traitement.

Les macrolides, par leurs propriétés inhibitrices enzymatiques, font également partie des
médicaments  contre-indiqués (ou déconseillés selon les molécules) avec les

immunosuppresseurs.

que certaines conduites a tenir dans des situations particulieres.

Les immunosuppresseurs majorent considérablement le risque de développer a terme un
cancer cutané par rapport aux individus non traités. On donne donc au patient certains
conseils pratiques : éviter de s’exposer de maniére prolongée, surtout entre 10 heures et 16
heures, porter si possible des vétements longs (Iégers et blancs en été), appliquer de la creme
solaire indice 50.

En cas d’oubli d’une prise d’antirejet, un délai maximal est autorisé, de fagon exceptionnelle,
pour reprendre le médicament concerné (six heures pour les médicaments a deux prises
journaliéres et douze heures pour ’ADVAGRAF® par exemple).

Si le patient vomit dans les 30 minutes qui suivent la prise d’'un médicament, il doit reprendre

celui-ci immédiatement, a la méme dose. Au-dela de ce délai, il ne doit pas reprendre son
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traitement mais prendre la prise suivante a I’horaire habituel, sans jamais la doubler. Un
support sur les différentes conduites a tenir lui est également remis (Annexe 6)

D’aprés le RCP, les gélules de PROGRAF® doivent étre prises immédiatement aprés avoir
été sorties de la plaquette thermoformée. En effet, au contact de ’air et de la lumiére, celles-Ci

peuvent voir leur efficacité diminuer (ANSM 2012).

2.2.2.3 Les médicaments associés au traitement immunosuppresseur

Le patient doit pouvoir repérer, dans son traitement, les médicaments de chacune des
classes suivantes et répondre a la question « A quoi ¢a sert ? ». Pour cela, on utilise un plan de
prise & compléter par le patient avec les étiquettes des médicaments (Annexe 4).

—>le traitement anti-infectieux : médicaments concernés, moment de prise
—>les protecteurs gastriques
—>la supplémentation : Calcium, Vitamine D, bicarbonates...

—autres : hypotenseurs, diurétiques, hypoglycémiants oraux, hypocholestérolémiants...

2.2.3 La deuxieme visite

Elle s’effectue quelques jours apres la premiére, généralement autour du sixieme jour
post-greffe. Selon le nombre de patients présents dans le service et la disponibilité des
externes, cette visite peut €tre la dernicre ou bien étre suivie d’un troisiéme entretien a la
sortie du patient si nécessaire. Cette visite permet notamment d’évaluer les connaissances
acquises par le patient suite au premier entretien. Pour cela, on peut s’aider d’un outil
(Annexe 3) permettant d’apprécier la représentation qu’un patient se fait de son traitement.
Cette grille lui permet de classer les médicaments selon deux axes: leur réle et leur

importance a ses yeux. Le support se compose de trois lignes intitulées respectivement « mes
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médicaments que je prends pour ma greffe », « je ne sais pas a quoi ils servent » et « mes
autres médicaments ». Chaque ligne est divisée en 3 cases, a gauche une case rouge pour les
médicaments «importants », a droite une case verte pour les médicaments « moins
importants », au milieu une case intermeédiaire. Le patient place dans ces cases des étiquettes
portant les noms de chacun de ses médicaments. L’externe en pharmacie explique le
fonctionnement de la grille au patient mais le laisse placer seul les étiquettes. Le patient
explique ses choix, et les éventuelles erreurs sont corrigées. Cela permet de faire un rappel sur
les notions acquises mais surtout de s’attarder sur les points que le patient ne maitrise pas.
Durant la suite de I’entretien, on remet au patient le plan de prise (Annexe 4) adapté a son
traitement actuel. On lui explique les changements par rapport au plan de prise précédent. Il
est important d’insister sur la validité temporaire du plan de prise remis (les modifications de
traitement sont fréquentes pendant I’hospitalisation mais surtout aprés la sortie). Le patient
devra alors gérer ces changements, avec 1’aide de son pharmacien d’officine ou des externes
en Pharmacie a ’occasion d’une prochaine consultation ou seul s’il s’en sent capable.
Lorsque la visite se déroule le jour de la sortie, il est préférable d’utiliser 1’ordonnance de
sortie pour réaliser le plan de prise. On répondra aux éventuelles questions que le patient
aurait pu se poser suite a la derniere visite.

On donne ensuite les derniéres informations utiles :

-utilisation possible d’un pilulier (suffisamment grand pour pouvoir y mettre les comprimés
dans leur blister)

-principe des consultations: prise de sang tét le matin pour doser la tacrolémie
principalement, puis consultation avec le médecin deux heures aprés. On rappelle que le
traitement antirejet ne doit pas étre pris avant le prélevement.

-proposition de participer aux ateliers : 1’externe en Pharmacie remet une plaquette de
présentation du programme d’ETP (Annexes 7 et 8). Il est important de préciser au patient

que ceux-ci se déroulent pendant le temps d’attente avant les consultations.
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2.2.4 Une troisiéme visite

Dans la plupart des cas, deux entretiens suffisent pour que le patient ait regu
I’ensemble des informations prévues. Cependant, dans certaines situations (manque de temps,
patient peu réceptif ou ayant des difficultés de compréhension, ...), un troisi¢éme entretien
peut étre nécessaire. L’utilité de celui-ci sera évaluée par I’externe en pharmacie. Cette
troisieme visite peut se dérouler le jour de la sortie du patient mais également apres, au
moment des consultations. Elle peut également avoir lieu sur demande du patient, une affiche
dans la salle d’attente de greffe propose d’appeler ’externe en cas de difficultés avec le
traitement ou pour tout renseignement complémentaire. Ces entretiens sont généralement
productifs puisque les patients, une fois retournés a leur domicile, ont des attentes différentes

généralement liées a leur quotidien.

2.3 Les outils utilisés

Les outils ou supports d’informations, remis au patient au cours des visites, sont de
plusieurs types. Il s’agit 1a de supports complémentaires a nos explications, qui ne doivent pas
se substituer au dialogue avec le patient. Ces supports sont remis dans une pochette sur
laquelle figurent les coordonnées téléphoniques des services a contacter en cas de probléeme

ou de questionnement.

2.3.1 Les fiches médicaments

Les fiches médicaments, remises au patient pendant les visites, ont été les premiers
outils développés dans le service de transplantation rénale. Elles ont été rédigées par les

externes en pharmacie durant I’année 2008, validées par le pharmacien hospitalier référent du
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programme et le médecin chef du service des greffes, et sont depuis régulierement mises a
jour. Ces fiches ont été redigées avec des mots simples, compréhensibles pour les patients, et
sont destinées a répondre aux principales interrogations du patient sur son traitement. 1l existe
plusieurs catégories de fiches correspondant aux classes de médicaments les plus
fréquemment prescrites. Chaque classe est identifiée par un code couleur, pour que cela soit
plus visuel (ex: vert pour les immunosuppresseurs, orange pour les anti-infectieux...).
Chaque fiche est construite sur le méme modele (Annexe 9). En haut, la classe du
médicament est indiquée dans la couleur qui lui correspond. La DCI (Dénomination
Commune Internationale) est indiquée en dessous ainsi que les différents noms de spécialités
correspondants. Le premier paragraphe explique la notion de dénomination commune
internationale et de nom commercial (pas toujours claire pour les patients, notamment
lorsqu’il existe des génériques). Pour chaque spécialité, les différentes formes (gélules,
comprimés, sachets, ...) et les différents dosages sont précisés. Le reste de la fiche reprend les
différents themes abordés avec le patient lors des visites :

-« A quoi ¢a sert ? Comment ¢a marche ? » : objectif thérapeutique du médicament et son
mécanisme d’action simplifié.

-« Quand et comment dois-je prendre mon traitement ? » : le nombre et le moment de prise
(en fonction des repas) sont indiqués.

-« Que faire si j’ai oubli¢ une prise ? »: on reprend brievement les recommandations
développées sur la fiche de conduite a tenir en cas d’oubli ou vomissements (Annexe 6).

-« Les effets indésirables » : seuls les principaux effets indésirables sont notés. La conduite a
tenir en cas de survenue de I'un d’entre eux, s’il en existe une, est précisée, comme par
exemple se réhydrater en cas de diarrhée et alerter le médecin si les troubles persistent.

-« Que dois-je savoir ? » : Différentes notions importantes sont explicitées, comme par
exemple les risques de cancers cutanés liés a 1’exposition solaire Sous traitement

immunosuppresseur.
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-« Conservation des medicaments », s’il existe des précautions particuliéres a prendre.

2.3.2 Le plan de prise

Cet outil nominatif est destiné a aider le patient dans 1’organisation quotidienne de ses
prises de médicaments. 11 est bien précisé en haut du document qu’il ne s’agit en aucun cas
d’une ordonnance. Le traitement étant amené a changer, le patient devra également étre
vigilant et I’actualiser ou le faire actualiser si nécessaire. Ce n’est qu'une image a un instant
« t » de son traitement.

Il se présente sous forme d’un tableau composé de différentes colonnes (Annexe 4). La
premiere colonne intitulée « A quoi ¢a sert ? » informe le patient sur le role de chacun de ses
médicaments. Elle permet également de regrouper les médicaments selon leur classe
(« antirejet », « prévention des infections », ...). Dans la seconde colonne figurent le nom des
médicaments, le dosage ainsi que leur DCI lorsque ceux-ci sont prescrits sous leur nom
commercial. Les sept colonnes suivantes permettent de répartir les différentes prises selon le
moment de la journée (matin, midi, aprés-midi, soir) et selon le moment de prise par rapport
aux principaux repas (avant, pendant, apres). La derniere colonne intitulée « conseils de
prise » permet de donner au patient certaines informations complémentaires concernant ses
médicaments. Celles-ci sont généralement « standardisées » (exemple pour le tacrolimus :
« Le jour de la consultation : prendre les gélules apres la prise de sang »). Pour ne pas
surcharger ce document, ces informations sont limitées. Un encadré au bas de la page permet
également de rappeler les principales precautions liees au traitement antirejet (ne pas
consommer de pamplemousse ni de millepertuis, et se protéger du soleil).

Afin que le patient s’approprie son traitement, I’externe en Pharmacie lui fait remplir son plan
de prise, en le laissant positionner les étiquettes de ses médicaments dans la colonne de son

choix sur un plan de prise vierge plastifié en format A3. Ces étiquettes ont en outre I’avantage

34



d’aider le patient a repérer ses médicaments, car elles contiennent le nom de spécialite, la
DCI, la photo de la forme galénique et du conditionnement dans la mesure du possible.

La prescription du jour est retrouvee grace au logiciel de prescription informatisée
CLINICOM®. A la fin du sejour, le plan de prise, correspondant a la prescription de sortie,
est remis au patient.

D’autres supports peuvent compléter la remise du plan de prise tels que des boites factices de
certains médicaments (notamment les antirejets), ou encore des étiquettes sur lesquelles
figurent le nom, la photographie de la boite et du comprimé des médicaments. Celles-ci
peuvent étre laissées a la vue du patient au cours de 1’hospitalisation, afin qu’il puisse se

familiariser avec ses médicaments.

2.3.3 La fiche sur les conduites a tenir en cas d’oubli et vomissements

Une fiche sur les conduites a tenir en cas d’oubli d’un médicament
immunosuppresseur ou de vomissements est également remise et expliquée au patient.
(Annexe 6). En cas d’oubli, la régle de la «moitié de I’intervalle entre deux prises» est
appliquée. Cette régle, simple a retenir, a été choisie apres avoir comparé ce qui était pratiqué
dans les différents centres qui ont une expérience d’ETP. Elle a été également validée par le
corps médical. Ainsi, pour les médicaments a deux prises par jour (PROGRAF®,
CELLCEPT®,...), I’intervalle entre deux prises successives étant de 12 heures, le délai
accordé en cas d’oubli est donc de 6 heures. Pour ’ADVAGRAF® pris en une fois le matin,
I’intervalle étant de 24 heures, le délai autorisé est donc de 12 heures. La conduite a adopter
par le patient est spécifiée dans les deux cas: s’il se rend compte de 1’oubli dans le délai
autorise, il doit reprendre la dose habituelle le plus t6t possible. Au-dela du délai, il ne doit
pas reprendre la dose et prendre la prise suivante aux horaires habituels, et ce sans jamais

doubler la dose. Il est important de spécifier au patient que cette conduite a tenir en cas

35



d’oubli doit rester exceptionnelle pour préserver 1’équilibre du traitement et ne doit pas
remplacer I’intervalle autorisé entre deux prises (12 ou 24 heures +/- 1 heure). En cas oubli
ponctuel, il est important de rassurer le patient quant aux conséquences sur le greffon. Il est
tout de méme conseillé d’informer le médecin de tout oubli a la consultation suivante, pour
aider a I’interprétation des dosages plasmatiques qui ont pu fluctuer de ce fait.

En ce qui concerne les vomissements, s‘ils surviennent dans les 30 minutes suivant la prise de
son traitement antirejet, il doit reprendre la dose habituelle. En revanche, si le patient vomit
au-dela de 30 minutes apres la prise, il ne reprend pas de nouvelle dose et passe a la suivante
aux horaires habituels sans jamais la doubler. En effet, au-dela de 30 minutes, la plupart des

médicaments a déja été absorbée et est passée dans le sang.

2.4 Dispositions pratigues

Avant de commencer 1’éducation thérapeutique, il est important de prendre certaines
dispositions. Comme cela a été dit au début du chapitre, il faut obtenir le maximum de
renseignements sur le patient afin de bien préparer les entretiens. Il est également préférable
qu’un patient soit suivi par un seul et méme externe en Pharmacie, pour faciliter le dialogue
lors des visites suivantes. Il abordera plus facilement les sujets délicats et sera généralement
plus réceptif. Dans le cas ou un externe ne peut pas suivre un patient apres la premiere visite,
il est important que les transmissions avec son successeur soient bien faites. Pour cela, un
logiciel interne au service (DIVAT® ou INTEGRALIS®) permet a I’externe de rédiger un
compte rendu de son entretien avec le patient. Celui-ci sera alors consultable par les autres
externes mais egalement par tous les autres membres du service qui interviendront auprés du
patient.

L approche pluridisciplinaire est également tres importante. Ainsi, les échanges avec les

autres professionnels de santé sont indispensables. Les médecins pourront apporter au
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pharmacien des informations relatives aux antécédents du patient, au déroulement et au
fonctionnement de la greffe ; les infirmiers en contact permanent avec les malades pourront
évaluer si un patient est apte ou non a suivre un entretien selon son état de sante. Le
pharmacien peut également consulter certains spécialistes tel qu’un psychologue, un

diététicien, un kinésithérapeute, ... .

25 Apres la sortie du patient

Les visites des externes en Pharmacie au cours de I’hospitalisation du patient
constituent la premicre étape de 1’éducation thérapeutique des patients greffés. Elles
permettent au patient de retourner a son domicile avec les connaissances jugées nécessaires
pour sa sécurité et son autonomie en ce qui concerne son traitement. Cependant, aprés sa
sortie de I’hopital, le patient peut étre confronté a des situations auxquelles il n’a pas été
préparé, ou peut tout simplement oublier certaines informations. Il est également possible que
certaines notions n’aient pas été abordées ou de maniere insuffisante par manque de temps
pendant I’hospitalisation. Certains patients peuvent étre parfois réfractaires a I’ETP, présenter
des difficultés de compréhension, ressentir le besoin de revenir sur certaines notions, ou
simplement avoir des interrogations sur des points non abordés en visite. Il arrive donc que les
visites seules ne suffisent pas a assurer la sécurité du patient a long terme. Pour toutes ces
raisons et parce que 1’éducation thérapeutique du patient est un processus continu dans le
temps, d’autres étapes sont proposées aux patients. Des entretiens individuels peuvent étre
réalisés apres la sortie de 1’hopital sur demande du patient, sur avis du néphrologue ou de
I’externe en pharmacie. Des ateliers collectifs ont également été mis en place, que nous

eXposerons ci-apres.
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3 Les ateliers collectifs:

3.1 Mise en place et intéréts

Les cycles d’ateliers collectifs ont commencé au début de 1’année 2010. Une équipe de
professionnels motivés a été constituée autour au Docteur Meurette, néphrologue : Mme
Gaboriau  (infirmiére  coordinatrice)) Mme Eraud (psychologue), Mme Navas
(pharmacien), Mme Guilbaud (infirmiére cadre du service de transplantation), Mme Elineau
(diététicienne), Mlle Plancon (secrétaire médicale), ainsi que les externes en pharmacie du
service. Cette multidisciplinarité répond a I’'un des critéeres majeurs de qualité d’un
programme d’ETP. Ces ateliers s’adressent aux patients transplantés rénaux et/ou
pancréatiques de I'ITERT (Institut en Transplantation Et de Recherche en Transplantation) du
CHU de Nantes et a leur entourage, dans les trois mois qui suivent leur sortie de I’hopital, soit
180 a 200 patients par an.

L’objectif premier de ces séances, conformément a ce que nous avons décrit dans le
paragraphe « 1.2 Finalités et objectifs de I’ETP » du premier chapitre, est de développer chez
le patient des compétences d’auto-soins et d’adaptation, afin de préserver et d’améliorer sa
santé et sa qualité de vie. Nous verrons que chaque séance abordera des aspects importants de
la vie quotidienne d’un patient greffé en vue de le préparer au mieux aux situations auxquelles
il sera susceptible d’étre confronté. Outre cet aspect pédagogique, les ateliers ont ¢galement
été mis en place pour favoriser les échanges et les rencontres, aussi bien entre patients
qu’avec les professionnels de sante. Comme dans la plupart des pathologies « lourdes », il est
important que le patient ne se sente pas seul. Ainsi, les rencontres créées au cours des ateliers
peuvent s’avérer bénéfiques d’un point de vue psychologique. Il est également important que
le patient demeure au centre des démarches de soins. Pour cela, il doit pouvoir s’exprimer et

étre entendu par 1’équipe soignante. Nous verrons que les ateliers permettent aux participants
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de présenter leurs attentes, leurs remarques, ou leurs craintes, et que celles-ci seront prises en

compte dans le cadre de I’amélioration du programme.

3.2 Le diagnostic éducatif

Comme cela a été brievement décrit dans le paragraphe 1.4 « mise en ceuvre d’un
programme d’ETP » du premier chapitre, le diagnostic educatif constitue le socle de
I’éducation thérapeutique du patient, méme si comme nous venons de le voir, 1’éducation du
patient a commencé au cours de I’hospitalisation. Dans le programme mis en place a Nantes,
il fait en effet suite aux visites individuelles nécessaires a la sécurité du patient avant son
retour a domicile. Le diagnostic éducatif, qui doit étre formalisé, se déroule sous la forme
d’un entretien d’environ une heure entre le patient et une infirmiére du service. Il a lieu quinze
jours a un mois aprés le retour du patient a son domicile, afin que celui-ci ait pu se
« familiariser » avec la greffe et ses impacts sur son quotidien. L’objectif est d’établir un
diagnostic sur ce que le patient sait, fait, croit mais également sur ce qu’il souhaite, afin
d’adapter au maximum le contenu du programme a ses besoins et a ses souhaits.

L’entretien démarre par un bref rappel sur I’éducation thérapeutique (principes, objectifs, ...).
Une charte d’engagement ainsi qu’une lettre explicative sur le programme d’ETP sont signées
par le patient. La suite se déroule sous forme d’un dialogue mené par I’infirmicre, a 1’aide
d’un conducteur de s€ance, constitué¢ de questions ouvertes reprenant I’ensemble des ¢léments
nécessaires a 1’¢élaboration du diagnostic éducatif (Annexe 10) :

-sa vie sociale et professionnelle : « Comment envisagez-vous votre avenir professionnel, vos
activités, vos loisirs ? »

-sa vie familiale, son entourage, son quotidien: «Vous sentez-vous soutenu depuis votre
retour a la maison ? »

-sa vie psycho-affective : « Comment vous sentez-vous moralement depuis la greffe ? »
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-ses probléemes de santé ou ses medicaments ?: « Comment ¢a se passe avec votre
traitement ?»

-Ses projets, ses envies : « Qu’avez-vous envie de faire prochainement ? »

-ses motivations, ses désirs : « Qu’avez-vous envie de faire pour votre santé? Qu’est-ce qui
est important pour votre santé ? Que diriez-vous a une personne qui va étre greffée
prochainement ? »

Une partie de D’entretien est réservée pour que le patient puisse s’exprimer librement :

« Racontez-moi comment se passe votre quotidien ».

Dans un second temps, ’objectif de I’entretien est de faire un état des lieux des
connaissances du patient, notamment en ce qui concerne :
-son traitement (savoir énumérer les médicaments, a quoi ¢a sert ?, connaitre les principaux
effets indésirables, ...)
-ses analyses biologiques (valeurs normales, surveillance, ...)
-les signes d’alertes: fievre, variation de la diurese, signes de surcharge, ...
-les mesures hygiéno-diététiques : régime hyposodé chez les patients sous corticoides par
exemple.
Les notions mal assimilées lui sont rappelées de maniére succincte. Au terme de la discussion,
il lui est demandé de remplir un support appelé « étoile des compétences » (construite sur le
modéle de I’annexe 14) permettant de faire le point sur ses connaissances et son ressenti vis-
a-vis des différents aspects de sa greffe. Ce document sera conservé dans le dossier éducatif
du patient par l’infirmiére qui réalise I’entretien, et pourra étre réutilisé au cours du
programme comme outil d’auto-évaluation, afin que le patient puisse suive son évolution. De
son coté, I’éducatrice rédige un compte rendu de la séance, qu’elle conserve également.
Selon les besoins exprimés par le patient ou estimés par le professionnel de santé, celui-ci
pourra étre orienté vers les spécialistes adéquats (diététicien, kinésithérapeute, psychologue,

psychiatre, ...). En dernier lieu, les ateliers collectifs d’éducation thérapeutique lui sont
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proposes : présentation du programme, déroulement des séances, bénéfices pour le patient...
Le patient indique alors s’il accepte de participer a ces ateliers et choisit ceux qui
correspondent le plus a ses besoins, méme s’il lui est conseillé de suivre ’ensemble du

programme.

3.3 Les séances collectives

3.3.1 Principe et déroulement

Les ateliers d’éducation thérapeutique s’adressent aux patients ayant bénéficié d’une
transplantation rénale et/ou pancréatique. Ils sont ouverts a tous les patients greffés quelle que
soit I’ancienneté de leur transplantation, mais la majorit¢é d’entre eux sont des patients
nouvellement greffés (dans les trois premiers mois apres la greffe). lls se déroulent sous la
forme de « rencontres » collectives entre patients et professionnels de santé, et prennent place
dans une salle du service de néphrologie. Les ateliers sont présentés aux patients au cours des
visites hospitaliéres réalisées par les externes en pharmacie, mais également lors du diagnostic
éducatif par les infirmiéres du service. Un document d’information sur 'ETP leur est remis
lors de I’hospitalisation. Ce document est également mis a disposition des patients en salle
d’attente des consultations de suivi de greffe (Annexes 7 et 8). Le cycle complet se compose
de quatre séances collectives abordant chacune un théme différent, a savoir :

- « Ma vie depuis la greffe
- Reconnaitre les signes d’alerte
- Mes médicaments au quotidien

- Mon suivi».

Aprés avoir présenté le déroulement d’une séance de maniére générale, les spécificités

de chacune d’elles seront précisées. Les consultations hospitaliéres avec les néphrologues
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étant relativement fréequentes en début de greffe, il est important que les ateliers ne constituent
pas pour les patients un déplacement supplémentaire. Pour cela, les séances ont été planifiees
les jours de rendez-vous, entre la prise de sang et la consultation médicale proprement dite.
Chague atelier commence vers 9h, et dure environ deux heures. En général, six a dix patients
participent a chaque séance, en présence de deux a trois professionnels de santé. Les patients
étant a jeun pour la prise de sang, une collation est proposée en début de séance, permettant
également d’instaurer un premier contact. Afin de favoriser les échanges, les chaises sont
disposées en cercle et les intervenants se répartissent parmi les patients. Dans la mesure du
possible, il est préférable qu’'un méme groupe de patients suive le méme cycle d’ateliers, de
maniere a créer des liens entre eux. Le déroulement de chaque atelier est inscrit dans un
conducteur de séance, propre a chaque atelier. La séance commence par une introduction ou
chacun se présente : type et date de la greffe, ressenti depuis le retour a domicile pour les
patients ; prénom, nom et profession pour les soignants. L’intervenant introduit ensuite le

theme de la séance et explique son déroulement.

3.3.2 Les outils utilisés

Au cours de chaque séance, un ou plusieurs supports, appelés également « outils » sont
généralement utilises. Ils permettent d’illustrer les propos des intervenants et de faciliter la
compréhension des patients. Des documents leur sont également remis a I’issue de ’atelier,
afin que les patients puissent s’y référer en cas de besoin. Enfin, d’autres supports, qui sont
employés pour évaluer le travail effectué, seront présentés dans le chapitre 3 sur 1’évaluation

de I’ETP.
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34 L’atelier « Ma vie depuis la greffe »

Cette premiere séance du cycle est animée par une psychologue et une
kinésithérapeute. L’atelier démarre par un rappel des recommandations de I’HAS (Haute
Autorité de Santé¢) concernant ’ETP, des objectifs (développer I’autonomie et améliorer la
santé et la qualité de vie du patient), des regles (volontariat et respect de la confidentialité de
la part des soignants comme des patients, écoute et libre expression de chacun), et enfin le
programme des quatre ateliers est une nouvelle fois rappelé.

La séance est ensuite axée sur le vécu de la maladie et de la greffe. Outre la discussion autour
du cette thématique, le but est également de créer une dynamique dans le groupe de patients.
Le role de I’animatrice est de cadrer la discussion, en répondant aux questions sans que cela
n’empicte sur les autres ateliers. L’objectif est d’inciter les participants a s’exprimer, en
veillant a faire intervenir tout le monde et en laissant libres les échanges entre patients. Ainsi,
I’animatrice effectue un tour de table, en posant a chaque patient différentes questions
ouvertes, comme par exemple:

- « Pouvez-vous vous présenter aux autres, en lien avec la maladie (origine de la maladie,
dialyse, nombre et type de greffe, ...) ?

- Comment était votre vie avant la greffe (travail, hobbies, loisirs, ...) ?

- Comment cela se passe-t-il maintenant que vous avez été greffé ?

- Quelles sont vos attentes (sur les plans physique, psychologique, social, familial) » ?

Cette séquence occupe généralement une grande partie de 1’atelier, puisque chaque patient est
libre de développer ou non ses réponses et d’orienter la conversation sur les sujets de son
choix. Parmi les questions soulevées par les patients, on retrouve fréquemment celle du
donneur. Les personnes ayant recu une transplantation expriment parfois le souhait de
remercier le donneur et/ou sa famille. Cela est possible lorsque ceux-ci ont donné leur accord

préalable pour recevoir un éventuel message de la part du bénéficiaire de 1’organe transplantg.
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Ce dernier peut alors laisser un message anonyme au service qui le transmettra au donneur ou
a sa famille.

Durant la discussion, la coordinatrice veille également a rappeler deux points importants a
travers les réponses qu’elle apporte aux patients. La maladie rénale a des origines variées,
cependant elle est pour tous une maladie chronique et évolutive. Selon son évolution, la prise
en charge thérapeutique peut étre différente. Plus concrétement, il s’agit d’expliquer aux
patients que les traitements et les recommandations sont variables d’un individu a 1’autre
puisqu’adaptés a chacun. Il arrive fréquemment que les patients comparent leur traitement
(médicament, posologie), leurs résultats biologiques (créatinine notamment). Certains
s’inquictent alors d’avoir des valeurs plus élevées ou des médicaments supplémentaires.
D’autre part, pour les patients préalablement dialysés, La greffe va permettre plus de liberté,
moins de dépendance, ainsi qu’une meilleure qualit¢ de vie. Elle est un traitement de
I’insuffisance rénale, une alternative thérapeutique a la dialyse et non une guérison. Le patient
doit donc étre sensibilisé quant a 1I’importance de préserver au mieux son greffon. Il est
également judicieux de rappeler que la greffe n’est pas toujours couronnée de succes, et
qu’en cas d’échec, la dialyse peut étre (ré-) envisagée. Il faut cependant rassurer les patients
sur I’amélioration de leur qualit¢ de vie et I’autonomie que la greffe doit leur permettre de

retrouver.

La deuxieme partie de I’atelier concerne la reprise d’une activité physique suite a la
greffe. Elle est animée par une kinésithérapeute du service, et a été mise en place suite aux
nombreuses questions des patients sur ce sujet. Différentes questions sont posées aux patients,
comme par exemple :

- « Pendant cette période de convalescence, quelles activités physiques avec vous repris ? A
quel moment ?
- Quels effets positifs avez-vous ressenti ?

- Quelles difficultés avez-vous rencontré ? Quelles limites ? »
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Cela permet de faire un premier état des lieux sur ce qui est déja accompli. L’objectif est de
valoriser ce qui est faitet de faire prendre conscience aux patients que certains gestes
quotidiens constituent déja une activité physique. Par exemple, une personne sédentaire ayant
tendance a limiter son activité physique sera encouragée a utiliser les escaliers au lieu de
I’ascenseur, a se déplacer a pied ou en vélo autant que possible, ... . A I’inverse, il faut parfois
temporiser certains patients « sportifs » un peu trop presses de reprendre une activité physique
intense. On leur rappelle de commencer par de la marche, du vélo ou de la natation et d’éviter
tout sport violent (boxe, rugby, ...). Les patients qui le souhaitent pourront établir un
programme personnalisé avec la kinésithérapeute. Une nouvelle initiative a également eté
prise par les coordinateurs de I’ETP du service qui ont sollicité 1’association Trans-Forme®,
spécialisée dans 1’organisation d’événements sportifs pour les personnes transplantées. Une
autre question souvent posée par les patients est celle de 1’activité sexuelle. Lorsque le sujet
n’est pas abordé spontanément, il est généralement évoqué par la kinésithérapeute. Il s’agit
notamment de rassurer les patients sur la compatibilité entre la présence du greffon et une vie
sexuelle normale. Au terme de la séance, les supports d’évaluation communs a chaque atelier

sont complétés par les patients.

35 L’atelier « Reconnaitre les signes d’alerte »

Il est animé par un médecin néphrologue et une infirmiere du service. Le but est de
former les patients a réagir en cas de signes de complication de la greffe. Suite au temps de
présentation, un rappel d’anatomie est proposé aux patients. Sur un schéma simplifié (Annexe
11), ils doivent localiser les reins malades, le greffon, 1’uretére, la vessie, I'urétre et la
circulation artério-veineuse. Il est ensuite demandé aux patients de dire s’ils sont ou non a
I’aise avec les signes d’alertes. Cela permet de discuter des représentations qu’ils se font de

ces signes. Une question est formulée au tableau : « L’un d’entre vous a-t-il déja vécu une
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situation qui I’a alerté ? Qu’est-ce que cela a engendré ? ». Les patients qui le souhaitent
peuvent alors partager leur(s) expérience(s) sur le sujet. Ce temps est intéressant car il permet

d’illustrer de maniére concrete les explications théoriques des animateurs.

Dans un second temps, les coordinateurs proposent aux participants une réflexion en
petits groupes de deux a trois personnes, sur les signes cliniques et biologiques évoquant un
mauvais fonctionnement du greffon ou une complication du traitement. Les patients peuvent
se baser sur leurs connaissances, leur expérience ou leurs croyances. lls inscrivent alors leurs
idées sur des cartons a raison d’un signe de gravité par support. Puis ils doivent classer les
réponses par ordre de gravité et par catégorie. Un membre de chaque groupe va ensuite
positionner les cartons dans ’ordre établi sur le tableau a I’aide d’aimants, ce qui permet
d’¢largir le panel de réponses. Lorsque tous les groupes ont positionné leurs cartons, les
réponses et les classifications sont alors commentées par les patients. Les animateurs valident
ou non les propositions. Les supports corrects sont laissés au tableau et reclassés si besoin,
tandis que les autres sont retirés. Le dernier temps de I’analyse concerne les conduites a tenir
face a chacun des signes présentés au tableau. Patients et soignants peuvent alors discuter des
gestes a réaliser, des médicaments a prendre, des analyses a faire, des personnes a prévenir, et
du suivi relatif a la situation donnée.

La derniére partie de I’atelier est consacrée a la synthése de tout ce qui s’est dit auparavant.
Les intervenants rappellent pourquoi il est important de se surveiller et remettent aux patients
un support sur lequel figurent I’ensemble des signes d’alerte, classés en fonction de leur degré
d’urgence, ainsi que les conduites a tenir pour chacun d’entre eux (Annexe 12). Un

récapitulatif est fait sur chacune des situations suivantes :

e Je viens en consultation dans les 24 heures en cas de :
- baisse brutale du volume des urines

- fievre a plus de 39°C et frissons
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- brhlures mictionnelles avec de la fievre
- essoufflement
- augmentation de ma créatinine de plus de 50 %

- potassium élevé (plus de 5.5 mEg/I).

e J’appelle le médecin dans les 48 heures en cas de :
- douleurs en urinant sans fiévre
- cedémes persistants ou prise de poids
- fiévre persistante a plus de 38°C, ou sueurs ou frissons
- douleurs notamment au niveau du greffon
- maux de téte
- sang dans les urines
- urines troubles ou malodorantes
- brdlures mictionnelles
- augmentation de la créatinine ou de la kaliémie
- apparition d’une protéinurie

- troubles digestifs (plusieurs épisodes de vomissements ou diarrhées).

e Je prévois une consultation dans les 15 jours en cas de :
- déséquilibre de la tension
- fatigue, vertiges
- perte progressive et inattendue de poids
- doute sur mon état de santé.
e Ce que je peux faire en attendant de consulter :
- me peser
- prendre ma tension

- faire un ECBU ou une bandelette si j’ai des brilures en urinant
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- bien boire en cas de diarrhées ou de vomissements

- avancer éventuellement ma prochaine prise de sang.

3.6 L’atelier « Mes médicaments au quotidien»

Il constitue la troisiéme séance du cycle et s’inscrit dans la continuité des visites
hospitalieres que nous avons présentées en premiére partie de ce chapitre. L’atelier est animé
par un pharmacien hospitalier et deux externes en pharmacie en stage dans le service de
néphrologie. Avant chaque séance, ceux-ci sont chargés d’établir la liste des participants et de
leurs médicaments afin d’adapter la séance. L’objectif de cet atelier est de faciliter la gestion
quotidienne des médicaments pour les patients, et de leur rappeler les conduites a tenir en cas
de situations a risque. Le temps de présentation se déroule généralement sous forme d’un
simple tour de table ou il est demandé a chacun son ressenti depuis la greffe et son aisance
avec le traitement. A I’aide d’un thermométre (Annexe 13), gradué de 1 a 10, chaque patient
note son degré d’aisance vis-a-vis de ses médicaments, en tout début et en fin de séance. Les
patients sont ensuite répartis en petits groupes de deux a trois personnes. On leur demande de
réfléchir pendant une dizaine de minutes sur la question « Bien prendre mon traitement, ¢’est
quoi ? » en s’appuyant sur leurs connaissances et leur expérience. Un animateur note ensuite
sur le tableau les idées de chaque groupe. Chaque réponse fait 1’objet de discussion avec
I’ensemble du groupe et permet de rappeler des points déja abordés lors de I’hospitalisation.
Parmi les réponses spontanées des patients, sont généralement évoqués :

- la régularite dans les horaires et les intervalles entre deux prises ;

- ’importance d’avoir des reperes ou des astuces pour limiter les oublis ;
- la conservation des médicaments ;

- ’adaptation des doses ;

- la prise pendant ou hors des repas ;
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- les interactions médicamenteuses et alimentaires ;

- ’organisation (anticipation, voyages, avoir toujours avec soi son ordonnance, ...).

Le second temps permet de compléter les notions non abordées dans la premiére partie
de l’atelier et utilise la technique de I’Abaque de Régnier. Aprés avoir fourni a chaque
participant trois cartons de couleurs différentes, les animateurs leur proposent une série
d’affirmations. Pour chacune d’elle, les patients ont le choix de lever I’un des cartons : le vert
pour « je suis d’accord », le rouge pour « je ne suis pas d’accord », et le jaune pour « je ne
sais pas ou cela dépend ». Les affirmations proposées reprennent différents aspects du
traitement, comme par exemple :

« - La consommation de pamplemousse modifie 1’efficacité du traitement antirejet.

- La prise d’une tisane au millepertuis modifie I’efficacité du traitement antirejet.

- Vous avez des brllures d’estomac. Vous prenez dans votre armoire a Pharmacie du
Gaviscon® (pansement digestif anti-reflux) ou du Maalox® (topique antiacide) en méme
temps que vos médicaments immunosuppresseurs.

- Vous avez mal a la téte. Un ami vous propose des comprimés de Nurofen® et vous
acceptez.

- Vous vous faites une entorse. Vous appliquez immédiatement du Ketum® gel (anti-
inflammatoire). »

Les deux derniéres propositions permettent de rappeler les précautions a prendre autour de
I’automédication : dans tous les cas on recommande au patient de demander 1’avis du
pharmacien ou du médecin. On explique également la différence entre les anti-inflammatoires
par voie orale contre indiqués avec les immunosuppresseurs, et ceux utilisés en local dont
I’utilisation ponctuelle peut étre autorisée si nécessaire, en prévenant le médecin lors de la
prochaine consultation.

Des situations concretes auxquelles ils peuvent étre confrontés sont également proposées,

dans le but de leur apporter la conduite a tenir :
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« - Vous avez vomi apres le petit déjeuner. VVous reprenez vos médicaments.

- Vous étes invités a diner chez des amis. Vous modifiez vos horaires de prise des
médicaments antirejet »

On conseille de ne pas modifier les horaires de prise de médicament immunosuppresseur afin
de limiter le risque d’oubli de prise. Cependant, chaque patient gére son traitement, et peut
procéder comme il le souhaite.

« - Vous étes sous immunosuppresseur et vous partez a la plage. Vous vous exposez au soleil
sans risque ».

On rappelle que le traitement immunosuppresseur est responsable d’une augmentation du
risque de cancer de la peau. Il est donc fortement déconseillé pour les patients de s'exposer au
soleil. Cependant, une protection par des vétements couvrants, un chapeau, une creme écran
total, ainsi que des expositions privilégiées a certaines heures de la journée (avant 10 heures
ou apres 16 heures) diminuent ce risque et permettent plus de liberté aux patients.

« -Vous avez de la fievre. Vous prenez du paracétamol.

Il est rappelé que le paracétamol est le médicament antalgique et antipyrétique qui doit étre
utilisé chez un patient transplanté. Cependant, la fievre est I’'un des signes d’alerte évoqué
pendant ’atelier précédent. Dans I’année qui suit la greffe, et a fortiori dans les premiers
mois, période au cours de laquelle I'immunosuppression est la plus importante, toute
hyperthermie impose de contacter le un médecin. Pour une température autour de 38°C
n’excédant pas deux jours, du paracétamol peut étre utilisé sans consultation (dans la limite de
4 grammes maximum par jour).

« -Certains de mes médicaments ne doivent pas étre manipulés par une femme enceinte. »

Ce point est rarement abordé auparavant, mais il est important d’y sensibiliser les patients. En
effet le Cellcept®, le Rovalcyte® et I’Imurel® par exemple ne doivent pas étre manipulés par

une femme enceinte en raison de leur tératogenicité.
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Certains points délicats sont également abordés au cours de la discussion. La notion de
traitement « & vie », ou du moins pendant toute la durée du greffon, n’est pas toujours bien
assimilée. 1l est important que les patients saisissent bien le lien entre la bonne prise de leurs
médicaments antirejet et la survie du greffon. La nécessité d’observance du traitement sur le
long terme est ainsi rappelée.

Les représentations et les croyances sur les corticoides et les génériques constituent également
des sujets sensibles, chez les patients greffés mais également au sein de la population
générale). Les génériques sont souvent assimilés a des médicaments « discount », moins
chers, donc de moins bonne qualité, moins efficaces ou plus dangereux. L’objectif sur ce
point est d’informer les patients que la molécule active et sa quantité dans le médicament
générique sont identiques a celles du médicament original. On leur rappelle que le nom du
générique peut différer de celui du princeps et qu’il correspond a la molécule active dans le
médicament original. En revanche, la présentation du médicament (forme, couleur, taille et
boite) peut changer ainsi que certains caracteres (goQt, dissolution), car les excipients peuvent
étre différents. Il est donc important que le patient ait des reperes, que son pharmacien lui
transmettra en notant la correspondance DCl/princeps sur les boites. Concernant les
immunosuppresseurs, seul le mycophénolate mofétil est génériqué. La question est d’autant
plus délicate a aborder avec les patients que I’ensemble de 1’équipe médicale des greftes
rénales au CHU de Nantes a décidé de ne pas prescrire le générique. La mention manuscrite
« non substituable » est systématiquement notée a coté du Cellcept®. Cela peut créer le doute
dans I’esprit des patients et il est alors important d’en discuter avec eux en leur apportant une
explication la plus rationnelle possible.

Concernant les corticoides, nombreuses sont les croyances des patients. Ces médicaments
sont en effet géneralement associés a la notion de danger, d’effets indésirables nombreux,
mais peu de patients savent que ce sont des médicaments antirejet. Il est alors important de le

leur rappeler. Il est également précisé que la corticothérapie est le plus souvent temporaire, et
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gue les doses vont progressivement diminuer, tout comme les effets indésirables (prise de
poids, tremblements, insomnie, nervosité, hypertrichose ...). Cette partie de I’atelier suscite
en général beaucoup de discussions, parfois vives, et il faut alors faire preuve d’assurance
dans notre discours. Il faut cependant veiller & conserver une écoute, a ne pas paraitre trop

intransigeant afin de ne pas rendre la discussion stérile.

A la fin de I’atelier, un temps est prévu pour répondre aux questions des patients, ou
pour revenir sur des points évoqués précédemment. Puis les patients complétent différents
documents qui seront récupérés par les animateurs, et que nous présenterons plus en détail
dans la partie consacrée a I’évaluation :

- le thermomeétre « A I’aise/pas a I’aise avec mes médicaments » apres la séance (Annexe 13)
- I’étoile des compétences relative a I’atelier « médicaments » (Annexe 14)

- le questionnaire de satisfaction (Annexe 15).

Pour les patients qui le souhaitent, les documents remis en principe lors de I’hospitalisation
peuvent leur étre remis ou réexpliqués (fiches sur les interactions alimentaires et
médicamenteuses, conduite a tenir en cas d’oubli ou vomissement, ...). Enfin, pour toute
problématique liée au traitement medicamenteux qui n’aurait pas été abordée au cours de la
séance, il est proposé aux patients qui le souhaitent un rendez-vous individuel avec un externe

en Pharmacie (réexpliquer le role des médicaments, remettre a jour un plan de prises, ...).

3.7 L’atelier « Mon suivi »

C’est le quatrieme et dernier atelier du cycle. Il est animé par deux professionnels :
une infirmiére et un médecin néphrologue du service. L’objectif principal de la séance est
d’améliorer la compréhension et donc 1’adhésion du patient a son suivi médical, qui est en
général assez lourd et compliqué. Aprés I’accueil des patients, les deux questions suivantes

sont formulées par écrit sur un tableau :
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- « comment protéger votre santé ?

- quel suivi pensez-vous nécessaire a votre sécurité ? »

La séance se déroule alors en deux temps : réflexion et synthése. Les patients sont répartis en
petits groupes permettant d’échanger leurs idées respectives et de les rapporter sur un support
papier. Dans un second temps, une synthese collective est faite en demandant a chaque groupe
de partager ses idées. Le principe de cet exercice est d’amener les patients a développer une
réflexion spontanée. On cherche ainsi a ce qu’ils comprennent le but de chaque étape de leur
suivi, afin d’en devenir acteur et non simplement spectateur. Les animateurs supervisent les
échanges en veillant a donner la parole a chacun. Ils commentent également les réponses des
patients, en les validant ou en les rectifiant si besoin. Enfin, les points qui n’auraient pas été
abordés par les patients sont également développés, et un support leur est remis sur lequel
figurent les différentes étapes du suivi d’un patient greffé (Annexe 16).

Un autre exercice leur est ensuite proposeé, consistant a ce que chaque patient réfléchisse a une
contrainte liée a la greffe et a son suivi. En fin de séance, un tour de table est réalisé pendant
lequel chacun développe sa réponse. L’objectif est d’aider les patients a trouver par eux-

mémes, ou avec 1’aide des autres patients et soignants, des solutions adaptées.

En conclusion, les intervenants présentent des ateliers supplémentaires pouvant étre
organisés a la demande des patients. Parmi les themes proposés, on retrouve la diététique (les
patients s’interrogeant souvent sur les recommandations a suivre), la dermatologie, le sevrage
tabagique... Ces séances sont cependant conditionnées par le nombre de demandes, et ne sont
donc pas programmées de fagon systématique. D’autres ateliers peuvent étre proposés en
dehors du service en association avec la Fabrique Créative de Santé
(http://fabriquecreativedesante.webnode.fr/). Cette organisation propose aux personnes
atteintes de maladie chroniques ou d’handicaps des activités coordonnées par des

intervenants et des equipes soignantes autour de thémes variés (art-thérapie, écriture, jardino-
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thérapie...), pour les accompagner dans I’amélioration de leur qualité de vie, notamment en

renforcant leurs ressources face a la maladie.

3.8 La consultation d’évaluation

A T’issue du cycle, une consultation d’évaluation est proposée aux patients. A 1’image
du diagnostic educatif, il s’agit d’une séance individuelle d’environ une heure, réalisée en
présence d’une infirmiere du service. L’objectif est de faire un état des lieux sur les
connaissances des patients en évaluant les compétences d’adaptation et d’auto-soins acquises
ou non. Les points non maitrisés pourront étre approfondis ou corrigés si besoin. L’infirmicre
dispose d’un fil conducteur appelé « réferentiel de compétences » (Annexes 17 et 18) présenté
sous forme d’un tableau a deux colonnes. Dans la premiére figure une liste d’items classés par
catégories qui seront abordés dans la discussion avec le patient. La seconde colonne permet a
I’infirmiére d’apprécier les connaissances du patient sur chaque notion a I’aide d’annotations :
« 0ok » lorsque la réponse du patient est correcte, «+/-» lorsque des précisions ont été
nécessaires, « non » lorsque la réponse est incorrecte et « pas vu » lorsqu’un item n’a pas été
abordé. Selon la discussion avec le patient et la durée de la séance, tous les items ne sont pas
forcément abordés. L’infirmiére choisit alors avec le patient les points a voir en priorité.
Parmi les objets de 1’évaluation, on retrouve des compétences :

-psychosociales : acceptation de la greffe et ses conséquences sur la vie privée, familiale et
sociale du patient.

-biologiques, cliniques et de surveillance: comprendre interpréter les données, savoir les
interpréter et réagir si besoin.

-thérapeutiques : connaitre les modalités des traitements médicamenteux, hygiéno-diététique.

-autres : sexualité, ... .
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Nous verrons dans le paragraphe « 2.3 Evaluation de 1’atteinte des objectifs du programme »
du Chapitre 3, que les données recueillies a I’issue de cette consultation seront utiles dans le

cadre de I’évaluation du programme.

3.9 Avantages et limites des ateliers collectifs

Les ateliers constituent aujourd’hui la partie majeure du programme d’ETP et ont
montré leur intérét durant ces deux premiéres années. Outre les connaissances acquises par les
patients, ceux-ci sont généralement plus enclins a partager leur expérience en présence
d’autres personnes greffées que lors d’entretiens individuels avec des professionnels de santé.
L’effet de groupe crée une dynamique favorable a la discussion, et les échanges entre patients
s’averent également bénéfiques. Ils permettent de partager le vécu de chacun, des conseils
pratiques, des contacts utiles, ... . Les ateliers facilitent également 1’acceptation de la greffe et
de ses conséquences. Les patients constatent qu’ils ne sont pas seuls dans leur cas, mais que
d’autres personnes vivent une situation proche de la leur. C’est dans cette optique que 1’on
essaie, autant que possible, de conserver un méme groupe de participants au cours des 4
séances d’un cycle.

La richesse des échanges lors des ateliers permet aux animateurs d’adapter le contenu aux
demandes des patients. Les séances permettent d’accéder aux connaissances des patients, a la
représentation qu’ils se font de la greffe et ses conséquences et de mettre en évidence les
notions qui sont difficilement assimilées. Cela permet aussi d’agir en amont, lors des
entretiens individuels pendant 1’hospitalisation. Les documents distribués sont réguliérement

mis a jour, améliorés ou parfois supprimés lorsque cela est nécessaire.

Si les ateliers ont un impact positif évident, il existe cependant certaines limites a ces

séances collectives. En termes de logistique et d’organisation tout d’abord, tous les patients
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qui le souhaitent ne peuvent pas assister a tous les ateliers en temps voulu. Les séances sont
programmées a I’avance et mises en place si un nombre suffisant de participants se sont
inscrits. D’autre part, les dates des consultations ne coincident pas toujours avec celles des
ateliers pour certains patients. Le travail de secrétariat est un élément déterminant dans la
réussite du programme, pour le recrutement des patients, la planification des séances, la
réservation de la salle ... . La gestion du temps de parole est également importante a
considérer. Certains participants sont en effet plus enclins a prendre la parole, en la
monopolisant parfois au détriment de ceux qui ont plus de difficultés a s’exprimer en public.
Il faut également veiller a ce que les discussions entre patients ne soient pas contre-
productives. Certains patients ont des connaissances erronées, des croyances ou des a priori
sur certains points évoqués. Il faut éviter qu’ils ne se « substituent » aux éducateurs, en
donnant des conseils inappropriés. L’exemple des génériques et des corticoides illustre bien
ce probleme. Les patients ayant moins de connaissances sur le sujet sont généralement
sensibles aux propos des participants plus expérimentés. La encore, le role de I’animateur est
de donner des explications simples, claires et justifiées, tout en respectant le point de vue de
chacun. Une autre contrainte est liée a la durée des séances, puisque celles-ci sont prévues sur
un créneau horaire précis, permettant aux patients d’assister a leur consultation apres Iatelier.
Selon la durée des échanges, la participation et les questions des patients, il n’est parfois pas

possible de développer la totalité du programme.

En conclusion, le programme d’éducation thérapeutique est bien intégré dans
I’organisation du service, et constitue désormais une véritable étape de la prise en charge des
patients greffés. Cependant, I’ETP reste avant tout une démarche continue, en perpétuelle
évolution puisqu’elle répond a des attentes multiples. Afin de continuer dans cette dynamique,
de s’adapter au mieux aux besoins des patients et des soignants, mais aussi de justifier son
intérét dans le systeme de soins, ’ETP doit comporter une démarche évaluative, que nous

allons développer ci-aprés.
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CHAPITRE 3:

EVALUATION ET EDUCATION THERAPEUTIQUE

DU PATIENT
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1 Ouw’est-ce que I’évaluation en éducation thérapeutigue du patient?

1.1 Définition et principes de I’évaluation

On peut définir I'évaluation comme un moyen dattribution de «valeurs, de
classification et de comparaison » entre différents éléments d’un systéme. En éducation
thérapeutique, comme dans tout autre domaine, cela consiste a collecter des informations
pertinentes, fiables et valides afin de les analyser et de les comparer a des références ou
normes (Jacquemet 2004). Ces normes peuvent étre « objectives ou subjectives, internes ou
externes a 1’éducation thérapeutique en vue de prendre des décisions d’ordre thérapeutique,
éducationnel, organisationnel, stratégique ou politique » (D’Ivernois et Gagnayre 2007).
Contrairement a d’autres disciplines médicales (cliniques, pharmaceutiques, ...), I’évaluation
dans le domaine de ’ETP s’avere plus compliquée. Dans le domaine scientifique, I'évaluation
est généralement « liée aux objectifs a atteindre [...] et subordonnée a la question de norme
(objectif, résultat attendu) » (Jacquemet 2004). L’évaluation en ETP doit permettre de
«démontrer I’'impact d’un programme éducatif dans ’acquisition de meilleures pratiques,
I’efficacité de celui-ci vis-a-vis de I’extérieur, famille, travail... » (Reuillon, Guignot, et
Whettnall 2011). Le but n’est donc plus seulement de mesurer 1’atteinte des objectifs fixés,
mais aussi et surtout « les effets sur un ensemble de transformations [...] attendues ou non »
(D’Ivernois et Gagnayre 2007). L’évaluation devient alors un « acte thérapeutique dans la
mesure ou le patient participe a I’analyse des résultats et aux décisions thérapeutiques et
éducatives ». Elle ne doit toutefois pas étre pergue comme une « sanction médicale, éducative,
institutionnelle ou sociale » (D’Ivernois et Gagnayre 2007), mais comme un moyen de

progression, d’amélioration des critéres que 1’on étudie.
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1.2 Conditions et critéres d’évaluation

Les aspects de ’ETP pouvant faire 1’objet d’une évaluation sont nombreux. On peut
les regrouper en plusieurs catégories : le patient et son entourage, les éducateurs et 1’équipe

soignante, le programme, etc ... .

1.2.1 Impact sur le patient, sa famille et son entourage

Les changements observés chez les patients au cours du programme d’éducation
thérapeutique se manifestent sous différents aspects (cliniques, biologiques, psychologiques,
sociaux, pédagogiques...), et concernent également leur entourage (famille, aidant, milieu
professionnel...). L’évaluation consiste ici a définir des critéres objectifs ou subjectifs dont
I’étude permettra d’estimer une tendance chez le patient « des transformations qui s’opérent
[...] pour préserver ou améliorer sa santé » (D’Ivernois et Gagnayre 2007).

Le domaine bioclinique apporte des données objectives des changements biologiques ou
cliniques pouvant résulter des modifications de comportement du patient suite a 1’ETP.
Quelques exemples en transplantation rénale : 1’évolution de la créatininémie et de la diurése
par exemple pour évaluer la fonction rénale, mais nombreux sont les autres facteurs pouvant
influer sur ces parameétres ; le dosage des immunosuppresseurs, qui peut étre un indicateur
d’adhésion médicamenteuse ; I’amélioration de 1’observance (médicamenteuse, nutritionnelle
et activité physique); le retard a D’apparition des complications... . Cette évaluation
bioclinique est généralement réalisée de maniere systematique lors du suivi médical du patient
atteint de maladie chronique. 1l ne faut cependant pas lui attribuer le monopole de la preuve
de l’efficacit¢ puisqu’elle ne tient pas compte des autres dimensions (pédagogique,

psychologique, socioculturelle...).
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L’évaluation dans le domaine pédagogique permet de « s’assurer que le patient a appris et que
cet apprentissage a créé chez lui des potentialités, des compétences, et les conditions
nécessaires a 1’opération d’un changement ultérieur ». On évalue ici différents criteres, a
savoir:

e «la construction et I’organisation des connaissances ;

¢ la confiance que le patient accorde a ses connaissances (degrés de certitude...) ;

e [’acquisition d’un vocabulaire médical ;

e la compréhension des phénomenes et des mécanismes (atelier « Mon suivi » et « Mes
médicaments au quotidien») ;

e [’analyse et I'interprétation des signes et des situations, la résolution de problémes et
les décisions pertinentes pour assurer une sécurité vitale (ateliers « Reconnaitre les
signes d’alerte » et « Mes médicaments au quotidien ») ;

e une meilleure connaissance de soi et de ses besoins (atelier « Ma vie depuis la

greffe »), une meilleure gestion du recours aux soins » (D’Ivernois et Gagnayre 2007).

D’autres éléments plus intrinseques au patient peuvent aussi étre considérés comme un
résultat de I’ETP, telle que « la réduction des peurs liées a la maladie (douleur, mort...) et au
traitement, la baisse du niveau de stress et d’anxiété, [...] ’amélioration de la confiance en
soi... » . De méme, pour ces patients atteints de pathologies chroniques, la « renaissance d’un
projet éteint par la préoccupation de la maladie ou son émergence grace au sentiment
qu’éprouve le patient de mieux gérer son état » sont également des critéres importants de
I’efficacité de 1’éducation thérapeutique, bien que difficiles a mettre en évidence.

L’évaluation psychosociale des impacts de I’ETP, permet également d’apprécier les
« modifications de certains aspects de la vie et du vécu du patient » (D’Ivernois et Gagnayre
2007). Différents critéres pourront ainsi étre évalués :

e les croyances et les représentations de la maladie ;
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e la perception de I’efficacité et I’amélioration de la qualité de vie ;
e [’estime de soi et la rupture avec 1’isolement social ;

e le changement de certaines habitudes (nutrition, exercice physique, arrét du tabac, ...).

Enfin, la famille et plus généralement I’environnement social du patient doivent également
intégrer le concept d’évaluation. On appréciera notamment la « transformation par le patient
de son entourage en milieu aidant », par la retransmission des connaissances acquises,
(’éduqué se faisant a son tour éducateur, notamment dans le cas de jeunes patients vivant
encore au domicile parental), ou par des changements dans son lieu et mode de vie avec le

consentement des proches.

1.2.2 Transformations du soignant-éducateur et des acteurs de santé

De la méme maniére qu’elle opére des transformations chez les patients, 1’éducation
thérapeutique modifie également le role des soignants. Ces changements s’observent par
exemple a travers 1’évolution de la représentation que les éducateurs se font de I’ETP, ou
encore le regard qu’ils portent sur le patient et la relation qu’ils développent avec lui. Ainsi,
« le patient doit étre considéré par le soignant comme un partenaire compétent, expert de sa
maladie » avec qui peut se conclure une « alliance thérapeutique » (D’Ivernois et Gagnayre
2007). D’autre part, cette évaluation devrait porter sur la pratique du soignant, en appréciant
notamment le «temps mis par le patient a modifier ou non son comportement et les
fluctuations dans la conduite du traitement telles que des épisodes d’abandon du traitement,
de rechute... ».

D’autres compétences plus concrétes peuvent €tre évaluées. L’OMS a ainsi défini une liste
non exhaustive des compétences « fondamentales » que les soignants doivent maitriser et qui

peuvent faire 1’objet d’une évaluation (tant par les soignants que par les patients):
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« adapter leur comportement professionnel aux patients et a leur maladie et a leurs
proches ;

adapter en permanence leur réle et actions en fonction de ceux des équipes de soins et
d’éducation avec lesquelles ils travaillent ;

communiquer de maniére empathique avec les patients, c'est-a-dire savoir écouter ;
identifier les besoins objectifs et subjectifs des patients, essayer de découvrir les
attentes non verbalisées ;

prendre en considération [’état émotionnel des patients, leur vécu et leurs
représentations de la maladie et de son traitement ;

aider les patients a apprendre, c'est-a-dire mettre a leur disposition les moyens
nécessaires a leur apprentissage, leur donner des clés ;

apprendre aux patients a gérer leur traitement et utiliser les ressources sanitaires,
sociales et économiques disponibles ;

aider les patients a gérer leur mode de vie, par exemple les accompagner dans
I’amélioration de leur espace quotidien ;

choisir des outils adaptés a chaque patient ;

tenir compte dans I’éducation thérapeutique du patient des dimensions pédagogiques,
psychologiques et sociales de la prise en charge a long terme ;

¢évaluer I’éducation du patient et ses effets thérapeutiques (cliniques, biologiques,
psychologiques, peédagogiques, sociaux, économiques) et apporter les ajustements
indiqués ;

évaluer et améliorer de fagon périodique la performance pédagogique des soignants ;
éduquer et conseiller les patients quant a la gestion des crises et aux facteurs qui
interferent avec la gestion normale de leur maladie » (World Health Organisation

(WHO) 1998).
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Les pratiques des éducateurs-soignants seront également évaluées sur la base de criteres tels
que la cohérence observée entre « les valeurs, les intentions pédagogiques et les interventions
des soignants-éducateurs » au sein de 1’équipe. L’harmonisation des explications, des
messages transmis est trés importante, mais parfois délicate a assurer (a 1’image des
médicaments génériques). L’actualisation des connaissances, la créativité des éducateurs
peuvent également faire partie des points a évaluer. (D’Ivernois et Gagnayre 2007).

En dernier lieu, d’autres indicateurs peuvent témoigner de 1’évolution de I’équipe soignante,
telle que I’implication de nouveaux acteurs de santé comme les associations de patients par

exemple.

1.2.3 Le programme d’éducation thérapeutique, les activités d’éducation, les supports de

[’éducation thérapeutique

L’évaluation d’un programme d’ETP nécessite au préalable sa description détaillée, en
ce qui concerne les références théoriques, les objectifs souhaités, I’organisation pédagogique
(modalité des séances, supports utilisés), les dispositions pratiques et les intervenants
(formation, expérience...). Chacun de ces éléments fera ¢galement 1’objet d’une évaluation qui
devra 1a encore s’inscrire dans la durée, en vue d’optimiser le programme proposé aux
patients. Au-dela, on pourra également évaluer la personnalisation du programme, son

intégration aux soins, son adaptation aux besoins des patients... .

1.2.4 Structures d’éducation et coordination avec les soins

On évalue ici I’ « accessibilité et la communication autour du programme d’ETP ». On
pourra évaluer les moyens d’«énonciation et affirmation d’une politique d’éducation

thérapeutique » ainsi que la garantie de 1’accessibilité de 1’éducation thérapeutique a tous les
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patients par 1’utilisation d’outils d’information [...] et de communication » (D’Ivernois et
Gagnayre 2007) (plaquette d’information en Annexes 7 et 8).

L’intégration de nouveaux « moyens humains et matériels », la création des fonctionnalités
nécessaires a 1’¢laboration du programme seront également des critéres d’évaluation
possibles. On peut citer comme exemples la continuité de la démarche éducative avec les
praticiens de ville (médecin traitant, pharmacien officinal, ...), la participation des patients,
des associations de patients au développement et a la mise en ceuvre de 1’éducation
thérapeutique. Dans le cadre des ateliers, certains patients dits « patients ressources », peuvent
participer aux séances. Il s’agit de patients ayant un role de formateur, par leur expérience et
leur vécu de la maladie, auxquels les autres participants peuvent s’identifier pour ainsi mieux

adhérer au programme.

1.2.5 Stratéqgies de prévention et économie de la santé

L’évaluation peut également s’exercer de maniére plus large, au niveau régional voire
national par exemple. Ainsi, on cherche davantage a apprécier les effets positifs a moyen et
long terme de 1’éducation thérapeutique sur la prévention secondaire. On pourra par exemple
utiliser des critéres:

e «épidémiologiques: morbidité, mortalité, fréquence des complications et retard a leur
apparition ;

e économiques: durée des hospitalisations, fréquence des ré-hospitalisations, recours aux
urgences, meilleure observance médicamenteuse, diététique, a ’activité physique,
meilleure observance vis-a-vis de 1’auto-surveillance et des examens périodiques [...] ;

e sociaux, sociétaux: réduction de 1’absentéisme scolaire et professionnel, [...] rupture

avec 1’exclusion et I’isolement ;
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e politiques: reconnaissance et valorisation de I’éducation thérapeutique, intégration
dans les schémas nationaux et régionaux de soins et d’é¢ducation pour la santé... »

(D’Ivernois et Gagnayre 2007).

A noter que 1’étude de ces critéres releve davantage de la recherche clinique et parait difficile

a mettre en ceuvre au quotidien.

1.3 Les recommandations de I’HAS en terme d’évaluation

La HAS a publié, en mars 2012, un guide destiné aux équipes en vue de faciliter
I’auto-évaluation annuelle des programmes d’ETP (HAS 2012a). Ce rapport propose une
démarche par étapes pour aider a la mise en ceuvre de 1’évaluation d’un programme, y apporte
des exemples concrets, tout en laissant aux équipes une « liberté d’adaptation ». Il s’agit
d’une analyse par les coordinateurs « eux-mémes et pour eux-mémes », des « points forts et
des points faibles » du programme, le tout dans une démarche de qualité et d’ajustement.

Sur le plan pratique, un « rapport d’auto-évaluation » doit étre rédigé chaque année, a la date
d’autorisation de mise en place du programme délivrée par I’ARS. L’auto-évaluation est une
« démarche collective [...] sous la responsabilit¢é du coordinateur » qui implique la
« participation [...] des patients, des associations de patients, des professionnels de santé ».
L’auto-évaluation porte sur 3 points principaux :

-« L’activité globale du programme »: il s’agit d’analyser des données qualitatives et
quantitatives concernant la mise en ceuvre du programme d’ETP, les patients engagés dans le
programme, la contribution des intervenants, les activités éducatives... .

-« Le processus du programme » : 1’analyse porte ici sur le programme en lui-méme, son

contenu, sa coordination.
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-« L’atteinte des objectifs du programme » : on analyse 1’écart constaté entre les objectifs
fixés au départ et les changements observés chez les patients, les éducateurs, le programme
(contenu, organisation, communication...).

La premiere année, 1’évaluation doit porter «au minimum » sur Dactivité globale :
recensement des patients engagés, nombre de sé€ances réalisées, ainsi que sur 1’analyse du
processus : mise en ceuvre et déroulement du programme. Cela doit toujours étre fait au
regard des objectifs planifiés au départ. Les années suivantes, I’analyse du processus doit étre
approfondie, et I’évaluation de I’atteinte des objectifs mise en place. Plus concrétement,
I’HAS propose une démarche en 4 étapes pour conduire 1’auto-évaluation d’un programme
d’ETP qui seront detaillees ci dessous:

- Le choix des objets d’évaluation.

- Le recueil des données.

- L’identification des forces, des faiblesses, des difficultés de mise en ceuvre du programme et
la hiérarchisation des propositions d’amélioration.

- La mise en ccuvre des actions d’amélioration.

1.3.1 Le choix des objets d’évaluation

Les objets de 1’évaluation seront déterminés chaque année, selon les objectifs initiaux,
les attentes des patients et des soignants, mais aussi en fonction du rapport d’évaluation de
I’année précédente. Des exemples d’objets d’évaluation, de questions d’auto-évaluation et de
méthodologie sont proposés par I’HAS (Annexe 18). Pour [I’évaluation globale du
programme, on retrouve par exemple : le nombre de patients participant a I’ETP, la proportion
de patients ayant réalisé 1’intégralité du programme ; le nombre de séances, les thémes

abordés, la durée du programme ; le nombre d’intervenants, leur formation... . En ce qui
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concerne 1’évaluation du processus, il est proposé d’analyser le contenu et le déroulement
d’une séance (durée, organisation, ...), les échanges avec les intervenants et entre patients, ...

Enfin dans 1’évaluation de I’atteinte des objectifs, il s’agit d’apprécier les connaissances
acquises par les patients, les transformations opérées chez les différents acteurs du
programme, ... . On pourra alors s’attacher a expliquer 1’écart entre ce qui était prévu et ce
que 1’on observe au moment de 1I’évaluation afin d’adapter le programme si nécessaire. Enfin,
d’un point de vue méthodologique, il est proposé de faire apparaitre les résultats sous forme
de tableaux, et de réaliser des questionnaires d’évaluation sur chaque séance. Nous verrons
dans la suite de ce travail que ces différents exemples ont pu étre appliqués a I’ETP en

transplantation rénale.

1.3.2 Le recueil des données

Apres avoir déterminé les objets de 1’évaluation, on cherche a les décrire, les analyser
et porter une appréciation sur chacun d’eux. Pour cela, il faudra les formuler sous forme de
« questions ouvertes [...], réfléchir sur les informations nécessaires permettant d’y répondre »
et sur la fagcon dont ces données seront recueillies. Des exemples de questions fournies par

I’HAS sont présentés en annexe 19.

1.3.3 L’identification des forces, des faiblesses, des difficultés de mise en ceuvre du

programme et hiérarchisation des propositions d ’amélioration

Les données recueillies précédemment sont analysées en vue d’établir une synthése,
d’identifier les améliorations et de prévoir les éventuels ajustements du programme d’ETP. La
participation des soignants et des patients permettra de definir les points forts et les points

faibles du programme. On déterminera alors les actions a mener en priorité, celles qui seront
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traitées a moyen et a long terme, mais aussi les probléemes dont la résolution ne dépend pas de

I’équipe.

1.3.4 Mise en ceuvre des actions d’amélioration

Derniére étape de la démarche d’évaluation, il s’agit ici de mettre en place les actions
d’amélioration prévues précédemment, mais aussi d’organiser la conduite de 1’auto-évaluation
suivante. Les différents intervenants devront s’accorder sur les conclusions de 1’auto-
évaluation et sur la marche a suivre. Un rapport sera rédigé en vue d’assurer une tracabilité et

de préparer les prochaines séances d’évaluation.

2 Evaluation du programme d’ETP en transplantation rénale au CHU

de Nantes

L’un des objets de ce travail consistait a présenter le programme d’ETP en
transplantation rénale au CHU de Nantes, qui a débuté en janvier 2011, apres quelques
ateliers pilotes pour s’assurer de leur faisabilité. C’est ce qui a ét¢ développé dans le
deuxieme chapitre de cette these. Le second objectif était de réaliser un bilan sur I’évaluation
de ce programme. Ainsi, de nombreuses données ont été récoltées au cours des séances
réalisées, sans que celles-ci n’aient été réellement analysées. Il ne sera pas question de réaliser
une evaluation exhaustive du programme sous tous les aspects que nous venons de
développer, mais plutdt une analyse des données disponibles, qui concernent essentiellement
les séances collectives. Conformément aux recommandations de I’HAS, cette analyse portera
néanmoins sur I’évaluation de I’activité globale du programme, 1’évaluation du processus du

programme, et 1’évaluation de ’atteinte des objectifs du programme.
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2.1 Evaluation de ’activité globale du programme

L’évaluation globale concerne les données générales sur les ateliers : theme, nombre et
durée des séances réalisées, nombre de patients, ... . L’évaluation a été réalisée sur les deux
premiéres années, entre le 1% janvier 2011 et le 31 décembre 2012. Les séances « pilotes »
réalisées pendant les mois de juin et juillet 2010 n’ont pas été prises en compte. Les résultats

sont présentés sous forme de tableaux récapitulatifs (Tableaux 1, 2 et 3, Annexe 20).

2.1.1 Données concernant les séances

Par souci de clarté pour la présentation des tableaux, les intitulés des ateliers ont été
simplifiés comme suit :
-« Mon vécu » : Atelier « Ma vie depuis la greffe »
-« Signes d’alerte » : Atelier « Reconnaitre les signes d’alerte »
-« Mes médicaments » : Atelier « Mes médicaments au quotidien »
-« Mon suivi » : Atelier « Mon suivi »

-« Cycles complets » : un cycle complet comprend les 4 ateliers ci-dessus.
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Les résultats sont présentés dans les tableaux ci-dessous :

Theme de la . Signes Mes Mon Cycles
) Mon vecu* . .
seance d’alerte* médicaments* suivi* complets*
01/01/11 au .
- 9 soit 36
31/01/11 (1 9 9 9 9 )
) séances
anneée)
01/01/12 au :
éme 10 soit 40
31/12/12 (2 10 10 10 10 )
; séances
année)
19 cycles
Nombre de
) 19 19 19 19 (76
séances au total )
séances)

Tableau 1 : Evaluation de Pactivité globale du cycle d’ateliers du 01/01/2011 au

31/12/2012 : données concernant le nombre de séances

Theme de la . Signes Mes Mon Cycles
. Mon vecu* o o
seance d’alerte* médicaments® suivi* complets*
Durée de la
. 2h 2h 2h 2h 8h
séance
Nombre
38h 38h 38h 38h 152h
d’heures au total

Tableau 2: Evaluation de I'activité globale du cycle d'ateliers du 01/01/2011 au

31/12/2012: données concernant les horaires

Durant ces deux premiéres années, 19 cycles ont été réalisés, soit 76 séances de 2

heures, ce qui représente un total de 152 heures. Trois ateliers complémentaires mis en place

sur demande des patients (deux sur le théme de la diététique réalisés le 14/06/2010 et le
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25/10/2011 et un sur le theme de la dermatologie le 10/06/2011). On obtient ainsi un total de
79 séances, soit 158 heures allouées aux ateliers d’ETP. Ce volume horaire n’inclut pas le

temps de planification, de préparation et de « débriefing » qui n’a pas été comptabilisé.

2.1.2 Données concernant les intervenants

Au total, 12 intervenants différents assurent la réalisation des séances collectives
d’ETP:
- Atelier « Ma vie depuis la greffe » . Isabelle Eraud (psychologue) et Aurélie Meurette
(néphrologue) initialement puis Isabelle Eraud et Catherine Petitier (kinésithérapeute) a partir
du quatriéme cycle.
- Atelier « Reconnaitre les signes d’alerte »: Aurélie Meurette et Sandra Gaboriau
(infirmiere), ainsi que Catherine Greffier (observatrice animatrice, ingénieur spécialiste en
ETP au CHU) pendant les deux premiers cycles.
- Atelier « Mes médicaments au quotidien » : Dominique Navas (pharmacien hospitalier)
accompagneée de deux externes en pharmacie en stage dans le service des greffés, ainsi que
Catherine Greffier pendant les deux premiers cycles.
- Atelier « Mon suivi » : Aurélie Meurette et Sandra Gaboriau.
- Atelier « Diététique »: Dominique Le Canderf (diététicienne) et Marie-Frangoise Raimbaud.
- Atelier « Dermatologie » : Dr Anabelle Brocard et Dr Olivier Jumbou : deux dermatologues
du CHU.
A ces intervenants, s’ajoutent Marina Bellet (infirmi¢re responsable de la réalisation du
diagnostic éducatif et de la consultation d’évaluation) et Aurélie Plangon (secrétaire
médicale). Des observateurs peuvent également prendre part aux séances (infirmiéres,
médecins, étudiants...). A noter qu’une infirmicre sera bient6t employée a plein temps pour la

coordination de I’ETP.
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2.1.3 Données concernant les participants

Ces données sont présentées dans le tableau ci-dessous :

Theme de la ) Signes Mes o Cycle
, Mon vecu* o Mon suivi*

séance d’alerte* | médicaments* complet*
Du 01/01/11
au 31/12/11 68 (7,56) 63 (7) 65 (7,22) 66 (7,33) 43* (7,28)
(1% année)
Du 01/01/12
au 31/12/12 71 (7,1) 71(7,1) 62 (6,2) 60 (6) 39* (6,6)
(2°™ année)
Total sur 2

) 139 (7,32) 134 (7,05) 127 (6,68) 126 (6,63) 82*
années

Nombre total de patients ayant participé aux ateliers (Nombre moyen de participants par atelier)

Tableau 3 : Evaluation de Pactivité globale du cycle d’ateliers du 01/01/2011 au

31/12/2012 : données concernant les participants

Au total, les 19 cycles complets ont fait intervenir 165 participants pendant les 24
mois de I’étude. On peut y ajouter les 16 patients des deux ateliers « diététique » et les 5
patients de I’atelier « dermatologie », ce qui porte le total & 186 participants. La répartition se
fait de la maniere suivante :
-139 patients ont participé aux 19 séances « Ma vie depuis la greffe » soit 7,32 patients en
moyenne par atelier.
-134 patients ont participé aux 19 séances « Reconnaitre les signes d’alerte » soit 7,05 patients

en moyenne par atelier.
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-127 patients ont participé aux 19 séances « Mes medicaments au quotidien » soit 6,68
patients en moyenne par atelier.

-126 patients ont participé aux 19 séances « Mon suivi » soit 6,63 patients en moyenne par
atelier.

On peut noter une tendance a la diminution du nombre de participants entre le premier et le
dernier atelier d’un méme cycle. Cela peut s’expliquer par la difficulté de réunir les mémes
patients aux quatre séances du fait de leurs dates de consultations qui ne coincident pas
toujours parfaitement avec les séances, de leur souhait d’assister ou non a tous les ateliers, ou
de leur indisponibilité aux dates des ateliers (hospitalisation par exemple). Ainsi, sur les 165
patients, 82 ont participé aux quatre séances d’un méme cycle, soit 50% environ. Rappelons
ici que la participation aux ateliers n’est pas imposée et qu’elle repose sur le volontariat des

patients.

2.2 Evaluation du processus du programme

Les criteres retenus pour 1’évaluation du processus du programme seront donc axés sur
le ressenti et la satisfaction des patients ayant participé aux ateliers. Pour cela, les données ont
été recueillies grace a différents supports distribués: le questionnaire de satisfaction des
patients, le thermomeétre « a I’aise/ pas a 1’aise avec mes médicaments » distribués lors des

séances, et « I’évaluation du programme d’éducation thérapeutique ».

2.2.1 Analyse des questionnaires de satisfaction des patients

Le questionnaire de satisfaction (Annexe 15) permet aux patients d’évaluer la séance a
laquelle ils viennent d’assister. Il est distribué¢ a I’issue de chaque séance et est rempli sur

place par les patients, de fagcon anonyme, permettant ainsi une appréciation « immédiate ». Il
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s’agit donc d’un support relativement simple permettant d’évaluer différents aspects des
ateliers : I’accueil, 1’organisation, le rythme, I’ambiance et 1’utilité de la séance. Le patient
peut également s’exprimer librement sur les points forts et les points faibles de la séance. Ces
questionnaires ont évolué au fil du temps pour faciliter la compréhension des patients et
s’adapter aux attentes des soignants. Certaines questions ont donc été supprimées ou
rajoutées. L’évaluation ne se fera que sur les items qui ont été conserves tout au long de la
période.

Au total 394 questionnaires ont été analysés: 100 pour I’atelier « Mon vécu depuis la
greffe », 100 pour l’atelier « Reconnaitre les signes d’alerte », 115 pour I’atelier « Mes
médicaments au quotidien » et 79 pour I’atelier « Mon suivi ».

La présentation des résultats a été effectuée sous forme d’histogrammes. Les chiffres sont
donnés en pourcentage, les résultats inférieurs a 1% n’apparaissant pas pour des raisons de

clarté. De méme, des abréviations et un code couleur ont été utilisées, dont voici la liste :

« Accueil » : L’accueil

« Organisation » :  L’organisation

« Rythme » : Le rythme de la séance

« Durée » : La durée de la séance

« Contenu » : Le contenu

« AViS » : Dans I’ensemble, concernant cet atelier, vous diriez que vous étes ?
« Alisance » : Vous étes-vous senti a I’aise dans le groupe

« Utilité » : Cette séance a-t-elle été utile pour vous ?

74



2.2.1.1 Evaluation des séances par les patients

Les résultats sont présentés tout d’abord de fagon globale, reprenant les données des

quatre séances, puis pour chaque atelier thématique.
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Figure 1 : Résultats globaux concernant les quatre ateliers
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Figure 2 : Résultats concernant P’atelier « Mon vécu depuis la greffe »
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Figure 3 : Résultats concernant ’atelier « Reconnaitre les signes d’alerte »
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Figure 4 : Résultats concernant Patelier « Mes médicaments au quotidien »

76



%
100 100

100

90
« 0 » : Pas satisfait (m)

80
72 « 1»: Peu satisfat ()
7o 66 6 & . «2 » - Satisfait )
50 £ o % 3 ® 2 Trés satisfai (m)
« SR »: Sans réponse ()

50

41
40 3 7. ] 7 7 N - Non -
30 « NS »: Ne sait pas (m)
20 18 « M »: Moyennement ()
« O »: Oui (=)
10 ] ! i 8
1 Iz
0
0|1|2|3‘SR 0|1‘2|3|SR 0|1|2‘3|SR 0|1|2|3|SR 0|1|2|3|SR 0‘1|2|3|SR N|NS‘M|O|SRN|NS|M‘O‘SR
Accueil Organisation Rythme Durée Contenu Avis Aisance Ltilite

Figure 5 : Résultats concernant I’atelier « Mon suivi »

D’un point de vue général, ce premier bilan de la satisfaction des patients, sur une
période de deux ans, est globalement positif. La répartition des résultats est trés proche d’un
atelier a ’autre. Les quatre séances ont été jugées utiles en grande majorité : 98% en moyenne
avec un minimum de 93% pour I’atelier « Mon vécu depuis la greffe » et un maximum de
100% pour I’atelier « Mon suivi ». Les participants se sentent également a 1’aise pendant les
ateliers : 99% en moyenne avec des résultats compris entre 97% pour ’atelier mon « Mon
vécu depuis la greffe » et un maximum de 100% pour les ateliers « Mes médicaments au
quotidien » et «Mon suivi ». Les séances ont été estimées en grande partie «tres
satisfaisantes » : 64% en moyenne, avec un minimum de 61% pour ’atelier « reconnaitre les
signes d’alerte » et un maximum de 72% pour ’atelier « mon suivi ». Parmi les autres
réponses, les patients se sont presque tous estimés satisfaits. Ces résultats positifs sont
confirmés par la trés faible proportion de réponses négatives (« pas satisfait », « peu
satisfait », « non » et « moyennement »), avec un maximum de 3% de patients peu satisfaits

concernant le rythme des ateliers « Mon vécu depuis la greffe ».
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L’accueil, I’organisation, le rythme et le contenu de I’atelier ont également été évalués de
maniére positive :

-I’accueil est considéré comme trés satisfaisant a 72% et satisfaisant a 28% ;

-I’organisation est jugée tres satisfaisante a 62% et satisfaisante pour 36% des patients ;

-59% des patients ont jugé le rythme des séances tres satisfaisant et 38% [’ont estimé
satisfaisant ;

-57% des patients ont considéré le contenu de la séance tres satisfaisant et 38% 1’ont trouvé
satisfaisant.

Seule la durée des séances, jugée a 52% comme « satisfaisante » et a 46% «tres

satisfaisante », peut apparaitre comme 1’un des points a améliorer.

2.2.1.2 Analyse des points forts et points faibles des ateliers

L’analyse de la deuxiéme partie du questionnaire s’aveére plus difficile a réaliser,
puisque les réponses des patients sont libres et variables. Il n’est donc pas possible d’établir
un systeme de cotation pour réaliser un bilan global. Néanmoins, I’étude de ces données
permet une approche qualitative de 1’analyse des chiffres donnés précédemment. Nous nous
sommes donc attachés a reprendre les termes les plus récurrents. Sur les 394 questionnaires
collectés, 82 personnes n’avaient pas répondu aux questions ouvertes, et 312 questionnaires
ont donc été analysés.

Parmi les remarques positives et points forts de I’atelier « Mon vécu depuis la greffe », les
termes « échange », « partage » reviennent plus de 25 fois chacun, « rencontre », « écoute »,
« discussion » et « informations » plus de 10 fois chacun. A travers les réponses des patients,
il semble donc que I’atelier réponde bien aux objectifs fixés par les soignants. En effet,
comme cela a été expliqué dans le paragraphe 3.4. « L’atelier Ma vie depuis la greffe » du

chapitre 2, I’'un des objectifs principaux de cette séance était de créer une dynamique de
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groupe, en veillant a favoriser les échanges entre patients mais aussi avec les intervenants.
Concernant les points a améliorer, le « manque de temps » ou la «durée de la séance »
(souvent jugee trop courte) ont été mentionnés 10 fois. Les autres remarques concernent des
points qui ont été¢ introduits depuis (informations sur I’activité physique et sexuelle, sur les
médicaments, ...).

Pour I’atelier « Reconnaitre les signes d’alerte », les termes « savoir réagir », « informations
données », « réponses aux questions » et « échanges » reviennent plus de 15 fois chacun. Les
notions d” « explications » et de «compréhension » sont évoquées une dizaine de fois
chacune, de méme que les termes « rassure » ou « diminution des inquiétudes ». Cette séance,
qui avait pour but de sensibiliser les patients, mais également de réduire les craintes autour
d’un éventuel rejet du greffon, semble donc avoir atteint 1’objectif initialement fixé. A
nouveau, parmi les points a améliorer, la mise en place d’ateliers sur d’autres thémes, tels que
la diététique et les droits sociaux, ont été évoqués. D un point de vue pratique, trois patients
ont demandé a disposer de supports afin de resituer le greffon. La encore, ce point a été pris
en compte, avec un schéma proposé en début de séance pour un bref rappel anatomique
(Annexe 11).

En ce qui concerne I’atelier « Mes médicaments au quotidien », le terme d’ « échange »
revient plus de 15 fois. La séance a été jugée comme « intéressante » et « instructive » plus de
10 fois. Les notions de « gestion du traitement », d” « explications », de « compréhension » et
de « réponses aux questions » ressortent également pres de 10 fois chacune. L’objectif de cet
atelier est de faire en sorte que les patients soient a 1’aise avec leur traitement, et qu’ils
acquierent les connaissances necessaires pour bien le gérer. Les réponses donnees par les
patients semblent aller dans ce sens, et pourront €tre corrélées a 1’analyse des thermometres
« a I’aise/ pas a I’aise avec mes médicaments » présentée dans la suite de ce travail. Parmi les

points a améliorer, la durée est encore mentionnee, trois patients ayant juge la séance trop
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courte. Le «temps de parole » a également été mentionné trois fois. Des précisions sur les
médicaments homéopathiques ont également été demandées a deux reprises.

Enfin, en ce qui concerne I’atelier « Mon suivi », le terme « échange » est encore majoritaire
et revient pres de 15 fois. Les notions de « nouvelles informations », de « clarté » dans les
explications sont mentionnées plus de 10 fois chacune, ce qui semble positif puisque les
notions abordées pendant cette séance sont généralement nouvelles et donc difficiles a saisir.
La « protection » et la « surveillance » sont ensuite mentionnées plus de 5 fois chacune. Les

remarques soulevées concernent la durée de la séance, jugée trop courte & deux reprises.

2.2.2 Analyse des thermomeétres « 4 [’aise/ pas a [’aise avec mes médicaments »

Le thermomeétre « A I’aise/pas a 1’aise avec mes médicaments » (Annexe 13) est un
autre support d’auto-évaluation utilisé lors de 1’atelier « Mes médicaments au quotidien ». Il
est distribué en début de séance et permet a chaque patient, a I’aide d’une échelle graduée de
0 a 10, d’indiquer son aisance concernant sa gestion au quotidien de ses médicaments. Il est a
nouveau complété en fin de séance afin d’évaluer I’'impact de Dl’atelier sur ce critére. Ce
support peut ¢galement étre utilisé pour évaluer I’atteinte des objectifs du programme.
Les résultats du thermometre sont présentés dans un tableau (Annexe) 21 et la figure 6 ci
dessous. On constate que 81 thermomeétres ont été remplis, dont 3 qui n’ont pas été
correctement complétés (2 chiffres notés d’un méme cété du thermometre ou un seul chiffre

renseigné). Au total, 78 thermomeétres ont été analysés.
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Figure 6 : Répartition de I’évolution des scores indiqués par les patients, en début et en

fin de séance.

Une premiére analyse met en évidence que 37 patients (47,4%) ont un score supérieur
en fin de séance par rapport au début, 38 patients (48,7%) ont un score identique, et 3 patients
seulement (3,9%) ont un score moindre en fin de séance. La moyenne des résultats en début
de séance s’¢éleéve a 8,2 et a 9,1 en fin de séance. Globalement, il semble que les patients se
sentent un peu plus a 1’aise avec leur traitement a ’issue de ’atelier « Mes médicaments au
quotidien ».

Un test statistique de comparaison de moyennes de deux séries appariées a été réalisé pour
veérifier ce résultat. On définit (d) la différence entre le score final et le score initial d’un
patient donné. On pose les hypotheses :

-HO : la moyenne des différences ne differe pas significativement de 0.

-H1 unilatérale : la moyenne des différences est significativement supérieure ou inférieure a 0
(C'est-a-dire que la moyenne des scores en fin d’atelier est significativement inférieure ou

supérieure a la moyenne des scores en début de séance).
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On obtient ainsi les paramétres suivants :

-mgy= moyenne des différences= 0,77

-s%4= variance des différences= 1,245

-Smg= €écart type de la moyenne des différences= 0,126

-Z= paramétre du test= [mgy-0]/Smg= 6,09.

Le nombre de sujets s’¢léve ici a 78, donc supérieur a 30, la moyenne des différences suit
ainsi une loi normale centrée réduite. On peut alors utiliser la table de Student pour I’analyse
des résultats, en déterminant un risque a=0,05. Z étant supérieur a 1,96, on peut donc rejeter
I’hypothese Ho et conclure que la moyenne des différences est significativement différente de
0. Z étant supérieur a 1,645, on peut donc accepter I’hypothése unilatérale H1, selon laquelle
il existe une différence significative entre la moyenne des scores attribués en début et en fin
de seance.

Ici encore, cette analyse peut étre corrélée aux résultats positifs des questionnaires de
satisfaction. On peut donc conclure, au vu de ces données, que I’atelier « Mes médicaments

au quotidien » a aidé les patients a se sentir plus a D’aise avec leurs traitements

médicamenteux.

2.2.3 Evaluation globale du programme d’éducation thérapeutique par les patients

Au terme des quatre ateliers, un support d’évaluation globale du programme (Annexe
22) a été remis aux patients. Il leur a été demandé de le remplir a leur domicile, puisqu’il
s’agit d’un questionnaire assez complet. 1ls pouvaient ensuite le déposer dans le service ou le
renvoyer par courrier. Au total, 62 questionnaires ont été récupéres. Les données analysées
seront a nouveau présentées sous forme d’histogramme (figures 7 et 8). Pour des raisons de

clarté, des abréviations ont été utilisées, dont voici la liste :
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« Ensemble » : « Dans I’ensemble, concernant 1’éducation thérapeutique, vous étes : trés
satisfait/ satisfait/ moyennement satisfait/ peu satisfait/ pas satisfait »

« Changements » : « Grace a I’ETP, avez-vous changé votre maniere de gérer votre santé et
votre transplantation ? »

« Bénéfices » . «Pensez-vous que le programme d’ETP vous a apporté un bénéfice
psychologique ? »

« Pharmaciens » : « Globalement, concernant les entretiens avec les pharmaciens, vous étes :
tres satisfait/ satisfait/ moyennement satisfait/ peu satisfait/ pas satisfait »

« Plan de prise » : « Le plan de prise des médicaments qu’ils vous ont remis vous a-t-il été
utile ? »

« Conseil » : « Conseilleriez vous ce programme a un autre greffé ? »

« Infirmiére » : « Globalement, concernant la consultation avec 1’infirmiére, vous étes : tres
satisfait/ satisfait/ moyennement satisfait/ peu satisfait/ pas satisfait »

« Ateliers » : « Participer a des ateliers avec d’autres patients greffés, ¢’est pour vous : trés
important/ important/ moyennement important/ peu important/ pas important»

« Connaissances » : « Les ateliers vous ont-ils permis d’améliorer vos connaissances sur la
greffe et ses traitements ? »

« Recommandations » : « Avez-vous réussi a mettre en pratique les recommandations
proposees ? »

« Documents » : « Etes vous satisfaits des documents remis au cours des ateliers ? »

« Patients » : « Idéalement, combien faudrait il de patients aux ateliers ? »
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Figure 7 : Premiére partie des résultats de I’évaluation globale du programme par les

patients
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Figure 8 : Deuxiéme partie des résultats de I’évaluation globale du programme par les

patients.
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Dans son ensemble, le programme est jugé trés satisfaisant par la majorité des
participants (52%) et serait conseillé & un autre greffé¢ par 61% d’entre eux. Le point majeur
mis en évidence par ces résultats concerne le bénéfice psychologique apporté par le
programme, estimé positif pour 81% des participants. A nouveau, les termes de « rencontre »
et de « partage » sont les plus mentionnés par les patients, qui affirment « se sentir moins
isolés » dans leur maladie et affirment « dedramatiser » leur situation. Parmi les 16% qui
n’ont pas ressenti de bénéfice psychologique, un patient a mentionnée le fait que les ateliers lui
ont « confirmé » qu’il est bien « malade avec un traitement a vie ». En ce qui concerne les
entretiens individuels, les visites pharmaceutiques sont estimées satisfaisantes par 58% des
patients, trés satisfaisantes par 27%, et le plan de prise a été jugé utile par 55% d’entre eux
(18% n’ont pas donné de réponse). La consultation avec Dinfirmi¢re a été évalué
majoritairement satisfaisante a 45%, cependant cette donnée est a prendre avec précaution
puisque 34% des participants n’ont pas répondu (cela peut étre li¢ a la formulation de la
question qui ne mentionne pas clairement la consultation d’évaluation). Les ateliers ont été
jugés tres intéressants par 53% des patients, 90% estimant que ces séances leurs ont permis
d’améliorer les connaissances sur la greffe et ses traitements. Les documents remis au cours
des ateliers ont été estimés utiles pour 89% des patients. L’impact des ateliers semble
également important du point de vue pratique, puisque 84% des patients déclarent avoir
changé la maniére de gerer leur santé et leur transplantation, notamment en ce qui concerne le
traitement (plus de 50% des réponses), la diététique et les signes d’alerte. En ce qui concerne
le nombre idéal de patients, sur les 30 réponses, 93% sont comprises entre 6 et 10, ce qui
correspond au nombre habituel de participants aux ateliers. Les autres points abordés dans ce
questionnaire n’ont pas été rapportés ici, du fait du faible nombre de réponses, ou de la trop

grande diversité des réponses.

La satisfaction des patients constitue une premicre approche dans I’évaluation du

programme d’ETP. Cependant, elle ne peut suffire a elle seule, et devra étre complétée par
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I’évaluation de données plus objectives, permettant de mettre en évidence 1’impact réel du
programme auprés des patients sur l’évolution de leurs connaissances et de leurs

compétences.

2.3 Evaluation de atteinte des objectifs du programme

Comme cela a été décrit dans le paragraphe 1.3.1 de ce troisiéme chapitre, 1’évaluation
de l’atteinte des objectifs ne fait pas partie des priorités de la démarche évaluative au cours
des deux premiéres années. Elle doit étre mise en place progressivement et nécessite plus de
temps, tant pour sa mise en place (définition des objectifs plus complexe), que pour le recueil
des données et leur analyse. Il ne s’agira donc pas dans cette partie de réaliser une évaluation
de ’atteinte des objectifs du programme d’ETP a Nantes, mais plutot de proposer des pistes
pour sa réalisation dans les années a venir.

On pourra, par exemple, réaliser une évaluation des changements observés chez un patient
apres sa participation au programme. Il faudra pour cela définir les critéres que 1’on étudiera,
ainsi que les supports utilisés. La consultation de diagnostic éducatif et la consultation
d’évaluation, d’ores et déja mis en place, devront cependant étre systématisé€es et structurées
de facon a pouvoir apprécier les changements apparus chez le patient.

L’étoile des compétences complétée au cours du diagnostic éducatif (voir le modéle de
I’annexe 14), pourra étre réutilisée au cours de la consultation d’évaluation & cet effet. Pour le
moment, cet outil n’a pas pu faire I’objet d’une analyse, car les patients n’ont pas toujours
compris comment le remplir, et le systtme de cotation est difficile a mettre en place. Le
support a donc été revu recemment, notamment au niveau de sa présentation, afin de faciliter
sa comprehension par les patients et son utilisation par les soignants. Le réferentiel de
compétences (Annexe 17) utilisé au cours de la consultation d’évaluation permettra également

de fournir des données intéressantes pour 1’évaluation.
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Pour cela, il est impératif que le diagnostic éducatif et la consultation d’évaluation soient
systématiquement réalisés avec chaque patient, ce qui n’est pas toujours possible pour des
raisons d’organisation et de temps. Ces entretiens étaient réalisés par une infirmiere du service
qui intervenait initialement également dans le service de transplantation et dans la préparation
des consultations de suivi de patients greffés. Le temps alloué aux séances de diagnostic
¢ducatif et a la consultation d’évaluation n’était donc pas toujours suffisant pour recevoir tous
les patients. Pour palier & ce probléme, cette infirmiére est désormais employée a temps plein
pour I’ETP dans le service de transplantation rénale.

Il est également important que les supports soient revus et adaptés pour répondre a une
démarche d’évaluation. En effet, 1’évaluation d’un item par des QCM (Questions a Choix
Multiples) est pratique pour la cotation des réponses, mais incompléte d’un point de vue
qualitatif. Les questions ouvertes, en revanche, sont des sources d’informations plus précises
mais difficiles a synthétiser.

Il est aussi envisagé de réaliser une évaluation des connaissances acquises par les patients sur
leur traitement, en reprenant les principaux points abordés en entretiens individuels et au
cours des ateliers (horaires de prise, conduite a tenir en cas d’oubli, interactions
médicamenteuses et contre-indications, précautions a respecter, ...), avec des questions a
choix multiples. Une cotation des réponses et ’attribution d’un score a chaque patient
permettrait de mettre en évidence ou non I’impact de I’intervention pharmaceutique. Ce
questionnaire pourra étre proposé au cours d’entretiens individuels réalisés par un externe en
pharmacie a différents moments du parcours éducatif du patient: au début (visites
hospitali¢res par exemple), a la fin du cycle d’atelier (évaluation immédiate), mais egalement
a distance (un an apres par exemple), afin d’évaluer 1’efficacit¢ de I’ETP sur le long terme.
Cette étude, qui doit étre realisée sur une période suffisamment longue, nécessite, une
méthodologie rigoureuse et une organisation a mettre en place, mais elle constitue un axe de

développement intéressant pour 1’évaluation du programme d’ETP.
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3  Discussion sur I’évaluation du programme

En conclusion, 1’évaluation du programme d’éducation thérapeutique est donc positive
dans son ensemble sur les critéres analysés. Cela est mis en évidence par ’activité globale du
programme, puisque le rythme des séances et le nombre de participants sont maintenus au fil
du temps. Une infirmiére a également été fléchée a mi-temps pour I’ETP. L’évaluation de la
satisfaction des patients est également trés encourageante, aussi bien en ce qui concerne la
partie théorique (informations délivrées par les intervenants), que sur la pratique (application
par les patients). Le caractere multidisciplinaire du programme, qui a nécessité et nécessite
encore et toujours des échanges entre tous les professionnels de santé impliqués et bien
évidemment avec les patients, constitue la richesse et la force de ce programme.

Aucun point négatif n’a pu étre mis en évidence. Toutefois, la gestion du temps des
professionnels intervenant dans le programme et I’aspect organisationnel sont parfois délicats,
puisque I’é¢ducation thérapeutique doit s’adapter aux obligations de chacun (patients et
soignants) et nécessite une planification des rendez-vous rigoureuse ainsi qu’une bonne
synchronisation avec les consultations des patients.

Bien que ce point n’ait pas été évalué de manicre formelle, trés peu de patients ont refusé de
participer au programme, ce qui est appuyé par le fait que la majorité des patients conseillerait
ce programme a un autre patient greffé (61% contre 8% de refus seulement).

Cette évaluation a montré également que les éducateurs ont su adapter le programme aux
attentes des patients, avec de nouveaux sujets abordés (les médicaments génériques, I’activité
physique ...), la mise en place d’ateliers sur la diététique et la dermatologie, la révision des
outils utilisés... .

Un autre point positif concerne le travail collectif des intervenants, qui s’efforcent
d’harmoniser les messages transmis, au sein de 1’équipe d’ETP, mais également aupres de

I’ensemble du service de transplantation, que ce soit en hospitalisation ou en consultation.
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Des réunions sont également organisées régulierement entre les intervenants, afin de faire un

point sur le programme, et de discuter des axes d’amélioration a mettre en ceuvre.

En revanche, certains aspects sont encore perfectibles. Le manque de temps demeure
probablement le principal d’entre eux, comme souligné précédemment, car 1’éducation
thérapeutique est une activité chronophage. Le programme nécessite en effet beaucoup de
temps, depuis le recrutement des patients, jusqu’a la préparation, et la mise en place des
séances. Ainsi, le diagnostic éducatif n’a encore pu étre proposé a tous les patients par
manque de temps et de moyens, or cela est indispensable pour un programme bien structuré.
Il en est de méme de la consultation d’¢évaluation a distance des ateliers.

A I’issue de chaque séance, il serait souhaitable de mettre en place un temps de synthese, ce
qui ne peut étre réalisé pour le moment. La communication autour du programme aupres des
patients, du milieu communautaire, mais aussi au sein du CHU, peut étre encore améliorée et
doit étre valorisée. Le lien entre 1’hopital et la ville doit étre davantage développé, bien que
certaines actions soient déja mises en place (informations sur le site internet du CHU a
destination des patients et des professionnels de santé, courrier au pharmacien d’officine en

fin d’hospitalisation, ....).

De méme, au sein du service de transplantation, I’ETP doit s’imposer davantage
comme un dispositif a part entiere du systéme de soins et étre reconnue comme telle par tous
les professionnels de santé. Enfin, comme nous 1’avons largement évoqué dans cette troisieme
partie, la démarche d’évaluation, bien qu’initiée, doit encore étre davantage structurée et
formalisée, non seulement pour répondre aux exigences des autorités de santé, mais surtout
pour contribuer a I’amélioration de la qualit¢é du programme, avec pour objectif final

d’augmenter la satisfaction et I’autonomie des patients.
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CONCLUSION

L’éducation thérapeutique du patient se met progressivement en place dans les
structures accueillant des patients atteints de maladies chroniques. A I’heure ou les thérapies
sont de plus en plus innovantes et complexes, il est important de conserver une dimension
humaine pour que les patients ne soient pas spectateurs des soins qui leur sont apportés.
L’éducation thérapeutique permet de recentrer la démarche de soins autour du patient, et vise
a le faire devenir un véritable acteur de sa prise en charge. Cette discipline doit donc étre
encouragée, et reconnue a sa juste valeur.

Au sein du service de transplantation rénale et pancréatiqgue du CHU de Nantes, le
programme d’ETP mis en place depuis bientdt trois ans a pu, grace a la motivation des
différents intervenants, se structurer progressivement pour aboutir a un véritable dispositif
intégré aux soins. Cette démarche, continue et évolutive, doit cependant s’adapter aux besoins
et aux attentes des différents acteurs qui y participent. Son évaluation est donc un point capital
a développer pour la réussite et la pérennisation du programme. D’un  point de  vue
personnel, les deux stages hospitalo-universitaires réalisés dans le service m’ont permis de
mesurer I’investissement que nécessite le déroulement d’un tel programme, et d’apprécier son
intérét aupres des patients. Pour la pratique quotidienne du métier de pharmacien d’officine,
cette expérience dans 1’éducation thérapeutique m’a également permis de mieux prendre en
compte les attentes, les besoins et les craintes des patients et de les aider a trouver des
solutions pour faciliter I’intégration de leur maladie a leur vie quotidienne. Il est donc
important de développer cette démarche, dans I’intérét des patients mais également pour la

valorisation de notre profession.
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ANNEXES

Annexe 1 : Résultat d’une étude sur les facteurs d’inobservance réalisée au CHU

de Nantes aupres des patients transplantés rénaux (PACAUD 2010)

Jamais | Rarement Qu:;?sues Souvent Total
J’ai tout s1n?1,)Iement 43 7 1 0 51
oublié
Je n’étais pas chez moi 43 3 2 0 51
Je ne resseTs aucun 39 3 g 1 51
symptome
Il'y a eu un changement
dans mes routines 41 2 5 2 50
quotidiennes
Je dormais a_l heure de 46 3 1 0 50
la prise
J’ai eu des problemes
pour les prendre aux 37 7 4 0 48
horaires prescrits
J’étais malade 44 3 4 0 51
Je voulais eV|te.r les 47 0 3 1 51
effets secondaires
J’avais besoin de 48 0 1 0 49
souffler un peu
J ,al_ trop de 43 1 3 3 50
médicaments
J’ai ’impression que
mon traitement est 39 1 9 1 50
toxique
J§ n’ai pE-lS comprls: les 44 3 1 0 48
instructions de prise
J’étais en panne de 47 3 1 0 51

médicaments
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Annexe 2 : Fiche de recueil des données concernant les patients admis en

transplantation rénale au CHU de Nantes

PROGRAMME

D’EDUCATION RECUEIL DE DONNEES|

THERAPEUTIQUE ETIQUETTE

[ PATIENT
DU GREFFE itun s— -

MALADIE (type, VECU) - oo

DIALYSE (type, durée, vécu) - ........

Autres péthoidgi'esr(dbulredr‘ Vziutrontrmiie)': R

NUTRITION
Poids actuel : ....... Poids de forme :....... Taille :
Habitudes alimentaires/Régime - .
Allergies & ...

Difficultés : ...

SITUATION FAMILIALE/RELATIONNELLE : ... ...

Eﬁvi}oﬁné méritr ﬁabitét :7 e

Autres ... ..

GREFFE (type, nombre, inscription) ©......................

Représentation/Connaissances : ...

Aftente/Projets - _.................

Difficultés/Autre =

SITUATION PROFESSIONNELLE - ... ... ...

Mobilité/Activité physique -

Loisirs

Difficuttes =

BILAN HOSPITALISATION & ...

MEDICAMENTS - ..

Date de création le 11/02/2011

BILAN DU RECUEIL DE DONNEES : ..._...

- Pharmacien : ..
Digtéticienne :

Psychologue - ..........
Kinésithérapeute -
Assistante sociale : .
Infirmiére ETP : ._......]...
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Annexe 3 : Grille d’auto-évaluation des connaissances des patients concernant

leurs médicaments

Mes médicaments
que Je prends pour
ma greffe

e ne SAaLs pas o
quol ils servent

" Mes autres
médicaments
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Annexe 4 : Plan de prise distribué au cours des visites hospitaliéres

PLAN DE PRISE |

NOM e Prénom & ...
Petit déjeuner Déjeuner Conseils de prise
Date = Avant
Médicament d E*’::rfs Matinds Aprés-midi Sair
CELLCEPT 500 mg 2 comprimeés Intervalle 2 comprimés
dell 13k
E PROGRAF . Le jour de la
PREVENTION
pu Adaptation de la I'F"l”set.t | Intervalle 1 prise consultation : prendre
REJET posaologie quatidienne a;g_ petl de1lal3h avant diner les gélules aprés la
selon dosage Sjeuner prise de sang
1 prise
CORTANCYL (20mg)
e s e s e s 15 min aprés les repas
FUNGIZONE ! culllre_re B ! culllre_re B ! culllre_re B Faire un bain de bouche
. care cate cate etavaler
PREVENTION
ES N Lundi, mercredi et
INFECTIONS BACTRIM FORTE 1 comprimeé vendredi
ROVALCYTE 1 comprimé Tous les 3 jours
PROTECTION INEXIUM L.
DE L'ESTOMAC | (=Esoméprazole) 20mg 1 camprimé
SUPPLEMENTA CALCIDIA 1,54G 1 sachet
TION BICARBONATE 500mg 2 gélules 2 gélules 2 gélules
DOULEUR DOLIPRANE 500mg 2 comprimés toutes les & heures en cas de douleur

s Pas de pamplemousse quelle qu'en soit |a forme (fruit, jus,..)
* Pas de millepertuis (tisane,...)
s Se protéger du soleil
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Annexe 5 : Liste des médicaments et aliments deconseillés chez les patients

greffés

MEDICAMENTS ET ALIMENTS DECONSEILLES APRES UNE GREFFE
BENALE

1} Asnti-inflammatoires non stéroidiens par voie

® aceclofénac . CARTREXE®

® acids mafénamiqus : PONSTYLE

® aeide piflumigque : NIFLURILE

® aride tiaprofenique : FLANIDE, SURGAME

# alminoprofEns : MINAIFENEE

» cdlécoxib : CELEEREX®

* diclofénac : FLECTORE, XENID'E, VOLTARENE®

# sgtodolac : LODINEE

s fenoprofEne : NALGESICE

# flurbiproféns : ANTADYSE, CEBUTIDE

® ibuproféns : ADVILE, ANTARENE®, BERUFENE, NUREFLEX®, NUROFENE, SFEDIFENE , SPIFENE
* Latoproféne : BI-FROFEMIDE, PROFENID®, TOFFENAE, TOFRECE
* maloxicam : MOBICE

® pabumstons : NABUCOXE

# naproxan= : ALEVE®, APRANAXE NAPROSYNE®

s nimésulids : CELEBEREXE, NEXENE

* piroxicam : BREXING, CYCLADOLE, FELDENE 8, PROXALYOCE
s tenoxicam : TILCOTILE

® aspirine 4 forte dosa {activité anti-inflarmateire)

Cas medicaments 5 ont utilisas comme anti-inflarmmatoire ot anti-doulaur, I1s sont toxiques pour 12 rein, ils sont
done fortement deconseillés apras une transplantation rénals.

Cartains sont disponibles snventalibre dans les phamaciss 2+ sa renssigner auprés ds son pharmacisn lors da
1"achat d’un madicamsnt anti-doulsur oun anti-inflammatoira.

21 Anti-inflammatoires non stéroidiens par voie locale ;

Cartains das médicarnants précadents axistant sous forme de g2l ou de pormmads : FLECTORE VOLTARENEE
NIFLUGELE KETULE, ...

Ils pauwvant &tra prescrits ou achetes an pharmacis pour traiter das entorses, des doulaurs articulairas ...
Leur utilisation n'zst pas déconseillés mais alle doit étre signaléed votre madacin lors de la consultation car laur
application sntraines d= légéres modifications dea la créatinina.

31 Aliment contre-indigue ; le pamplemounsse

Lz pamplemousse sous toutes ses formes (froit, jus, sirop, tisane...) ne doit pas étre consomme. Seuls lzs
produits contenant un ardms artificie d= pamplanous sa panvent étre consommeés. Le pamplamoussz 2stun
inhibitsur snzymatiqus suscaptibla de diminuerla dégradationds | immmo suppresssur st done 4" mugmenter sa
concantration sansuine ainsi ques las affsts ind2sriablas.

41 P

rtothérapie ; le millepertuis

Lz millspartuis sous toutes sas formss (plants envrac, galules, tisanss .. ) ast contre indiqus. Le millepertuis ast
un inductsur snzvmatique susceptibled’ augmentarla deeradstion da I imrmminosuppresseur ot done d= dimimiar
sa concentmtion dans sansnine ainsi qua sonafficacité, axpozant ainsi au risqua da rajat.
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Annexe 6 : Conduite a tenir en cas d’oubli de prise d’un médicament

Immunosuppresseur ou de vomissement

MES MEDICAMENTS ANTI-REJET : CONDUITE A TENIR SI :

OUBLI DE PRISE < VOMISSEMENTS

Sile patient oublie son traitement : Si le patient vomit dans les 30 minutes apres
« CELLCEPT®- PROGRAF®- MYFORTIC®: dans les la prise de son traitement anti-rejet

6 premiéres heures aprés sa prise habituelle SREPRISE DE LA DOSE HABITUELLE et
« ADVAGRAF®dans les 12 premiéres heures aprés

: . surveillance
sa prise habituelle
—PRISEDE LA DOSE HABITUELLE le plus t6t possible
Sile pa‘tien‘t oublie son traitement : S| Ie paiiem Vomi1 au-delé de 30 minutes
e CELLCEPT®- PROGRAF®- MYFORTIC®: au-dela aprés la prise de son traitement anti-rejet
les 6 premiéres heures aprés sa prise habituelle ->PAS DE PRISE D’UNE NOUVELLE DOSE
* ADVAGRAF®au-delales 12 premiéres heures >Prendre la dose suivante aux horaires

aprés sa prise habituelle
—>PASDEPRISE DE LA DOSE
—Prendre la dose suivante aux horaires habituels sans

jamais la doubler

habituels sans jamais la doubler

QL{blti]de prise t= 6 h pour CELLCEPT® - PROGRAF® - MYFORTIC® Priset=D t=30 min
at=
Prise de la dose PAS de prise de la dose EETRE e £ GEEE PAdSedl: ?g;’:se

t= 12 h pour ADVAGRAF®




Annexe 7 : Plaquette de présentation des ateliers (recto)

CHU de Nantes. invitation

Ed’ucation
théerapeutique

un accompagnement personnalisé de votre greffe

transplantation
renale et/ou
pancreatique

Vous venez d’étre transplanté(e) ?
Vous vous interrogez sur votre greffe, votre traitement ?
Vous souhaitez étre impliqué(e) dans votre suivi ?

Service de transplantation
institut de transplantation - néphrologie - urologie
immeuble Jean-Monnet - Hotel-Dieu - 32, bd Jean-Monnet - 44093 Nantes

H-v itun s

------
CENTRE HOSFTALIER
UHIVERSITRIRE DE MAHTES
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Annexe 8 : Plaquette de présentation des ateliers (verso)

CHU de Nantes. invitation

le service de transplantation du CHU de Nantes vous invite & participer & des ren-
contres collectives ou individuelles, appelées séances d'éducation thérapeutique.
"objectif est de vous aider et de vous accompagner dans le suivi post-greffe,
d'échanger avec d'autres, d'améliorer votre qualité de vie et de vous soutenir.

Fendant votre hospitalisation, vous allez rencontrer une éguipe de professionnels
impligués dans 'éducation thérapeutique : médecin, infirmiére, externe en pharma-
cie, psychologue, distéticienne, kingsithérapeute, assistante sociale... Des entretiens
avec cette équipe, parmettront de personnaliser votre suivi

lLes entretiens individuels

Pour mieux vous connaitre et répondre d vos attentes

Dans le mois qui suit votre sortie, nous vous proposons de faire le point sur votre
vieguotidienne depuis la greffe et organiser avec vous votre programme d'éduca-
tionthérapeutique. D'autres consultations individ uelles pourront ensuite &tre pro-
grammees.

HlLes ateliers collectifs

Pour apprendre ensemble
En petit groupe, de 9h &4 11h, et si possible le jour de votre consultation de suivi
post-greffe, nous aborderons différents thémes

* ma vie depuis la grefie ;

s reconnaitre les signes d'alerte ;

* mes médicaments au quotidien ;

= MOn Suivi ;

= |a di&tétique, lareprise de l'activité physique, la vie sociale...

Pour plus d'informations, vous pouvez contacter | infirmiére de coondination de suivi
de greffes Sandra Gaboriau au 02 £0 08 79 29 ou le secrétariat au 02 40 08 74 38.

CHU de Nantes
u Centre hospitalier universitaire
5, allée de lile Gloriette — 44003 Nantes Cedex 1
CENTRE HOSPITALIER Pdle direction générale — service communication - septembre 2011

UMIVERSITAIRE DE HANTES .
+ d'infos sur www.chu-nantes.fr
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Annexe 9 : Fiche médicament distribuée aux patients (exemple du PROGRAF)

PROGRAFE (tacrolimus)

Tacrolimus est la molecule active du medicament. Prograf@ est ke nom commercial.
Il =2 présente sous forme de gélules de 0,5 mg, 1 mg et 5 mg.

Ce médicament va gidermon organisme & « accepter » Forgane transplant® en abaissant les défenses immunitaires.
On pare de medicament « anti-rejet » ou immunosuppresseur.

* e dois prendre mon traitement en deux prises par jour, matin et soir, & 12 heures d'intervalle.
Il &=t parfois difficile dans la vie coursnte, de respecter cet intervalle. |l peut &tre alors ramené & 10 heures.

+ llest recommandé de prendre ke médicament 1 heure avant ou, 2 & 3 heures aprés le repas.
L& aussi, ce rythme peut s'svérerdifficle 4 respecier. |l est alors autorisé de prendre ke tscrolimus avant, pendant
ou apréz le repas mais il faudra le faire toujours de la méme fagon.

s Javsle les gélules avec de l'eau, de lait ou de jus de fruit (sauf pamplemousse).

s e dois sorir les gélules de leur plaguette juste avant la prise.

Je ne double pas ls dose pour compenser Foubli

* 5ije me rends compte de Foublidans les & heures quisuivent Fheure de prise habituelle : je prendsla doseet je ne
decale pas la dose suivante.

* SiTloubliest supérieur & § heures : je saute la prise ot je prends la suivante & Fheure habituelle.

* 5Sije vomis dans la ¥ heure suivant une prse, je peux reprendre une dose.

Ce medicament ast généralement bien toléré. Néanmoins, peuvent survenir :

* Des tremblements

+ Das diarhaes

* Une toxicité rénale : pourcette raison, le taux du médicament dans le sang est contrdlé 8 chagque consultation et la
dose modifiée =i besoin. Le jour de la consultation : ne pas prendre la dose du matin, venir avec en
consultation et la prendre aprés la prise de sang.

Si je suis inguiet ou géné, fen pare en consultation ou je demande conseil & mon pharmacien.

* Le tscmlimus estun médicament immunosuppresseur, quien abaissant mes défenses immunitaires, mexpose &
un risque d'infection.
Il existe aussiun rsque de developper des cancers mais il est faible et il s'agit avant tout de
cancers de la peau. Je dois donc limiter mon exposition au soleil et sux rayons UV et utiliser une créme solaire &
indice de protection élaveé.

+ Medicaments et aliments & éviter car ils modifient les taux sanguins du tacrolimus:
o Les produits & base de millepertuis (meédicaments de phytothérapie)
o Le pamplemousse sous toutes ses formes (fruit, jus, confiture...)

» Sije voyage :
o Avant de partir, je n'oublie pas demporter mon treiternent et mon ordonnance valide.
o |l est impossible de me vacciner contre la fiévre jgune sije prends ce meédicament, comme pour tout

medicarment immunosuppresseur. Je ne pourais donc pas me rendre dans certsins pays (Afrque surtout).
Je conserve mon médicament dans 'emballage d'origine & 'abri de 'humidité.

Le tacrolimus peut-&tre poursuivi pendant une Qrossesse.

T130- 1-28.06.12
Fi ubquas Naghralaglhe ungkagia’ IUM du CHU MANTES
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Annexe 10 : Fil conducteur utilisé par I’infirmiére pour mener le diagnostic
éducatif

Diagnostic éducatif individuel
D’une personne greffée rénale
Nom :........................ Date..............
Sa vie sociale, professionnelle Sa vie psycho-affective Savie familiale, son entourage, son
quotidien
Comment envisagez-vous votre avenir Etle moral depuis la greffe 7 (utilisation
professionnel ? Vos occupations ? Vos possible des illustrations) Comment ga se passe a la maison depuis

loisirs 7 Vos journées? tre retour de I'hépital ?
omment vous sentez-vous soutenu dans

votre entourage ? Par qui ?

Quelle personne peut vous aider?
Dequelles fagons ?

Ses problémes de santé

Comment ga se passe avec les
traitements 7

Que savez-vous des complications ?
Des conduites & tenir si probléeme ?

La personne se raconte

Racontez moi comment se
passe votre quotidien,
pouvez- vous décrire une
journée ?

Ce qui_la motive, ce gu’elle aime faire

Qu'avez-vous envie de faire pour votre santé

Ses projets, ses envies Qu'est-ce qui est important pour votre santé ?

Qu'avez-vous envie de faire Pour conclure : proposition des ateliers Que pouvez-vous dire de positif aujourd’hui ?
prochainement 7
Qu'est-ce qui vous ferait plaisir 7 Lors de nos prochaines rencontres qu'avez-
Que vous permet de faire votre situation vous envie de savoir, d'apprendre
actuelle ? P A

- ' d'évoquer en priorité avec notre équipe ?
Que vous empéche de faire votre querenp ©ave & equipe
situation ?

Que diriez-vous & quelgu’'un qui va étre greffé
prochainement ?

Equipe d’éducation thérapentique en transplantation rénale, CHU de Nantes Catherine Greffier, Ingénieur ETP, SEME, PIMESP, CHU
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Annexe 11 : Schéma simplifié de la situation anatomique des reins et du greffon

(atelier « Reconnaitre les signes d’alerte »)

L "iNTERVENTION o 1

Reins malades

G fe#on .

L%
£y

1€ NOUVEAU RGN 65T PLACE CN AVANT / ol
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Annexe 12 : Synthese des signes d’alerte et conduites a tenir (atelier

« Reconnaitre les signes d’alerte »)

Je me pése
Je quantifie mes urines
Je prends ma tension
Je bois moins et mange moins de sel

Je peux faire une bandelette urinaire
Je fais un ECBU sij’al une ordonnance
Je bois plus d’eaun
Je prends ma température

SUR C HARgE SIGNES
EN EAU d’INFECTION
Apparition ou majoration URINAIRE
des OEDEMES
™ — (chevilles, doigts gonflés)
{ Hypertension |
| pterielle i l S —
H | Sangdans
i lesurines —
S Prise d d:
‘ Chute du - ;EK;)PM : : Utines
volume des ovibles
A | wmines e
AR S— | Céphalées Usines
/{ES - malodorantes

/SIGNES\\

JQul N\
/MALERTENT \

ESSOUFFLEMENT
Inhabituel aux efforts
de la vie quotidienne

+ 307 je consulte
1 desuite

DOULEURS ou
TENSION du
greffon

Diamhées

A38% jesurveille etje
consulte si cela dure

| Frissons | /

|_Sueurs

FIEVRE

Perte de
poids

/~ TROUBLES
\__DIGESTIFS __/

Je prends ma température
et peux prendre du
Paracétamol aprés

Je me pése

Chutedela |
diurése :

Je prends ma température
Je bois davantage

- Vomissements |

/N
/ JE\\

/CONTACTE

| i LE SERVICE \:

i Déshydratation
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Annexe 13 : Thermometre « A ’aise/ pas a 1’aise avec mes médicaments »

(atelier « Mes médicaments au quotidien »)

Date de |a séance collective d'ETF
Maom :
Prénom :

Date de la greffe :

[EN DEBUT DE SEANCE|

10

10

EM FIN DE SEANCE
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Annexe 14 : Etoile des compétences utilisée lors de I’atelier « Mes médicaments

au quotidien »

e == === =
Prénom :

X Pour mieux connaitre vos besoins, positionnez-vous sur
ra = .
Nom : 1 I’ étoile des compétences
Date : .
I Educateurs : D. Navas xternes en Pharmacie :
| Programme : Atelier médicaments

LDe FIFSSEEEESRE -u centre de I'étoile ... 3 ff@sid/@ecord aux extrémités ]
Je sais comment faire en cas d'oubli d’'une prise
de médicament ou si je vomis aprés avoir pris
mon traitement

= savoir, comprendre

Je comprends bien a quoi sert le suivi

(dosages sanguins de médicaments)
Je m’'organise bien avec mon

traitement : partir en
vacances, soirées entre amis

Je comprends bien a quoi
. A servent mes médicaments
*, .

. "

le gére bien les effets
secondaires liés 3
men traitement

le connais les risques liés
au traitement

\'

le gére bien les contraintes de la
prise réguliére de mon traitement

.

Je connais les risques liés
al'arrét du traitement

Autres attentes : j'aimerais étre
plus a I'aise pour

Autres attentes :
1"aimerais étre plus a1"aise pour

= s'adapter

- - - Je sais quels médicaments et
Je gére bien au quotidien |a prise quels aliments je ne dois pas -
de mon traitement prendre avec mon traitement

se soigner
MAJ : 26/09/2012
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Annexe 15 : Questionnaire de satisfaction distribué en fin d’atelier (exemple de

I’atelier « Mon suivi »)

QUESTIOMMAIRE DE SATISFACTION
Le suivi d'un greffé

Cycle 18
bate : 257107 2012
Mam (facultatif) :

Dans 'ensemble, concernant cet atelier, vous diriez que vous tes :
non satisfait O peu satisfait O satisfait O trés satisfait O

PAS SATISFAILT | PEU SATISFALT | SATISFALT | TRES SATISFALT

LACCUED

el

LORSAMISATION

LERYTHME DE LA SEAMCE

LA DUREE
LE SO TENU
LES QUTILS

E» Vous Etes-vous senti 4 l'aise dans le groupe ?
oui O non O moyennement O ne saitpas O

E» Cette séance a t-elle €t utile pour vous ?
oui O non O moyennement O ne sait pas O

POUVEZ-VOUS ROUS EXPIGUER POURUIT 7 oo e et e s s et s e s s s

Quels sont les points forts de cet atelier 2 o e e e s e

Glue pourrait-on ameliorer 2 oo e e e

Vos remargues, souhaits pour les prochains ateliers...

Merci de votre participation.
L'équipe d'Education Thérapeutique
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Annexe 16 : Document de synthése sur les étapes du suivi d’un patient greffe

(atelier « mon suivi »)

MON SUIVI DE GREFFE

Achague consultation, on
surveille ma pression

Tous les gns, je prends ROV artérielle, mon poids et
chez le dermatologue. I'on me fait un bilan
Au moindre bouton suspect, biologique

f'en informe mon medein.

le vais chez le cardiclogue

reguligrement enfonction de

mes antécedents madicaux.

e suis greffé rein-pancréas ou
j'asi des antacedents, je vais
chez I'ophtalmologiste tous fes

ans.

A chogue consuftation, mumtn'ie—\
ma créatining, ma -

i . Tous les ans :
Je consulte mon dentiste j@iun grand bilan et je pazse une
ous Ies gns et en fonction echographie doppler du
greffon, une échographie

de mon £tat buooo-
dentaire.

abdominzle, une radio pulmonaire

A 3 mois etgl gnde une
biopsie du greffon est réalisee _'//

5i j*ai une fistule fonctionnellg, je
fais réguligrement une
échographie doppler de la
fistule.

Je vérifie gue mes vaccinations
soient toutes 3 jour.

Je suis une femme, je vais chez le gynécologue tous les ans et d partir
de 50ans je passe une mammographie.

5/ je suis un homme de plus de 50 ans, dans le bilan annuel on contréle
les PSA (marqueurs tumoraux prostatigues).

Jai des antécédents médicaux (hypertension, diabéte, tabac..) et/ou
familiaux (cancers ..) autres que la greffe rénale, jen parle & mon médecin
et jadapte mon suivi en fonction de ceux-ei.
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Annexe 17 : Référentiel de compétences du patient utilisé pendant la

consultation d’évaluation

Consultation d*évaluation : référentiel de compétences

Evaluation du I Mom : Prénom : Date de la grefie :
Psychosociales! adaptation

Savoirgue [a greffeestun traitement de T'insuffisance renale (accepter e deuil du areffon

eternel)

Savoirexpliquerla greffe a son entourage

Savoir parler de Ta greffe aux personnes de [a Tamille atteintes de Ta maladierenale

Fouvoir accepterla presence d'un organe efranger
(respecter son greffon)

Savolr parler de sa greffe avec le donneur (grefetamiliale)

Fouvoir exprimer les difficultes de Ta greffe ou dutraiternent ou du regime aux soignants et
al'entourage.

Savoir demander de I"aide (associations de patients)

Gererla peur durejet

Accepterfassumerles changements etles difficultes lies ala greffesurla vie de couple
(affective et sexuelle)

Savoirguiilfaut actualiser ses connaissances

Savoiridentfier Tes nouvealux problemes de sanie lies au vielllissement du greffon

Sepreparer a une nouvelle greffe

Biologie

Comprendre son bilan biologigue et alerer sibesoin

Connaitreles objectifs des faux sanguins dimmunosuppresseurs pour alefer si besaoin

Surveillance des paramétres clinigues

Foids/temperature’tension
palpation du greffon (savoir situer son greffon ) surveillance cutanée

Connaitre fe principe de la surveillance posi-greffe

JustifierTinteret d unsuiviregulier

Comprendre T utilite des biopsies

Connaitre les signes d'alerie ef adapfer ma conduite en fonction de Ta gravite

Connaitreles signes evocateurs d un dysfonclionnement du greffon
(cedéme, brilures mictionnelles, prise de poids, hypertension, douleurs du greffon,
hématurie)

Connaitreles signes evoguant une complication de Ta greffe
(figwre, troubles digestifs, essoufflement)

Savoirreagiren presence de ces complications.

Frevenirles complications (contage infedieLs, expositionsolaire)

Savoir contacter Te soignant ou le service adapte a ma situation

Savoir expliguer ma situation aux soignants non avertis de masifuationmedicale.

Comprendre gu'l estimporant de depister precocement les complications pour debuterle
traitement rapidement
Savoir gue le rejet peut-tretraité
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Référentiel de compétences du patient utilisé pendant la consultation

d’évaluation (suite de I’annexe 17)

Ce fraitement médicamenieux

Savoir adapter ses medicamenis en cas de vomissements/ d oublif de decalage horaire

Savoir gerer son stock de medicaments

Savoirrepererles principalx effets secondaires des medicaments et de
limmunosuppressionen général.

Savoirse posifionnerface aux generigues

Connaitreles effets teratogenes de certains medicaments

Connaitreses medicaments

Connaitreleur role pourTe fonclionnement du greffon.

Connaitreles risgues de Mautomedication

Savoirorganiser sa prise des medicaments

[dentifier Tes risgues lies au traiterment

Dietetique

Connaitrele regime adapte a masanie

Connaitreles aliments interdits avecTe fraitement immunosuppresseur

Connaitreles situations justifiant une modification des apports en eau

Connaitreles situations justifiant une modification des apports en sel

Connaitreles effets de I'alcool sur masante

Savoireviterla prise de poids

Connaitreles besoins en proteines du patient greffe

Hygiene et prevention

Savoireviterles personnes contagieuses

Lavage des mains

Mise ajour des vaccinations

Connaitre ets’adapler auxrisgueslies auxvovages

Activite physique

Connaitreles acliviies adaptees a masanie

Connaitrelinterat d'une activite physigque sur ma sante

Sexualité ef desire denfant

Abordersa sexualite

Discuter avecles soignants de son desir denfant

Connaitreles risgue d'une grossesse pourla mere transplantee efson enfant.

Utiliserdes moyens de contraception et de prevention des MST

Savoir preparer 5a Qrossesse

Social

Connaitre etfaire valoirses droits sociaux (notammentvis-a-vis de M'employeur)

Savoirdemander de I"aide aupres du serice social
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Annexe 18 : Auto-évaluation du processus du programme : exemples d’objets

d’évaluation, de questions d’auto-évaluation et de sources (HAS 2012a).

» Contenu des seances.

# Definition du déroule de chaque
sEance.

» Dutils.

= Existence de condudeurs de
seance : ohjectif competences
visges, contenu, methode et outils
pedagogiques

» Animation des seances.

» Methodes et techniques pedago-
gigues favoris ant MNinteractivits,
sjustement du conduckewr de séance.

= |mplication des patients : dans la
construdion des programmes, dans |a
réslizstion des séances, dans le bilan
et la synthése de chaque séance.

» |mtervensnts | competences powr
dispenser une ETF, connaissanoce
de la maladie et de ses traitements,
de lewrs conséquenoes s la qualite
devie.

Autrez ciyelz devalusfion. ..

Les adtivites cducatives

» Guele et iz naiure des com pe-
fences gue le programm & proposs
sLx pafientz dscquénr en fonclion de
lewrs besoine 7 Cerfzines sonf-slies
pluz developpess gue d'suires ef
pour gquedles raisons 7 GQuelies sont
celies & dévelogper davaniage ou
aves lesguelies Féquipe est le m oine
alaize 7

» Guelies zont les différences enfre ce
qui & &e prévu dane le programm e
pour s réalization des séances JETF
ef ce qui e=t m iz en ceuwre 7 Gusiies
en zont ez reizons 7

s D guelle mamiere lee séances soni-
elles préparées [connai szance des
patientz ef de leur diagnosic educa-
iif, conducteur de 2ésnce) efmizes
£ cELvrE 7
Les méthodes pédsgogiques
choizies (fechnigues de comm Lrics-
fion, technigues pédsgogiques, outils)
v s parficipstion scfive des pafients

lors des 22ancee JETF 7
v Iz réflexion des patients zur leur
stustion de vie sves is m alsdie 7
v Fappropristion de sirafégies ef de
COMm pEfences BOUr MieL wWwre
sviec I m sisdie 7
v e guoi le chob des infenvenanis
sekil sdspié su confeny des
seances 7 Gueles sonf les com-
petences mobilizdées, ndividueliss

st eolledives 7

exizfe- kil des co- snim shions des

seances entre les professionnels

ge zante ou sulres professionnels,
enfre un professionnel de santé ef
ur patient ? Four Mspprenfzesge
ge gquelles com pefences soni-alles
ervizagess T En quoi sgporient-

efles ou non un bendfice 7

Aufres guesfions. ..

= Analyse du programme JETP:
mohérence entre |2 programme eorit
sutorizé et ce qui est proposeé s
patient et insoit dans lews pro-
grammes personnalises.

= Anahyse des conductewrs de
sEEnces,

= Analyse des comptes rendus des
seances JETF

= Entretiens avecles intervenants

= Questionnaire o auts-gvaluation
des séances pour les patients et les
intervenants

Aufres zources ou m ethodes. ..
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Auto-évaluation du processus du programme : exemples d’objets d’évaluation,

de questions d’auto-évaluation et de sources (suite de I’annexe 18) (HAS 2012a)

s Contenu des séanoes.

+ D&finiion du déroulé de chaque
sEANCE.

= Ohutils.

= Exdistence de condudeurs de

séance : chjeclif compstences

visees, contenu, methode et outils
pedagogiques

Animation des séances.

hethodes ef techniques pedago-

gigues favoris ant lNinteractivits,

sjustement du conduckewr de seance.

& |mplication des patients : dans 1
construdion des programmes, dans |a
realis ation des séances, dans le bilan
et la synthése de chague séance.

s Imtervensnts | competences pour
dispenser une ETF, connaissanoe
de la maladie et de ses traiternents,
de lewrs conséquenoes s la qualité
de wvie.

-

»

Autres ciyelz devalusfion. ..

Les activités éducatives

s Guele sef iz naiure des com pé-
fernces gue e progham m & propoes
sy patientz dscquén en fonclion de
lewrs besoine 7 Cerfzines sonf-clies
piuz développées que dsuires ef
pour gquedies raisons 7 GQuellss 2ont
celles & developper davaniage ou
aves lesguelies Féquipe esf le moine
&/lsize 7

» Gueles zort les différences enfre ce
qui 5 £e prevu dane le programm e
pour s réalization des séances dETF
ef ce qui e2t m iz en ceuwre P Gusiies
en zont ez raizons 7

» D guelle maniere lez zésnces soni-
elles préparees [connaissance des
patientz of de leur disgnostic éducs-
iif, conducteur de 2ésnce) efmizes
£ ceuvre 7
Les méthodes pédsgogiques
choizies (fechnigues de comm Lmics-
ficn, technigues pédsgogigues, oulils)
favorzent-slies -

v s participstion scfive des pafients
lorz des 22ances JETF 7
v Iz réflexion des patients zur leur

stuslion de vie sves is malsdie 7

Fsppropristion de sirsfégies ef de

COM PEfEnCES POUr M el wWwre

sviec I m sisdie 7

e guoi e dhol: des infernvenanizs

sekil sdspié suU confenu des

seances 7 Gueles sonf les com-
pefences mobilizéss, individuelies

st colledives 7

gxizfe- il des co- smim sfions des

seances entre les professionnels
ge zante ou sulres professionnels,
enifre un professionnel de santé ef
ur patient ? Four Mspprenfizesge
ge quelles com petences somi-alles
envizagess T En quoi spporient-
efles ou non un bendfice 7

Aufres guesfions. ..

& Analyse du programme JETP:
oohérence entre le programme eorit
autorize et ce qui est propose e
patients et insoit dans lews pro-
grammes personnalises.

= Analyse des conductewrs de
SEENCES,

= Analyse des comptes rendus des
seéances JETF

= Entretiens aveclss intervenants

» Questionnaire d autc-gvaluation
des seances pour les patients et les
intervenants

Autres sources ou m Sthodes ...
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Auto-évaluation du processus du programme : exemples d’objets d’évaluation,

de questions d’auto-évaluation et de sources (suite de I’annexe 18) (HAS

2012a).

L'srganisation ot la coordination du programme

& Apoessibilite du programme aux
patients et 3 leur entowrage
¢+ termporelle: jours et heures
d'ouverture.
v geographigue : lieu, durée du
trajet, modslités de deplacement.
¢ durées du programme perscnnalis &
ou nombre de s ances oposEes,
= Crganis aticn &t gestion du planning
des patients, des intervenants.
= {Jrganis ation =t gestion des locaw:
= {rganis aticn & ocoordination ausein
de [equipe JETF
& BExistence de dossier JETP powr
chague patient engage.
» Modslités et types déchanges enfre
intervenant dans le programme.
» Coordination avec deventuslles
adicns d acoompagnement

Autrez ojetz dévalustion. ..

» Deroulement du programme : of. les objets d evslustion s& rapportant & la safisfaction des pafients dans le domsine

* Ya-kil e des Evénem enfz, des
chetacies, des freinz & Mengsgem ent
des patientz dans le prograsmme 2
Comm ent zoni-is priz en compie 7
Comm ent soni gérée les im prévus
Ccomme Line shesnce des patienis,
tes infervensnts #

» Gueles sonf lezm odalités de coor
dinaficn de fensem be de Mactivite
JETF inefifuges 7 Selon gusle
feguence 7

s Gui y participe 7 GQuels en sont e
spportzs pour ke programm e o educs-
ficn férspeutigue ?

Autres guestions. ..

Lopinion des b neficiires

« Atteinte des chjectfs du programme » (page 18)

# Tableau de suivi des activites .

& Entretiens avec les intervensants
dans le programme.

= Analyse des comptes-rendus cu
releves de decks ion de réunions de
coordination.

Autres zources oum ehodes. .
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Annexe 19: Exemples de questions ouvertes pour 1’auto-évaluation d’un

programme d’ETP (HAS 2012a)

Acces au programme

Comment actuellerment les conditions d'accés au programme (notamment les critéresd’ engagement) permettent-elles
de convier les patients concernés par ce programme d'ETP ?

Quelle est la démarche utilisée pour présenter une offre dETP au patient et lui parmettre de s'v engager ? Comment le
médecin traitant est-il impliqué dans cette démarche qu'il réalise ou non I'ETP 7

Quelles sont les démarches prévues pour favoriser en particulier 'accés du programme aux populations en situation
de vulnérabilte (par exemple | isolement et sentiment d'insécurité par absence de soutien de lenfourage anxiete,
dépendance ou addiction falcool, tabac, drogue, médicaments], précarité, etc.) ?

La population réellement prise en charge correspond-elle 3 la population définie dans le programme au moment de
Fautorisation 7 En cas de divergence, quelles sont les conséquences pour le programme, les patients, etc. ?

Ou'est-ce qui contribue & favoriser Mengagement, la participation des patients ou de leurs proches dans le programme
dETP ?

Quelles sont les modalités de promotion du programme (actions de communication mises en place pour faire connaitre
le programme auprés du medecin traitant et des professionngls de santé impligués dans le parcowrs de soins, des
Bénéficiaires potentiels) ? Quels en sont les effets ?

¥ at-il eu des événements, des obstacles, des freins, a 'engagement des patients dans le programme (fés a la
comymunication | culture, langage, 8 Menvironnement social, physigue, économigue, organisation du programme ©
horaires, mombre de seéances, efc.) ? Comment ont-ils été pris en compte ?

Qu'estl prévu en cas de dépassement de la capacité daccueil de I'équipe (oifférer la demande dans le temps,
arienter vers un autre programime dans lenvironnement) 7

Autres guestions...
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Annexe 20 : Tableau détaillé des données sur les cycles d’ateliers d’ETP

Cycle Vécu* Signes d’alerte* Médicaments* Suivi*
Pilote 14/O§/10 28/O§/10 12/07/10
7 patients 7 patients 5 patients
. 24/08/10
Pilote 2 4 patients
Cycle 1 15/0_2/11 21/0_2/11 28/0?/11 24/0?/11
8 patients 9 patients 8 patients 8 patients
Cycle 2 28/0?/11 04/Of1/11 11/04/11 18/04/11
7 patients 8 patients 7 patients 7 patients
Cycle 3 10/0?/11 16/0?/11 23/0?/11 30/0?/11
8 patients 7 patients 8 patients 8 patients
Cycle 4 06/0?/11 20/0§/11 14/0§/11 27/96
5 patients 5 patients 7 patients 7 patients
Cycle 5 01/09/11 15/09/11 29/09/11 13/19/11
8 patients 7 patients 4 patients 7 patients
Cycle 6 08/09/11 22/09/11 06/19/11 20/19/11
9 patients 8 patients 7 patients 6 patients
Cycle 7 04/11_/11 01/1_2/11 17/11_/11 15/1_2/11
10 patients 8 patients 10 patients 9 patients
Cycle 8 10/1.1/11 24/1.1/11 08/1?/11 22/1?/11
8 patients 8 patients 8 patients 9 patients
Cycle 9 13/0.1/12 26/0.1/12 09/0_2/12 23/0?/12
5 patients 3 patients 6 patients 5 patients
Cycle 10 16/0_2/12 02/0_2/12 14/0_2/12 01/03/12
8 patients 7 patients 7 patients 7 patients
Cycle 11 16/0?/12 29/0?/12 26/04/12 12/0%1/12
7 patients 6 patients 5 patients 7 patients
Cycle 12 23/0;3/12 19/04/12 05/04/12 03/05/12
7 patients 3 patients 5 patients 5 patients
Cycle 13 11/0_5/12 31/05_/12 12/0§/12 28/0§/12
9 patients 11 patients 7 patients 3 patients
Cycle 14 24/0_5/12 07/0§/12 21/0@/12 05/0_7/12
5 patients 9 patients 7 patients 9 patients
Cycle 15 12/0?/12 26/07/12 23/02_3/12 30/0?/12
6 patients 8 patients 8 patients 5 patients
Cycle 16 06/09/12 20/09/12 04/19/12 18/19/12
8 patients 7 patients 7 patients 5 patients
Cycle 17 14/09/12 11/19/12 27/09/12 25/19/12
6 patients 6 patients 6 patients 7 patients
15/11/12 29/11/12 11/12/12 10/01/13
Cycle 18 . . . .
7 patients 7 patients 6 patients 6 patients
22/11/12 06/12/12 20/12/12 03/01/13
Cycle 19 . . . .
8 patients 7 patients 4 patients 6 patients
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Annexe 21 : Tableau récapitulatif des resultats du thermometre « A 1’aise/Pas a

I’aise avec mes médicaments »

Cycle En début de séance Enfin de séance Différence
10 10 0
8 8 0
8 8 0
7
8 8 0
8
8 8 0
10 8 -2
10 10 0
10 10 0
9 10 10 0
10 10 0

8 8 0
10 10 0
10 10 0

6 4 =2

Q0| 00| 00|00 |0

Q0| 00| 0O| 00| o

o|o|o|o|o
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Tableau récapitulatif des résultats du thermomeétre « A 1’aise/Pas a I’aise avec

mes médicaments » (suite de I’annexe 21)

14

10 10

Total 649 709 60

Moyenne 8,32 9,09 0,77

[ ]Lanote donnée en fin de séance est supérieure
[ ]Lanote donnée en fin de séance est inférieure

[ ]Lanote donnée en fin de séance est identique
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Annexe 22 : Evaluation globale du programme d’ETP par les patients

£ VALUATION DU PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQU &

PRI, PIPIETLONTI © e e e s e s o e e e e s e s s s
Depuis combien de temps Etes-vous greffé? ©

Est-ce votre 1% transplantation rénale ou pancréatigue 7 Oui O wenO

LE PROGRAMME D'EDUCATIONTHERAPEUTIGQUE

» [Danslensemble, concernant I'éducation thérapeutique, vous tes :
Trés satisfait 1 Satisfait U Moyennement satisfait O peusatisfait O pas satisfait O

*  5ricedléducation thérapeutigue, avec-vous changé votre maniére de gérer votre santé et
votre transplantation 2 Oui O Non [ Me =ait pas O

Sioui. pouvez-vous nous dire en quai ?

*  Pensez-vousque le programime d'Education Thérapeutique vous a apporté un bénéfice
psychologique ? Ouild Mon [ Me sait pas [

Sioui, pouvez-vous nous dire lequel ?

LES EMTRETIEMS TMNOIVIDLIELS

+ Globalement, concernant les entretiens avec les pharmaciens, vous étes 7
Trés satisfait 1 Satisfait U Moyennement satisfait O peusatisfait O pas satisfait O

* Leplan de prise des médicaments (répartition journaliére) quils vous ont remis wous a-t-il
été utile ? Oui L Nonl] Me sait pas L

v Slobalement, concernant la consultationavec linfirmiére (si vous en avez bénéficié), vous

Etes ?
Tris satisfait (] Satisfait 0  Moyennement satisfait 0 peu satisfait O pas satisfait O
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Evaluation globale du programme d’ETP par les patients (suite de I’annexe 22)

LES ATELTERS COLLECTIFS

+ Participer ddes gteliers ovec d'outres patientsgreffés, c'est pour vous :

Trés impm'furrrlj Imparfurrl‘l] Moyenrement imput’l'unfl] Peu impn-r'fﬂnflj Pas impnr"h]nfl]
Pouve zvous nous dire pourgusi ?

+ Lesgteliers vous ont-ils permis d'améliorer vos connaissances sur la greffe etses tratements ?
i 1 on (] Me sait |:ﬂs|:|
Pouve z vous nous dire pourgusi 7

+  Aver-vous réussi d mettreen pratigue les recommandations proposées :
oui Mon ] Me sait |:-us|:|
Si oui, pouvez vous nous dire lesquelles?

+  CJuel(s) ateliers(s)vous alont) paru(s) les plus utile # Classez par ordre :
Vécull Signes dalerte[] Médicaments (] Suivil] Dié'l'éfiql.sl] Der'mu'l'dugialj

+ Etes-vous satisfaitdes documerts remisouw cours des ateliers 7
Ouil] Manl] Me szit pas[]

Aurie z-vous souhaité un atelier spécifigue pour votre entourage 7 5i oui. de quel type

+ Tdéalement, combien foudrait-il de porticipantsous ateliers?: ...

s Conseilleriez-wous ce programme d un autre greffé 7
Cuid Mon [ Me sait pas[]

Vos remarques, souhaits pour nous permettre d'améliorer le programme :

Mercl de votre participation
v équipe d'EducationThérapeutique
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