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RESUME

Objectif. Evaluation de I’apport de séances collectives d’éducation thérapeutique (ETPC) dans 1’acquisition des
bonnes pratiques pour la gestion de biothérapie sous-cutanée (SC) dans le cadre de rhumatismes inflammatoires
chroniques (RIC).

Matériels et méthodes. Notre équipe d’éducation thérapeutique a ¢élaboré un auto-questionnaire €valuant - la
technique d’injection - les éléments de surveillance - les conduites a tenir selon des situations cliniques - la mise
a jour vaccinale - le suivi médical (rhumatologique, dentaire et gynécologique) et le besoin d’informations pour
les patients porteurs d'un RIC traités par biothérapie SC. Les instaurations de biothérapie SC ont lieu en hopital
de jour (HDJ) ou tous les patients recoivent une séance d'ETP individuelle. Le groupe ETPC comprend les
patients volontaires qui suivent une séance d’ETPC dans les trois a six mois suivant le début de la biothérapie
SC. Les séances collectives regroupent 6 a 12 patients. Elles se déroulent en 3 temps - remplissage de 1’auto-
questionnaire - rappel des modalités techniques de I’injection - rappel des conduites a tenir selon les situations
cliniques. Puis les participants sont réévalués a douze mois lors du renouvellement hospitalier de la biothérapie
par le méme questionnaire. Le groupe contrdle est constitué des patients vus en consultation de renouvellement
annuel qui ont seulement bénéficié de la séance d’ETP individuelle en HDJ. A un an, on compare les
questionnaires du groupe ETPC au groupe contrdle. Par ailleurs, pour le groupe ETPC, on compare le
questionnaire précédant la séance d’ETPC au questionnaire rempli a un an pour évaluer la progression de leurs
compétences.

Résultats. Entre juillet 2009 et juillet 2012 : 64 patients ayant bénéfici¢ d'une séance d'ETPC ont pu étre
réévalués a 1 an et comparés a 305 patients sans ETPC . A un an, le groupe ETPC a significativement montré par
le test exact de Fisher de meilleures compétences techniques et de gestion des risques infecticux
pneumologiques, urinaires, cutanés, ORL (p<0,001), abdominaux (p=0,008), chirurgicaux (p=0,009) et dentaires
(p=0,015) par rapport au groupe controle. La connaissance des mises a jour vaccinales a également été
statistiquement meilleure. Le groupe ETPC a significativement progressé entre la séance collective et
I’évaluation annuelle essentiellement dans la gestion des risques infectieux pulmonaires, cutanés, ORL et
urinaires. Le besoin d’informations a également été satisfait.

Discussion. La gestion de situations concrétes sous biothérapie a été évaluée grace a un questionnaire abordant
la technique et les situations cliniques. L’intérét des séances d’ETPC est démontré par rapport au groupe contrdle
mais aussi au sein du groupe ETPC via les progres identifiés dans les six mois suivant la séance collective. On
peut penser que l’inclusion sur la base du volontariat a induit une sélection de patients plus désireux
d’informations avec de meilleures compétences initiales.

Conclusion. Dans notre étude, I'ETPC permet ’acquisition de meilleures compétences dans la gestion des
biothérapies sous-cutanées avec maintien de ces acquis a un an.

Mots clés : éducation thérapeutique, biothérapie, rhumatisme inflammatoire chronique.
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INTRODUCTION

Le concept d’éducation thérapeutique du patient (ETP) est définie par ’HAS [24]
comme « un processus continu, intégré dans les soins et centré sur le patient ». L’ETP vise a
aider le patient et ses proches a connaitre la maladie, comprendre le traitement, coopérer avec
les soignants, et maintenir ou améliorer la qualité de vie. Elle s’intégre dans une démarche
multidisciplinaire, progressive et répétée associant information, apprentissage (notamment de
modification des comportements), soutien et réévaluation des patients. Dans les années 70,
I’ETP est née de la volonté de soignants d’offrir davantage d’autonomie aux patients
diabétiques [43]. En 1998, I’organisation mondiale de la santé (OMS) s’implique par la
publication de recommandations relatives a la formation des professionnels de soins dans le
domaine de I’éducation thérapeutique [38]. L’ETP s’est imposée dans les maladies
chroniques : diabéte, asthme [23], insuffisance cardiaque, pathologies psychiatriques
chroniques et autres. L’évaluation de ’ETP est confrontée a des difficultés méthodologiques
mises en exergue dans la méta-analyse des néphropathies diabétiques ou seules 2 études furent

retenues sur les 409 initialement éligibles [29].

La rhumatologie traite de pathologies chroniques douloureuses et handicapantes
représentant est un enjeu de santé public. Aussi ’ETP est un axe de soins primordial de notre
discipline, démarche corroborée par la loi HPST de juillet 2009 [30]. Vers 1985 apparaissent
les premicres études d’ETP dans la polyarthrite rhumatoide (PR) [7,31]. La premiére revue de
la littérature par Niedermann [36] retrouve un effet a court terme des programmes éducatifs
sur les connaissances et la compliance. Puis Riemsma [40] publie la premi¢re méta-analyse de
I’ETP dans la PR. Il a identifié sur 31 études de 2003 a 2008 une amélioration a court terme
des parametres suivant : retentissement psychologique, évaluation globale du patient, compte
articulaire et handicap. Sur la méme période, la revue d’Albano [3] retrouve un bénéfice a
court terme clinique (douleur, incapacité, fatigue, fonction) et psychologique (auto-évaluation
de D’efficacité, capacité a faire face a la maladie) . Elle pressent que les facteurs socio
économiques et culturels freinent la persistance des acquisitions. Pourtant, cette hypothése est
démentie par I’équivalence de résultats d’un programme randomisé, sous-stratifié selon le
niveau d’études des participants [42]. Depuis, les bénéfices a long terme de I’ETP ont été mis
en évidence, mais sur des criteres variables selon les travaux : fonctionnel, douleur et qualité

de vie dans certains [21,34], savoirs cognitifs et satisfaction dans d’autres [2,15]. On retrouve
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la méme hétérogénéité de résultats dans les études qui traitent de PR et spondyloarthrites

ankylosantes (SpA) ou PR et arthrose [6,16,22,26].

La PR est le RIC le plus fréquent [41], et le plus étudié en ETP au vu de
recommandations thérapeutiques bien codifiées avec objectif de rémission [10,12]. Son
évolution naturelle engendre une atteinte structurale avec répercussions fonctionnelles,
psychologiques et socioprofessionnelles communes aux autres principaux RIC : rhumatisme
psoriasique (RP), autres SpA, arthrites chroniques juvéniles (ACJ) et maladies systémiques
avec atteinte articulaire. L’avénement des biothérapies a transformé la prise en charge et le
pronostic fonctionnel des RIC. Quelque soit leur voie d’action, elles induisent une
immunodépression. La gestion du risque infectieux incombe essentiellement au médecin pour
les biothérapies administrées par voie intraveineuse (IV). Toutefois, cette gestion est
nécessairement partagée avec les patients. Leur implication est d’autant plus prononcée sous

biothérapie sous-cutanée (SC), d’ou le besoin d’une ETP particuliérement efficiente.

Au CHU de Rouen, une prise en charge éducative pour les patients atteints de PR est
proposée depuis 2006. La mise en place d’ateliers collectifs pour la gestion des biothérapies
SC est effective depuis septembre 2009. Nous avons €valué de maniere contrdlée et a long
terme notre éducation thérapeutique collective (ETPC) portant sur la gestion concrete de
biothérapie SC chez des patients atteints de RIC. L’hypothése posée est que ’ETPC permet
une acquisition de bonnes pratiques et de compétences de sécurité avec maintien de ces

connaissances a long terme.

-13-



MATERIELS ET METHODES

1. Séances d’éducation thérapeutique individuelle

Les patients bénéficient d’une ETP individuelle (ETPI) lors de I’instauration de
biothérapie sous-cutanée en hopital de jour (HDJ). Le diagnostic éducatif est également réalisé
lors de cette HDJ. Le médecin expose le mode de fonctionnement, les effets secondaires et les
éléments cliniques a surveiller sous biothérapie. Puis I'infirmiére explique la technique
d’injection, la fait réaliser par le patient et rappelle les éléments de surveillance. Les
prescriptions de biothérapie sont renouvelées annuellement lors de consultation hospitaliére
dédiée au suivi de biothérapie. Les patients remplissent avant cette consultation le
questionnaire d’auto-€¢valuation (Annexe) et bénéficient avec I’infirmiére d’une autre séance
d’ETPI orientée selon les réponses au questionnaire et les besoins du patient (rappel des

bonnes pratiques ; mise en situations cliniques).

2. Questionnaire d’auto-évaluation

L’équipe d’ETP a élaboré durant I’été 2009 un questionnaire d’auto-évaluation des
bonnes pratiques et de compétences de sécurité pour les patients sous biothérapie par voie
sous-cutanée. Il aborde douze items de compétences techniques par questions a réponse
fermée. Sept items sont exploités dans notre étude : réalisation ou non des injections par le
patient lui-méme, alternance du site d’injection, asepsie cutanée, lavage des mains, douleur a
I’injection. Il précise le temps de sortie a température ambiante avant utilisation (15 a 30
minutes préconisées) et le mode d’élimination des stylos. La connaissance des éléments de
surveillance clinique est évaluée sur onze symptomes évocateurs d’infection débutante et
quatre situations (antibiothérapie, intervention chirurgicale, soins dentaires et voyage) pour
lesquels le patient précise s’il réalise ou non son injection et s’il fait appel a un médecin
(généraliste ou rhumatologue). La mise a jour vaccinale du DTP (diphtérie-tétanos-
poliomyélite), de la grippe et du pneumocoque, I’existence d’un suivi annuel rhumatologique,
dentaire et gynécologique sont recueillis. Enfin, le ressenti de difficultés dans la gestion du

traitement et le besoin d’informations complémentaires sont demandés séparément pour les
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compétences techniques, les éléments de surveillance et différents domaines de leur vie

quotidienne.

3. Séances d’éducation thérapeutique collectives

Les séances d’ETPC au CHU de Rouen ont débuté en septembre 2009, mises en place
par I’équipe d’ETP du site constituée d’infirmieres, du cadre infirmier, du médecin référent
d’ETP, de la psychologue du service, de ’ergothérapeute, de la diététicienne et des deux
kinésithérapeutes. Le nombre de participants varie selon les séances de 6 a 12. Elles ont lieu
mensuellement, durent deux heures et sont articulées en deux temps. Les patients remplissent
le questionnaire d’auto-évaluation avant la séance. La premiére partie est consacrée a la
relecture des questionnaires avec rappel des bonnes pratiques pour chacun des items, mise en
situation par un patient pour I’injection SC et discussion des conduites a tenir pour chaque
symptome. Sont présents le médecin référent, deux infirmiéres et la psychologue du service.
Le second temps est un groupe de paroles avec la psychologue sans présence du médecin ni
des infirmiéres. L’échange est axé sur les répercussions de la maladie chronique dans la vie

quotidienne et sur la gestion du traitement a domicile.

4. Inclusion des patients

4.1. Groupe avec séance d’éducation collective

Les séances d’ETPC ont été systématiquement proposées par 1’équipe soignante
d’HDJ aux patients venant pour instauration de biothérapie sous-cutanée. Les patients
volontaires étaient alors convoqués entre 3 et 6 mois aprés leur premiére injection de
biothérapie SC. Les criteres d’inclusion étaient : age supérieur ou égal a 18 ans, atteinte d’un
RIC de type PR, RP ou SpA, indication de biothérapie et choix de la voie sous-cutanée retenus
par décision collégiale des médecins du service. Le groupe avec ETPC est nommé groupe ETP

C dans I’étude. (Figure 1)
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Figure 1. Déroulement de I’étude

Groupe ETP C

Visite 1 Visitel’ Visite2
séance A’ETPC

MO0 M3-6 M12 >

Visite 1 Visite 2
HDJ : 1ére biothérapie SC et ETPI Consultation hospitaliére et ETPI
Groupe ETP NC
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4.2. Groupe contréle

Le groupe sans ETP collective (groupe ETP NC) est constitu¢ des patients ayant
bénéficié d’ETP individuelle en HDJ et lors d’au moins une consultation hospitaliére annuelle

de suivi de biothérapie. Les mémes criteres d’inclusion ont été appliqués qu’au groupe ETP C.

5. Recueil des données

5.1. Objectif principal

A un an sont comparés les questionnaires d’auto-¢valuation des groupes ETP C et ETP
NC remplis avant la consultation hospitaliére de suivi de biothérapie. La comparaison porte
sur les compétences techniques, la conduite a tenir en situation clinique devant les symptomes
évocateurs de syndrome infectieux, chirurgie programmée, soins dentaires et voyages, la
connaissance du statut vaccinal, le suivi médical rhumatologique, dentaire , gynécologique et

le ressenti du patient.

5.2. Objectif secondaire

On compare les questionnaires du groupe ETP C de la visite 1’ (V1) avant la séance
d’ETPC a celui de la visite 2 (V2) a un an de biothérapie SC. Les mémes critéres de
comparaison sont appliqués que ci-dessus. Le maintien des compétences du groupe ETP C est

ainsi évalué a long terme.

5.3. Méthodes statistiques

La comparaison des items qualitatifs est faite par le test exact de Fisher, celle des
items quantitatifs par le test de Mann et Whitney. Le test de Mac Nemar compare les paires
discordantes entre V1’ et V2 du groupe ETP C. La recherche d’une liaison statistique parmi
ces paires et ’analyse des données manquantes sont effectuées par le test exact de Fisher. Le
seuil de significativité choisi est p<0,05. Les données ont été analysées avec le logiciel NCSS

version 2007 et Statxact.8.
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RESULTATS

1. Population

Cing cent vingt patients ont bénéficié de I’instauration d’une biothérapie SC en HDJ de
juillet 2009 a juillet 2012. Nous avons exclu 139 patients traités antérieurement a notre étude
par une biothérapie IV ou SC. Soixante-seize patients ont participé aux séances d’éducation
thérapeutique collective. Parmi eux, 64 patients ont été revus a douze mois de biothérapie
(groupe ETP C) et 12 patients sont sortis de 1 ‘étude pour les motifs suivants : 7 rotations de
biothérapie par voie intraveineuse, 1 arrét de biothérapie pour autre diagnostic, 3 patients
injoignables ou ne souhaitant pas répondre a notre questionnaire et 1 traité depuis moins d’un
an lors de la syntheése des données. Le groupe controle est constitué de 305 patients (Figure 2).
Il n’y a pas de différence significative entre les groupes concernant 1’age, la distribution des
sexes et la durée d’évolution des rhumatismes. La répartition des RIC varie : le groupe ETP C
est constitué d’une majorité de SpA (56 ,3%) versus 21,9% de PR et 17,2% de RP tandis que
le groupe ETP NC compte 45,6% de PR, 39,6% de SpA et 12,8% de RP. Les biothérapies par
etanercept et adalimumab sont réparties de manié¢re homogene dans le groupe ETP C alors
qu’on observe dans le groupe ETP NC un traitement par etanercept dans 62,3% versus 37,4%
par adalimumab. Les catégories socioprofessionnelles sont colligées selon la classification de

I’INSEE. Ces données sont collectées dans le tableau 1.

2. Compétences comparées des deux groupes a un an de biothérapie

2.1. Compétences techniques

Sur les neuf items de compétences techniques du questionnaire, le temps de sortie des
biothérapies a température ambiante est mieux appliqué par le groupe ETP C (95,2% vs
77,2% - p<0,001). L’alternance des sites d’injection tend a &tre plus souvent exécutée par le
groupe ETP C (95,2% vs 86,4% - p=0,055). Le ressenti de difficulté technique a réaliser les
injections est également présent chez 12,9% des patients du groupe ETP C contre 5,2% des

témoins (p=0,042). Les autres critéres évalués ne different pas entre les 2 groupes (Tableau 2).
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(n=12)

Figure 2. Inclusion des patients

{ Biothérapie SC ]

(n=520)
| Exclusion
"""""""" > (=139)
\4 RECEELLE
[ V1 (n=381) ]
Groupe ETP C Groupe ETP NC
V1’ (n=76) (n=305)
[ V2 (n=64) ] [ V2 (n=305) ]

-19-



Tableau 1.
Comparaison des caractéristiques démographiques et épidémiologiques des groupes étudiés

Groupe Groupe
ETP C ETP NC Total )4
(N=64) (N=305) (N=369)
Age (années)* 51,47+13,6  50,40+13,8 50,19+ 13,8 0,242
Sexe 1,000
Femme, n (%) 41 (64,1) 196 (64,3) 237 (64,2)
Homme, n (%) 23 (35,9) 109 (35,7) 132 (35,8)
Pathologie 0,002
PR, n (%) 14 (21,9) 139 (45,6) 153 (41,5)
RP, n (%) 11(17,2) 39 (12,8) 50 (13,6)
SPA, n (%) 36 (56,3) 120 (39,6) 156 (42,3)
Autres, n (%) 3 (4,6) 7 (2,0) 10 (2,6)
Ancienneté du rhumatisme (années)* 5,5+10,5 6,0+8,2 6,0 + 8,65 0,762
Traitement 0,008
Etanercept, n (%) 28 (43,8) 190 (62,3) 218 (59,1)
Adalimumab, n (%) 35 (54,7) 114 (37,4) 149 (40,4)
Anakinra, n (%) 1(1,6) 1(0,3) 2(0,5)
Profession, n (%) 0,001
Agriculteurs 1 (1,6) 2(0,7) 3(0,8)
Artisans, commergants, chefs d'entreprise 1(1,6) 11 (3,6) 12 (3,3)
Cadres, professions libérales 7 (10,9) 14 (4,6) 21 (5,7)
Techniciens, professions intermédiaires 12 (18,8) 46 (15,1) 58 (15,7)
Employés 11(17,2) 40 (13,1) 51(13,8)
Ouvriers 34,7 14 (4,6) 17 (4,6)
Retraités 17 (26,6) 46 (15,1) 63 (17,1)
Inactifs 5(7,8) 20 (6,6) 25 (6,8)
(invalidité, arrét de travail de longue durée, étudiants, demandeurs d'emploi, sans profession)
Non renseignée 7 (10,9) 111 (36,4) 118 (32)

* résultats exprimés en médiane et écart types
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2.2. Eléments de surveillance clinique et situations a risques

Onze symptomes évocateurs d’infection débutante ou patente et 4 situations a risques
sont évalués dans le questionnaire. L arrét de la biothérapie est alors préconisé hormis en cas
de rougeur au point d’injection, de rhinorrhée et de voyage. Les patients ayant assisté a une
séance d’ETPC ont significativement de meilleures pratiques par rapport au groupe controle
devant 8 symptomes et dans 3 situations particulieres. Une nette majorité du groupe ETP C
interrompt la biothérapie devant les symptomes suivants: fievre (96,4%), brilures
mictionnelles (88,3%), toux (75%), otalgie (73,3%) et éruption cutanée (59,3%) (p<0,001).
Les patients du groupe ETP C n’arrétent pas d’emblée I’anti-TNFa en cas de rougeur au point
d’injection pour 59,3% d’entre eux (p<0,001).

En cas de prise d’antibiotiques, de soins dentaires et de chirurgie programmée, les patients
ayant eu une séance d’ETPC ne réalisent pas leur injection dans 81,7%, 60,7% et 93,4%
respectivement. (p <0,05). Au contraire, une plus grande proportion du groupe controle

poursuit sa biothérapie lors de voyage (93% vs 86,4%).

2.3. Mise a jour vaccinale, suivi médical et ressenti du patient

A T’instauration et lors de V2, les 369 patients étaient nécessairement a jour pour les
vaccins DTP, grippe (s’ils I’acceptaient) et pneumo 23. Le questionnaire a donc évalué la
connaissance du patient des vaccins a surveiller sous anti-TNFa. Les résultats sont — aussi
positifs : le DTP est connu a jour pour 100% vs 93,3% du groupe ETP NC (p=0,031), le
pneumo 23 dans 95% vs 63,8% (p<0,001). La couverture antigrippale est retrouvée chez
68,8% des patients avec ETPC vs 51% des témoins (p=0,012).

Le contrdle annuel dentaire conseillé est plus fréquemment réalisé dans le groupe ETP
C (93,7% vs 86,8%) sans significativité statistique. Les suivis rhumatologiques et
gynécologiques sont similaires dans les 2 groupes.

Le ressenti du patient est évalué¢ sur 2 items complémentaires : la difficulté de
surveillance sous biothérapie et la demande d’informations supplémentaires. Les patients
aprés ETPC ressentent des difficultés de suivi dans 11,1% contre 3,0% des patients du groupe
ETP NC (p=0,010). La demande d’informations est en revanche plus fréquente dans le groupe

ETP NC : 23,1% vs 13,6% (p=0,242).
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Tableau 2.
Comparaison entre les groupes ETP C et ETP NC concernant les compétences techniques et les
compétences de sécurité a V2

Groupe ETP C Groupe ETP NC )4
(N=64) (N=305)
Compétences techniques, n (%)
Auto-injection 52 (81,3) 247 (81,0) 1,000
Site d'injection 60 (95,2) 261 (86,4) 0,055
Lavage des mains 63 (100) 286 (97,3) 0,350
Asepsie cutanée 62 (98,4) 290 (97,0) 0,700
Temps de sortie 60 (95,2) 230(77,2) <0,001
Douleur a l'injection 31 (63,0) 151 (50,7) 0,890
Elimination des stylos 59 (95,2) 262 (87,3) 0,081
Probléme technique 8(12,9) 15(5,2) 0,042
Besoin d'informations 5(8,1) 28 (9,7) 0,814
Surveillance clinique, n (%)
Fievre 62 (96,9) 212 (75,2) <0,001
Douleur abdominale 28 (45,9) 89 (34,0) 0,103
Diarrhée 33 (55,9) 100 (37,0) 0,008
Plaie cutanée 40 (63,5) 144 (54,8) 0,257
Rougeur au site d'injection 35(59,3) 225 (84,9) <0,001
Eruption cutanée 35(59,3) 65 (24,7) <0,001
Toux 45 (75,0) 136 (50,4) <0,001
Odynophagie 39 (65,0) 119 (43,4) 0,002
Otalgie 44 (73,3) 113 (42,8) <0,001
Rhinorrhée 31 (51,7) 149 (54.,4) 0,775
Brilures mictionnelles 53 (88,3) 158 (59,0) <0,001
Situations, n (%)
Antibiothérapie 49 (81,7) 176 (65,2) 0,014
Soins dentaires 37 (60,7) 109 (43,3) 0,015
Chirurgie 57 (93,4) 216 (79,7) 0,009
Voyage 51 (86,4) 239 (93,0) 0,114
Vaccinations, n (%)
DTP 63 (100) 264 (93,3) 0,031
Grippe 44 (68,8) 154 (51,0) 0,012
Pneumocoque 57 (95,0) 148 (63,8) <0,001
Suivi médical, n (%)
Rhumatologie 64 (100) 300 (99,7) 1,000
Dentiste 59 (93,7) 258 (86,3) 0,140
Gynécologie 36 (87,8) 165 (86,8) 1,000
Probléme de surveillance, n (%) 7(11,1) 9(3,0) 0,010
Besoins d'informations, n (%) 10 (15,6) 68 (23,1) 0,242

Les effectifs et pourcentages correspondent aux patients ayant les bonnes attitudes
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3. Compétences du groupe ETP C avant et apres la séance collective

3.1. Compétences techniques

Entre I’évaluation faite avant la séance d’ETPC et la réévaluation a un an de
biothérapie, 11,1% de patients de plus respectent le temps de sortie préconisé (p=0,015). A
V2, 9,3% des patients expriment le besoin d’informations complémentaires contre 27,8% a

V1’ (p=0,007). Les réponses aux autres items techniques restent comparables (Tableau 3).

3.2. Eléments de surveillance clinique et situations a risque

La gestion du risque infectieux est améliorée aprés I’ETPC, particulierement devant
des symptomes ORL, urinaires, pulmonaires, ou cutanés. La proportion de patients qui pensent
a une infection débutante en cas d’otalgie a progressé de 44,0% a 70,0% (p=0,006), de 38,8%
a 61,2% en cas d’odynophagie (p=0,011) et de 69,2% a 90,4% en cas de brilures
mictionnelles (p=0,007). Devant une toux et une éruption cutanée, les résultats sont aussi
significatifs : respectivement 74,1% contre 59,3% et 53,2% contre 36,2% (p=0,032). Une
amélioration des pratiques est aussi observée en présence de syndrome fébrile, diarrhée et
plaie cutanée, mais pas dans le cadre de douleur abdominale, rhinorrhée et rougeur au point
d’injection.

Aprés ETPC, [Dantibiothérapie est mieux reconnue comme contre-indication a
I’injection de biothérapie (68,6% vs 80,4%). Les comportements vis a vis des chirurgies et

soins dentaires sont identiques. On observe plus d’interruption de traitement lors de voyages.

3.3. Mise a jour vaccinale, suivi médical et ressenti du patient

Le besoin d’information du groupe ETPC a régressé a un an, de 51,7% des patients
exprimant ce besoin a 15,0% (p<0,001). On retrouve des proportions semblables pour les huit

autres items.
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Tableau 3

Comparaison de V1’ et de V2 pour le groupe ETP C concernant les compétences techniques et les
compétences de sécurité

Visite 1° Visite 2 P
(N=64) (N=64)
Compétences techniques, n (%)
Auto-injection 50 (78,1) 52 (81,3) 0,500
Site d'injection 54 (85,7) 60 (95,2) 0,109
Lavage des mains 62 (98,4) 63 (100) -
Asepsie cutanée 62 (98,4) 62 (98,4) -
Temps de sortie 53 (84,1) 60 (95,2) 0,015
Douleur a l'injection 28 (45,2) 31 (50,0) 0,430
Elimination des stylos 58 (96,7) 58 (96,7) 1,000
Probléme technique 7(12,1) 8 (13,8) 0,763
Besoin d'informations 15 (27,8) 5(09,3) 0,007
Surveillance clinique, n (%)
Fievre 51(87,9) 56 (96,6) 0,095
Douleur abdominale 21 (40,4) 21 (40,4) 1,000
Diarrhée 19 (38,0) 25 (50,0) 0,157
Plaie cutanée 29 (52,7) 35 (63,6) 0,220
Rougeur au site d'injection 32 (64,0) 30 (60,0) 0,683
Eruption cutanée 17 (36,2) 25(53,2) 0,032
Toux 32 (59,3) 40 (74,1) 0,032
Odynophagie 19 (38,8) 30 (61,2) 0,011
Otalgie 22 (44,0) 35 (70,0) 0,006
Rhinorrhée 27 (50,0) 29 (53,7) 0,637
Brilures mictionnelles 36 (69,2) 47 (90,4) 0,007
Situations, n (%)
Antibiothérapie 35 (68,6) 41 (80,4) 0,133
Soins dentaires 33 (61,1) 32 (59.,3) 0,827
Chirurgie 49 (90,7) 50 (92,6) 0,705
Voyage 49 (96,1) 44 (86,3) 0,120
Vaccinations, n (%)
DTP 63 (100,0) 63 (100,0) -
Grippe 37 (59,7) 42 (67,7) 0,196
Pneumocoque 47 (90,4) 51 (98,1) 0,120
Suivi médical, n (%)
Rhumatologie 63 (98,4) 64 (100,0) -
Dentiste 59 (93,7) 59 (93,7) 1,000
Gynécologie 36 (87,8) 36 (87,8) 1,000
Probleme de surveillance, n (%) 6 (9,8) 6 (9,8) 1,000
Besoins d'informations , n (%) 31(51,7) 9 (15,0) <0,001

Les effectifs et pourcentages correspondent aux patients ayant les bonnes attitudes.
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DISCUSSION

L'ETP cherche a modifier les comportements des patients via des interactions
multidisciplinaires et des mises en situations [11]. Nous avons vu qu’elle s’applique dans
I’asthme et le diabete. Contrairement a la fréquence des crises d’asthme ou au taux
d’hémoglobine glyquée, le rhumatologue ne dispose pas de parametres clinico-biologiques
quantifiables au quotidien pour suivre I’adhésion au traitement. Dans 1’ostéoporose post-
ménopausique, seuls 65,5% des patientes se considéraient compliantes dans 1’étude

observationnelle de Huas et al [25].

Dans les RIC, le nombre de traitements de fond et leur puissance complique la
réalisation d’une évaluation standardisée de 1’adhésion. L’absence de corrélation entre la
satisfaction des patients et I’activité de la PR souligne la difficulté¢ d’évaluation de I’impact
¢ducatif en rhumatologie [2,15]. De plus, les criteres d’évaluation de ’ETP varient selon les
nombreuses modalités d’interventions éducatives. Leung [28] a évalué par auto-questionnaire
la participation aux décisions médicales, les besoins, les connaissances sur le RP et la
satisfaction de 105 patients. Deux études comportementales ont objectivé une amélioration
fonctionnelle (mesurée par le HAQ [13,19]) et psychologique (confiance en leur capacité de
faire face) a long terme [16,22]. La plupart des études sont des programmes collectifs [4-
6,14,18,26,32,33,35] avec enseignements théoriques auxquels peuvent s’ajouter des ateliers
pratiques comme dans 1’école de la PR de St Etienne [14]. Ces programmes sont les plus

répandus car les plus efficients, et ce quelque soit la spécialité médicale [1,8].

Notre évaluation des bonnes pratiques et de compétences de sécurité en situations
cliniques est innovante. Elle corrobore le travail de la Section Education Thérapeutique de la
Société Francaise de Rhumatologie (SFR). En 2009, celle-ci a présenté au congres de la SFR
un questionnaire associant QCM et mise en situations cliniques sur les compétences de
sécurité spécifiques aux biothérapies [17]. Il n’y a pas, a notre connaissance, de travaux dans
la littérature sur les pratiques concrétes des patients sous biothérapie SC. L’étude de Kennedy
et les applications du programme ASMP (Arthritis Self Management Program) permet
I’amélioration a un an de la douleur et de la confiance des patients en leur capacité a gérer leur
pathologie [5,6,26,33]. D’autres travaux évaluent 1’adhésion et 1I’impact de programmes
collectifs d’entrainement physique : ils obtiennent de meilleurs HAQ et adhésion a court terme

[4,35].
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Nos patients sont agés de 50 + 13 ans et 64% sont de sexe féminin. On retrouve dans
les études regroupant PR et SpA des données proches : 4ge moyen de 53 a 60 ans mais 64% a
84% de femmes [22,26,27]. La distribution des groupes différent sur deux points : le RIC et la
molécule de biothérapie. Le groupe ETP C est composé d’une majorité de patients atteints de
SpA tandis que Kennedy [26] et Kjeken [27] avaient 63% et 97% de PR dans leurs études.
Nous avons choisi d’associer les RIC dans notre collective désirant apporter une réponse

appropriée a un besoin identique.

Plus de patients du groupe contrdle sont sous etanercept. Cependant, nous n’avons pas
considéré cette hétérogénéité génante pour ’analyse des compétences techniques dans la
mesure ou les 2 molécules ont le méme type de conditionnement. Les catégories
socioprofessionnelles paraissent hétérogenes en lien avec les données manquantes du groupe
ETP NC. En excluant ces données manquantes, on obtient des groupes comparables (p=0,816)
avec toutefois deux fois plus de retraités et de cadres, professions libérales dans le groupe ETP

C (Analyse non présentée).

Le temps de sortie a température ambiante avant injection de la biothérapie est mieux
appliqué par le groupe ETP C ; ’alternance des sites d’injection également. Le pourcentage
tres élevé de patients réalisant une asepsie cutanée et un lavage des mains (=97%) s’explique
par ’ETPI faite en HDJ. Elle suffit peut-étre pour ces compétences. Notre étude n’a pas été

efficace sur les items d’auto-injection, de douleur a I’injection et d’élimination des stylos.

La prévention du risque infectieux a été significativement améliorée pour les appareils
ORL, pulmonaire, urinaire et cutané. Ces résultats positifs entre les 2 évaluations du groupe
ETP C permettent de conclure que les progres sont corrélés a la séance collective. Par ailleurs,
le groupe ETP C se comporte mieux en cas de fievre, diarrhée et rougeur au point d’injection.
La conduite a tenir en présence de douleur abdominale, rhinorrhée ou plaie cutanée est plus
difficile a transmettre. D’autre part, les participants ont montré une meilleure connaissance du
carnet vaccinal et de la nécessité d’interrompre la biothérapie en cas d’antibiothérapie, de

chirurgie programmée et de soins dentaires.

Notre ¢étude comporte aussi des limites, principalement méthodologiques. La
participation a la collective sur la base du volontariat exclut par définition une randomisation.
Ceci a pu induire un biais de sélection de patients plus désireux d’encadrement. De plus, nous
ne pouvons distinguer I’impact de la collective de celui d’une répétition d’intervention
éducative. Nous avons également été confrontés a un grand nombre de données manquantes

dans le groupe contrdle, notamment pour le recours médical que nous n’avons pu exploiter.
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Toutefois, nous avons analysé par le test exact de Fisher la distribution des données
manquantes entre les deux groupes a V2. La différence était significative pour les items
suivant : fievre, plaie cutanée, douleur abdominale, soins dentaires et vaccin anti-

pneumococcique.

Nous n’avons pas évalué¢ directement la satisfaction des patients ayant participé a la
collective. Toutefois, leur réduction de besoin d’informations peut la traduire et présager d’une
plus grande autonomie, et donc d’une moindre sollicitation du syst¢tme de soins. Cette

tendance n’a pas encore ét¢ démontrée [6,33].
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CONCLUSION

L’éducation thérapeutique du patient est a juste titre une priorit¢ des soignants et des
institutions de la santé. Parmi la diversité de modalités éducatives, les programmes collectifs
multidisciplinaires demeurent les plus efficients.

Nous avons démontré I’impact positif d’une séance d’éducation collective dans la gestion
pratique des biothérapies SC en rhumatologie. Nous pensons que cette démarche collective compléte
I’ETPI par le renforcement du lien soignants-patients et par le partage d’expériences entre patients
face a une maladie chronique gérée a domicile.

A Tlavenir, il sera nécessaire d’évaluer les répercussions des bénéfices de 1’éducation
thérapeutique. L’impact propre a I’ETP sur ’activité rthumatismale est délicat a démontrer a long
terme. Des essais randomisés et controlés de grands effectifs restent indispensables. On peut
¢galement espérer une réduction d’incidence des événements infectieux et de sollicitation du systéme
de soins.
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TABLE DES ABREVIATIONS ET ACRONYMES

AC] : arthrite chronique juvénile

AMM : autorisation de mise sur le marché

ASMP : Arthritis Self-Management Program

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

DTP : diphtérie-tétanos-poliomyélite

ETP : éducation thérapeutique du patient

ETPC : éducation thérapeutique du patient collective
ETPI : éducation thérapeutique du patient individuelle
HAQ : Health Assessment Questionnaire

HAS : Haute Autorité de Santé

HDJ : hopital de jour

HPST : Hopital, Patient, Santé et Territoire

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
IV : intraveineux (se)

OMS : organisation mondiale de la santé

PR : polyarthrite rhumatoide

QCM : questionnaire a choix multiples

RIC : rhumatisme inflammatoire chronique

RP : rhumatisme psoriasique

SC : sous-cutané(e)

SFR : société francaise de rhumatologie

SpA : spondyloarthrites ankylosantes

TNF o: Tumor Necrosis Factor a
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ANNEXE

Questionnaire d’auto-évaluation sur les bonnes pratiques et compétences de sécurité

D3 s i st aminss

Etiquette
Patient

1Hn;';.‘mu.‘ tle Rotien

Bonnes pratiques / Compétences de sécurité
Des patients sous biothérapie sous-cutanée

Quelleest volre pathologie ¥ scic s omimins et
LE[lS S0 VOE BTORBERION & (iiiissihviinssnasrsbiabomssitions sisianansadpoibionsspbssssmis
Quel traitement sous cutané effectuez vous ? ........cevvvveeeennns O Stylo O Seringue

1 Compétences ""techniques"

Faites vous votre injection vous méme ? 0O Oui O Non
Si non merci de préciser qui la fait :
' e Un proche 0O Oui O Non
e Infirmiére libérale O Oui O Non

Dans quelle piéce de votre habitation faites vous vos injections ? ..............eeeeevevvenrennnnn.
Combien de temps sortez vous le produit avant l'injection ? ...,
Vous lavez vous les mains avant ? 0O Oui O Non

Désinfectez vous la peau avant ? O Oui O Non
Siodl précisczlonom duprodult GHHBE = ciouinsinnnsisinissniismsss sosesisestnsonsnens

Cuail TRlton VOUS MO8 HUISOIIONG T . ivi i ottt sbinss s ras e AR sn SA R A S
Quelle-est la fréquence e voSINIOCHONS T ..o irmmrssorssscssnianmnsssammmsmss s imsssas b

Changez vous votre site d'injection ( endroit ot vous vous piquez) O Oui O Non
A chaque fois ?

Avez vous mal lors de I'injection ? O Oui 0O Non
Rencontrez vous des difficultés dans |a technique de l'injection SC ? 0 Oui O Non
Que taites vousde Iaigmlleapt8s IMESHON T ciusniiisiimevamammsnsinssn s sveaviv
Que faites vous du collecteur de seringues USAZEES 7 .......cceuveriieiiiiriiiiriineiinirnainiesnnns
Que faites vous éneas d'oubli dé vorre IfjEStion 7 .. usimnannanssan iy
Souhaitez vous des informations complémentaires ou de I'aide sur la technique de I'injection

sous cutanée ? O Oui 0 Non

Service de rhumatologie / Groupe Education Thérapeutique - actualisé le 02/12/11
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2 Connaissance des éléments de Surveillance

Aujourd'hui, vous devez faire votre injection mais vous présentez un des symptdmes suivant,
que faites vous?

Vous faites | J'appelle ou je Consulte mon
votre Meédecin traitant ou

injection Mon rhumatologue
Rougeur au point d'injection| O oui 0 non O oui 0 non
Fiévre 0 oui 0 non O oui [J non
Plaie cutanée O oui O non 0 oui 0 non
Douleur abdominale [ oui [ non 0 oui O non
Diarrhée 0 oui J non 0 oui 0 non
Brilure urinaire 0 oui 0 non O oui O non
Toux, crachats J oui 0 non O oui 0 non
Rhume O oui O non 0 oui 0 non
Mal de gorge [J oui [J non O oui 0 non
Mal d'oreille [J oui O non O oui O non
Boutons U oui U non O oui 0 non
Prise d'antibiotique O oui 0 non 0 oui 0 non
Soins dentaires i~ oui Z non J oui O non
Intervention chirurgicale D oui O non O oui O non
programmeée
Voyage 0 oui 0 non 0 oui O non

Remarques :

Etes vous a jour de vos vaccinations (Diphtérie Tétanos Polio) ? O Oui O Non
Etes vous vacciné contre la grippe ? 0O Oui O Non
Etes vous vacciné contre le pneumocoque ? O Oui O Non
Avez vous un suivi par votre Rhumatologue Traitant ? O Oui O Non
Avez vous un suivi chez le dentiste ? 0O Oui O Non
Avez vous un suivi chez le gynécologue ? 0O Oui O Non
Avez vous un suivi chez le dermatologue ? 0O Oui O Non
Avez vous un projet de grossesse au sein de votre couple ? 0O Oui O Non
Rencontrez vous des difficultés dans le suivi et la O Oui 0O Non
Surveillance de votre traitement ?
Souhaitez vous des informations complémentaires sur le suivi O Oui 0O Non
Et la surveillance de votre traitement ?
Souhaitez vous des informations complémentaires sur :
Le travail / votre vie professionnelle O Oui 0O Non
Votre vie sociale O Oui O Non
Les gestes de la vie quotidienne 0O Oui 0O Non
Les répercussions psychologiques de votre maladie 0 Oui 0O Non

Service de rhumatologie / Groupe Education Thérapeutique - actualisé le 02/12/11
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RESUME

Objectif. Evaluation de 1’apport de séances collectives d’éducation thérapeutique (ETPC)
dans I’acquisition des bonnes pratiques pour la gestion de biothérapie sous-cutanée (SC) dans
le cadre de rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC).

Matériels et méthodes. Notre équipe d’éducation thérapeutique a élaboré un auto-
questionnaire évaluant - la technique d’injection - les éléments de surveillance - les conduites
a tenir selon des situations cliniques - la mise a jour vaccinale - le suivi médical
(rhumatologique, dentaire et gynécologique) et le besoin d’informations pour les patients
porteurs d'un RIC traités par biothérapie SC. Les instaurations de biothérapie SC ont lieu en
hopital de jour (HDJ) ou tous les patients re¢oivent une séance d'ETP individuelle. Le groupe
ETPC comprend les patients volontaires qui suivent une séance d’ETPC dans les trois a six
mois suivant le début de la biothérapie SC. Les séances collectives regroupent 6 a 12 patients.
Elles se déroulent en 3 temps - remplissage de 1’auto-questionnaire - rappel des modalités
techniques de I’injection - rappel des conduites a tenir selon les situations cliniques. Puis les
participants sont réévalués a douze mois lors du renouvellement hospitalier de la biothérapie
par le méme questionnaire. Le groupe controle est constitué des patients vus en consultation
de renouvellement annuel qui ont seulement bénéficié¢ de la séance d’ETP individuelle en
HDJ. A un an, on compare les questionnaires du groupe ETPC au groupe contrdle. Par
ailleurs, pour le groupe ETPC, on compare le questionnaire précédant la séance d’ETPC au
questionnaire rempli & un an pour évaluer la progression de leurs compétences.

Résultats. Entre juillet 2009 et juillet 2012 : 64 patients ayant bénéficié d'une séance d'ETPC
ont pu étre réévalués a 1 an et comparés a 305 patients sans ETPC . A un an, le groupe ETPC
a significativement montré par le test exact de Fisher de meilleures compétences techniques et
de gestion des risques infectieux pneumologiques, urinaires, cutanés, ORL (p<0,001),
abdominaux (p=0,008), chirurgicaux (p=0,009) et dentaires (p=0,015) par rapport au groupe
controle. La connaissance des mises a jour vaccinales a également été statistiquement
meilleure. Le groupe ETPC a significativement progressé¢ entre la séance collective et
I’évaluation annuelle essentiellement dans la gestion des risques infectieux pulmonaires,
cutanés, ORL et urinaires. Le besoin d’informations a également été satisfait.

Discussion. La gestion de situations concretes sous biothérapie a été évaluée grace a un
questionnaire abordant la technique et les situations cliniques. L’intérét des séances d’ETPC
est démontré par rapport au groupe contrdle mais aussi au sein du groupe ETPC via les
progres identifiés dans les six mois suivant la séance collective. On peut penser que
I’inclusion sur la base du volontariat a induit une sélection de patients plus désireux
d’informations avec de meilleures compétences initiales.

Conclusion. Dans notre étude, I'ETPC permet I’acquisition de meilleures compétences dans
la gestion des biothérapies sous-cutanées avec maintien de ces acquis a un an.

Mots clés : éducation thérapeutique, biothérapie, rhumatisme inflammatoire chronique
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