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Abbreviations

ACR : American College of Rheumatology

AFSSAPS : Agence Francgaise de Sécurité Sanitaire et des Produits de Santé
AINS : Anti- Inflammatoires Non Stéréoidiens

AMM : Autorisation de mise sur le marché

COX : cyclo-oxygenase

Cp : comprimé

DAS : Disease Activity Score

DCART : Disease controlling anti-rheumatic Therapies
DCI : Dénomination Commune Internationale

Gel : gélule
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IL : Interleukine

IR : Insuffisance Rénale
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LP : Libération Prolongée

Max : maximum

OMERACT : Outcomes Measures in Rheumatoid Arthritis Clinical Trials
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SMARD : Symptom modifying Anti-rtheumatic Drugs
TNF-alpha : Tumor Necrosis Factor

VS : vitesse de sédimentation
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g : gramme
mg : milligramme
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INTRODUCTION




La polyarthrite rhumatoide est une maladie a composante auto-immune. Elle se caractérise
par des douleurs et des déformations articulaires dues & une destruction progressive des
structures articulaires et péri-articulaires. Cette atteinte représente le premier rhumatisme
inflammatoire en terme de fréquence et touche entre 0,5 et 1 % de la population frangaise
[73]. Les conséquences économiques sont majeures, représentées entre 50 et 75% par une
perte de production induite par la maladie [33]. Ces données soulignent le probléeme de santé
publique posé par la polyarthrite rhumatoide. Elles montrent I’importance d’un traitement
précoce et bien suivi pour éviter 1’évolution de cette maladie potentiellemenf invalidante.

Les traitements classiques de la polyarthrite rhumatoide sont nombreux. Leur
efficacité est variable selon les patients. Ce sont des médicaments qui, en 1’absence d’un
traitement étiologique, visent essentiellement & soulager le patient (traitements
symptomatiques) ou au mieux a ralentir I’évolution de la maladie (traitements de fond).

Les traitements médicamenteux font partie intégrante du quotidien des patients atteints
de maladie chronique avec tout ce que cela implique en termes de contraintes et de risques
[3]. Pour favoriser I’efficacité des traitements utilisés dans la polyarthrite rhumatoide -ef -
limiter leur iatrogénie, il parait important que le patient puisse bénéficier d’une éducation
thérapeutique. L’ objectif est que le patient puisse acquérir des connaissances mais aussi des
compétences de gestion des médicaments. Dans ce domaine, il est reconnu que cette
éducation doit reposer sur une véritable démarche pédagogique avec une étude préalable des
représentations et des besoins des patients [60,69].

Les programmes d’éducation concernant les patients atteints de polyarthrite
rhumatoide sont trés nombreux [22,39,71]. IIs différent par les thémes abordés et seuls
certains abordent le théme du traitement médicamenteux. L’éducation thérapeutique auprés de
patients atteints de polyarthrite rhumatoide n’existe pas encore de maniére structurée, comme
on I’observe dans d’autres atteintes chroniques invalidantes comme I’asthme [80] ou le
traitement par anticoagulant [81]. Si certains objectifs sont proposés par quelques auteurs, les
moyens pour les atteindre, qu’il s’agisse des contenus ou des méthodes, ne sont pas précisés
et reposent sur I’initiative des équipes soignantes [2,25,26,44,73].

Dans ce contexte, ’objectif de notre travail est de construire un programme
d’éducation thérapeutique spécifique aux médicaments. Nous avons défini d’abord un
référentiel de compétences a acquérir par le patient, puis nous avons construit une séquence

pédagogique c’est a dire un ensemble de méthodes permettant ’acquisition des compétences.
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'CHAPITRE 1 : L4 POLYARTRHRITE RHUMATOIDE
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1. EPIDEMIOLOGIE

La polyarthrite rhumatoide est le plus fréquent des rhumatismes inflammatoires
chroniques. Elle se déclare a n’importe quel 4ge mais on 1’observe principalement entre 40 et
60 ans. La polyarthrite rhumatoide est quatre fois plus fréquente chez la femme que chez
I’homme. Dans la population francaise sa prévalence serait de 0.3 2 0.8 %. Son incidence

serait voisine de 8 pour 100 000 habitants [73] .

2. ETIOLOGIE

La polyarthrite thumatoide est une maladie auto-immune d’origine multifactorielle.
Elle résulte de facteurs environnementaux, hormonaux, psychologiques, infectieux ou
génétiques mais le, ou les, antigénes déclenchant la maladie sont inconnus. - e
La polyarthrite rhumatoide n’est pas une maladie génétique mais il existe une prédisposition,
comme en témoigne la présence de cas familiaux et la fréquence élevée de certains antigénes
HILA de la classe II, de type DR1 et DR4. Un au moins de ces geénes est présent chez environ

80% des patients souffrant de polyarthrite rhumatoide contre 35% dans la population générale

[70].

3. PHYSIOPATHOLOGIE

Comme pour toutes les maladies auto-immunes, la polyarthrite rhumatoide est
caractérisée par des perturbations du systtme immunitaire. Ces perturbations entrainent
principalement des 1ésions articulaires. Il existe une déséquilibre entre les cytokines pro-
inflammatoires comme ’interleukine 1 (IL1), le Tumor Necrosis Factor alpha (TNF-alpha) et
I’interleukine 6 (IL-6), secrétées en exces parrles synoviocytes et les macrophages, et les
cytokines anti-inflammatoires qui sont en quantité insuffisante [35]. L’IL1 et le TNF-alpha
entrainent une prolifération des cellules synoviales (synoviocytes, macrophages, fibroblastes,
cellules dendritiques). La prolifération de la membrane synoviale des articulations, dénommée
pannus rhumatoide, est auto-entretenue et provoque une synovite rhumatoide chronique. Le

pannus synovial forme un véritable tissu d’allure tumorale susceptible d’entrainer une
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destruction ostéocartilagineuse par la production d’enzymes protéolytiques et de radicaux

libres. L’hyperactivité ostéoclastique, fortement influencée par le TNF-alpha, explique les

1€sions osseuses.

4 SYMPTOMATOLOGIE

Les formes débutantes sont difficiles a diagnostiquer et peuvent donner lieu a de

nombreuses hypothéses.

4.1 MANIFESTATIONS ARTICULAIRES

Les articulations distales des membres sont en régle générale les premiéres touchées,
de facon bilatérale. Les manifestations symptomatiques sont représentées par des douleurs
nocturnes,. une raideur articulaire matinale et une discréte tuméfaction péri-articnlaire. Aun__
cours du temps, les atteintes s’étendent aux autres articulations et sont associées & des
déformations. Le rachis dorso-lombaire et sacré est respecté.

A coté de ces manifestations articulaires apparaissent des ténosynovites, atteintes

inflammatoires des tendons et de leurs gaines synoviales.
4.2 MANIFESTATIONS EXTRA-ARTICULAIRES

Ces manifestations traduisent le caractére systémique de cette pathologie et sont
inconstantes.
L’état de fatigue général est la manifestation la plus répandue. Elle peut étre inaugurale et
précede de plusieurs semaines ’apparition de la polyarthrite rhumatoide. La sécrétion
exagérée de TNF-alpha serait en partie responsable de I’état de fatigue. Cette hypothese est
corroborée par la disparition spectaculaire en quelques jours de 1’asthénie, lors du traitement
par des médicaments anti-TNF-alpha.
Les nodules rhumatoides sont observés dans 30% des cas. Le plus souvent sous-cutanés ils
sont indolores, fermes, bien mobiles et siégent a la face postérieure de 1’avant bras et aux
faces d’extension des doigts.

De petites adénopathies sont retrouvées dans 30 & 70% des cas.
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Le syndrome de Gougerot-Sjogren, qui se traduit par une sécheresse de toutes les muqueuses
et peut induire une kerato-conjonctivite, accompagne 25% des polyarthrites rhumatoides.
L’atteinte pulmonaire se traduit par une pleurésie rhumatoide (5 & 40%), des nodules
rhumatoides pulmonaires et une fibrose interstitielle diffuse (1 a 5%).

La vascularite thumatoide constitue la complication la plus grave. Rare (1% des cas), elle se
manifeste par des signes cutanés (purpura, ulcére et gangréne) et neurologiques.

La péricardite est la plus fréquente des inflammations cardiaques. Lors d’une recherche

systématique elle est présente chez 40 a 60% des patients (mais pas toujours symptomatique).

5. DIAGNOSTIC

Le diagnostic, essentiellement clinique, peut étre étayé par des examens biologiques et

radiologiques.

3.1 SIGNES BIOLOGIQUES

Il existe un syndrome inflammatoire, trés souvent important, objectivé par une
augmentation de la vitesse de sédimentation (VS) et du dosage de la protéine C réactive
(CRP).

Des perturbations immunologiques sont retrouvées. Le sérum contient des auto-
anticorps. Le facteur rhumatoide (anticorps de type IgM, le plus souvent, anti IgG) est
I’anomalie biologique la plus classique. Sa présence est détectée classiquement par la réaction
de Waaler-Rose et le test au latex. Les facteurs rhumatoides peuvent étre retrouvés dans
d’autres pathologies. La valeur diagnostique est estimée de 70 4 85% en terme de sensibilité
et 65 4 85% en terme de spécificité pour le test au latex [70]. La présence d’un taux élevé de
facteurs rhumatoides constitue un élément de mauvais pronostic. D’autres auto-anticorps sont
retrouvés dont certains plus spécifiques comme les anticorps anti-protéines citrulinés. Ils sont

spécifiques de la polyarthrite rhumatoide dans 90 & 99 % des cas. On les retrouve dans 48%

des polyarthrites récentes.

5.2 SIGNES RADIOLOGIQUES
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Sur le plan radiologique, on observe une tuméfaction synoviale, une raréfaction
osseuse périarticulaire souvent trés marquée, un pincement diffus de I’interligne articulaire,

des érosions floues marginales puis centrales. Une destruction articulaire est fréquente et

s’aggrave avec 1’évolution.

5.3 CRITERES DE CLASSIFICATION DE LA POLYARTHRITE
RHUMATQIDE

Pour faciliter le diagnostic, I’American College of Rheumatology (ACR) a défini en
1987 un score universellement reconnu composé de sept critéres [4] (Tableau 1). Au moins 4
de ces 7 critéres sont exigés pour porter le diagnostic de polyarthrite thumatoide, les critéres 1

a 4 devant étre observés depuis au moins 6 semaines.

Tableau 1: Crlteres de classnficatlon de la polyarthrlte rhumatonde selon PACR

. 1- raldeur articulaire matinale durant au moins 1 heure

2- arthrite d’au moins 3 groupes articulaires

3- arthrite touchant les mains (au moins 1 articulation)

4~ arthrites symétriques

5- atteintes radiologiques des mains et des poignets avec présence d’érosions ou de
déminéralisation

6- présence de nodules rhumatoides sous-cutanés

7- facteurs rhumatoides sériques présents

6. EVOLUTION

6.1 EVOLUTION CLINIQUE ET FONCTIONNELLE

L’évolution de la polyarthrite rhumatoide se fait de fagon continue ou par poussées sur
de nombreuses années. La polyarthrite thumatoide est une maladie hétérogene dont la gravité
est variable d’un patient & 1’autre. On peut considérer que 20 a 30 % de polyarthrites

rhumatoides seront bénignes avec une évolution favorable (sans lésions radiographiques ni
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déformations) et a I’opposé 10 a 20 % évolueront vers une forme grave. Les autres patients
sont classés de fagon intermédiaire [73].

Des rémissions peuvent étre observées. Elles sont le plus souvent induites par le
traitement. Elles peuvent étre complétes ou incomplétes et plus ou moins longues. La
survenue d’une grossesse provoque une rémission dans 75 % des cas [73]. Celle-ci est en
générale suivie d’une reprise évolutive précoce lors du post-partum.

Progressivement le nombre d’articulations atteintes augmente, avec une déformation
progressive des articulations notamment des mains, des poignets et des pieds, plus rarement
des genoux, des épaules et du rachis cervical. Dans 10 % des cas, la polyarthrite rhumatoide
engendre une invalidité grave en moins de 2 ans [73]. L’aggravation parait plus rapide
pendant les trois premieres années d’évolution.

La maladie est souvent décrite en stade de gravité (Tableau 2).

Tableau 2 ; Classification fonctionnelle d’aprés Steinbrocker

se déplacer, s’occuper de la maison, ainsi qu’a conserver une vie professionnelle et des loisirs.
Classe II: aptitude & réaliser les activités de la vie courante et préserver une vie
professionnelle mais avec des limitations des activités de loisirs.

Classe II1 : capacité a réaliser les activités de la vie courante, mais retentissement sur la vie

professionnelle et les loisirs.

Classe 1V : limitation dans toutes les activités méme les plus fondamentales de la vie

courante = impotence fonctionnelle totale ou subtotale.

6.2 INDICATEURS UTILISES

La conférence de consensus OMERACT (Outcomes Measures in Rheumatoid Arthritis
Clinical Trials) en 1992 a permis de recenser les critéres les plus pertinents pour apprécier
Pactivité de la polyarthrite rhumatoide [10]. Huit critéres ont été retenus: nombre de
synovites, appréciation globale de la douleur, nombre d’articulation douloureuses, évaluation
radiographique, appréciation globale du patient, appréciation globale du médecin, mesures des
protéines de l’inflammation, impact fonctionnel. Pour mesurer I’impact fonctionnel, des

indices de qualité de vie ont été introduits. EMIR (version frangaise de 1’Arthritis Impact
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Measurement Scales [38]) et HAQ (Health Assessment Questionnaire [23]) sont des
questionnaires qui évaluent 1’évolution de la santé percue et des capacités fonctionnelles.
Pour étudier les variations d’activité de la polyarthrite rhumatoide des indices composites
associant divers parameétres ont été mis en place :
- I’ACR 20, 50 ou 70 représente le critére de jugement clinique standard défini par
I’ACR [2] et correspond & 20, 50 ou 70% d’amélioration des critéres considérés. Ces critéres
sont : le nombre d’articulations douloureuses, le nombre d’articulations gonflées, la douleur
évaluée par le patient, I’appréciation globale du patient, 1’appréciation globale du médecin,
P’impotence fonctionnelle appréciée par le patient, I’inflammation biologique (VS-CRP).

- Le DAS 28 (Disease Activity Score [47]), est un critere européen qui intégre le
nombre d’articulations tuméfiées (étendue : 0 a 28), le nombre d’articulations douloureuses
(étendue : 0 a 28), la vitesse de sédimentation, 1’évaluation globale de l’activité de la
pathologie par le patient au moyen d’une échelle visuelle analogique de 10 cm (0:
asymptomatique ; 100 : symptomatologie maximale). Une réduction de 1.2 du score du DAS

28 témoigne d*une thérapeutique efficace.~ - = -~~~ o T e e

7. IMPACT FONCTIONNEL ET ECONOMIQUE

Le handicap provoqué par les douleurs et les déformations articulaires entraine des
conséquences économiques. Les colits identifiés sont au nombre de trois. Les cofits indirects
correspondent aux pertes de productions induites par la maladie [33]. Ils représentent, selon
les études, entre 50 et 75% du coiit total de la polyarthrite rhumatoide. Six ans aprés le début
de P’atteinte le niveau d’incapacité au travail est de 25% et 20 ans aprés de 50% [50]. Les
coiits directs font référence a la prise en charge et au suivi de la polyarthrite rhumatoide. Ils
représentent 25 4 50% du cofit total. C’est le poste des dépenses hospitaliéres qui prédomine
expliqué massivement par le recours a la chirurgie (2/3 des motifs d’hospitalisation) [40]. Un
poste de cofits directs non négligeable mais non valorisé correspond a la toxicité induite par
les médicaments. Les coiits intangibles représentent les effets de 1a maladie sur la qualité de
vie du patient, la diminution des capacités fonctionnelles, la perte d’estime de soi et de
support social. Ces derniers sont difficilement mesurables en terme monétaire.

Ces données médico-économiques soulignent le probléme de santé publique posé par
la polyarthrite rhumatoide. Elles montrent I’importance d’un traitement précoce et bien suivi

pour éviter I’évolution de cette maladie potentiellement invalidante.
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8. TRAITEMENT

Le traitement de la polyarthrite rhumatoide & pour objectifs de soulager le malade, de
conserver la fonction articulaire, d’éviter si possibles les déformations et surtout de
maintenir I’autonomie fonctionnelle de méme que I’insertion professionnelle du patient.

Le traitement médicamenteux ne constitue qu’une facette de la stratégie thérapeutique.
Il peut lui étre associé, en fonction de la sévérité des signes cliniques, une réadaptation
fonctionnelle, une intervention chirurgicale ou une approche médico-pschychologique. Dans
tous les cas ’information du patient est importante pour lui permettre de comprendre et
intégrer sa maladie et le traitement proposé [2,73].

Le traitement médicamenteux de la polyarthrite rhumatoide associe d’une part un

traitement a visée symptomatique et d’autre part un traitement de fond. On peut y ajouter

aussi-des “médicaments correctifs d’effets indésirables provoqués par ces deux types de

traitement. Le traitement médicamenteux sera modulé en fonction du mode de présentation de
la maladie et de son stade évolutif.

Il n’existe aucun consensus sur la stratégie thérapeutique des patients atteints de
polyarthrite rhumatoide. Pendant longtemps, certains ont préconisé une position attentiste, en
utilisant d’abord un traitement symptomatique puis en cas de résultats insuffisants un
traitement de fond. Tous les auteurs s’accordent actuellement sur la nécessité d’un traitement
précoce par un traitement de fond dans les 3 a4 6 premiers mois suivant le début de la
polyarthrite rhumatoide [2,73]. Il est démontré que ce traitement précoce influence
favorablement ’évolution de la maladie. Néanmoins, en ce qui concerne le traitement de
fond, la stratégie thérapeutique n’est pas enticrement codifiée. En effet peu d’essais

comparatifs permettent de trancher entre les différentes alternatives thérapeutiques.

8.1 TRAITEMENT SYMPTOMATIQUE

Le r6le des traitements & visée symptomatique est de calmer les douleurs et/ou
Pinflammation. En raison de leur délai d’action rapide par rapport aux traitements de fond les
molécules efficaces sont utilisées lors de P’initiation d’un traitement. Selon 1’évolution de la

symptomatologié leur posoIo gie peut souvent étre réduite, voire le traitement arrété.
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8.1.1 Les antalgigues

Les avis divergent quant a la place a accorder aux antalgiques dans la prise en charge

de la polyarthrite rhumatoide. Classe médicamenteuse non évoquée par ’ACR dans ses
recommandations thérapeutiques [2] elle est souvent préconisée dans le traitement
symptomatique des poussées [70,73].

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a défini trois paliers pour classer les
différents antalgiques. Les antalgiques de palier I sous forme orale (antalgiques non opioides),
avec principalement le paracétamol, sont les plus utilisés. Les antalgiques de palier II
(opioides faibles) sont privilégiés dans les formes sévéres. Il n’y a pas d’intérét sur la douleur
a associer entre eux des antalgiques de palier II [72]. Les antalgique de palier III (opioides
forts) sont rarement utilisés en raison de leurs effets indésirables importants.

Le paracétamol est bien toléré. Le risque de toxicité essentielle apparait en cas de
surdosage et résulte en une hépatotoxicité. Un surdosage peut survenir de maniére non
intentionnelle lorsque le patient associe plusieurs antalgiques différents contenant chacun du
- i)é'rg.cétamoﬂil Les médicaments contenant du “paracétamol - existent sous différentes
présentations galéniques qui peuvent avoir une importance en fonction du terrain du patient
(Tableau 3). Les différentes formes galéniques au sein d’une méme spécialité, formes 2
libération prolongée (LP) et formes rapides doivent étre bien connues des patients pour éviter

tout risque de iatrogénie médicamenteuse (annexe 1).

Tableau 3 : formes galéniques ayant une importance chez certains patients

Forme Excipient | Apport de excipient devant étre pris Sujet
galénique en compte concerné
comprimé sodium jusqu’a 0.4 grammes de sodium pour 1 | hypertendu
effervescent comprimé de 500 mg de paracétamol
sachet saccharose |environ 2 grammes de saccharose pour  |diabétique

une posologie de paracétamol de 500 mg |

8.1.2 Les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS)

Les AINS constituent un traitement symptomatique quasi-systématique des patients
atteints de polyarthrite rhumatoide. Ils sont efficaces contre les symptémes douloureux et
inflammatoires

Tous les AINS, y compris 1'aspirine, ont un mode d'action commun. Ils inhibent une
ou deux des isoformes de la cyclo-oxygénase (COX) qui permettent la production de

prostaglandines. La COX-1 permet de synthétiser préférentiellement les prostaglandines
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participant a la protection de la muqueuse gastro-duodénale (contrdle de la sécrétion acide et
production de mucus protecteur) et a l'agrégation plaquettaire (effet proagrégant). La COX-2
permet de synthétiser préférentiellement les prostaglandines impliquées dans la réaction
inflammatoire et dans 1’agrégation plaquettaire (effet antiagrégant). La COX-1 et la COX 2
sont aussi responsables de la syntheése de prostaglandines qui contribuent a la régulation de
I’hémodynamique intra-rénale, dans le but de maintenir la perfusion glomérulaire.

Les AINS conventionnels bloquent a la fois la COX-1 et la COX-2, ce qui expliquerait leurs
effets indésirables digestifs par inhibition de la production de prostaglandines "cyto-
protectrices”". Depuis quelques années des AINS inhibant sélectivement la COX-2, aussi
appelés coxibs, sont apparus. La sélectivité des coxibs pour la COX-2 devrait théoriquement
réduire ce risque. Mais il faut rappeler que cette sélectivité pour la COX-2 est une notion
relative : in vitro, elle dépend de la nature de la molécule et de la dose ; en clinique, s’y
ajoutent d’autres parameétres tels que les caractéristiques pharmacocinétiques et la

susceptibilité individuelle du patient.

~De trés nombreuses-spécialités d>’AINS-sont commercialisés (annexe 2).. L’efficacité |

des divers AINS semble globalement similaire mais la réponse d’un malade donné a chaque
AINS est variable. Au cours des essais cliniques les coxibs n’ont pas montré de différences en
terme d’efficacité avec les AINS classiques [29]. |

Les AINS ne doivent pas étre prescrits en monothérapie mais associés a un traitement
de fond [2]. En raison de leur toxicité sur le long terme et de leur absence d’efficacité sur
I’évolution de la maladie les AINS doivent étre arrétés en cas d’amélioration.

Le principal facteur limitant ’utilisation des AINS est leur toxicité digestive et
notamment les complications potentiellement sévéres des ulcéres gastro-duodénaux. La méta-
analyse réalisée par Gabriel et al.[20] permet de synthétiser les informations concernant
I’épidémiologie de la toxicité des AINS. Ce travail concerne la survenue de complications
gastro-intestinales «sévéres» sous AINS, c’est-a-dire les situations hémorragiques, les
perforations et tous autres types d’événements indésirables conduisant a I’hospitalisation ou
au déces. Le risque relatif de survenue d’une complication gastro-intestinale sévére se situe
entre 1,0 (pas d’augmentation du risque de survenue d’un effet secondaire sévére) et 13,7
(risque 13,7 fois plus élevé chez les consommateurs d’AINS que chez les non
consommateurs). Cette large fourchette reflétant, selon les auteurs, les caractéristiques propres
de chacune des études (9 études cas-temoins et 7 études de cohortes) et la qualité intrinséque
des résultats obtenus. Une réévaluation du rapport bénéfices/risques des coxibs a été rendue

publique par [>agence francaise de sécurité sanitaire et des produits de santé (AFSSAPS) en
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Juillet 2004 [82]. Le réexamen de ces données a fait suite & des publications qui ont fait
penser que la réduction du risque de 1ésions gastro-intestinales serait moins important que ce
que laissaient supposer les études ayant conduit a 1’autorisation de mise sur le marché (AMM)
[6]. Les résultats montrent que les coxibs exposent qualitativement aux mémes risques
d’effets indésirables que les AINS conventionnels. Les AINS exposent & d’autres effets
indésirables, notamment rénaux, hépatiques, cutanés et neuropsychiques. Les coxibs exposent
de plus les patients a des effets indésirables cardiovasculaires.

En ce qui concerne les précautions d’emploi des AINS, en raison de leur toxicité
digestive, ils doivent &tre pris au cours d’un repas. Pour la méme raison 1’absorption d’alcool

doit étre évitée. Chez les personmes a risques (4ge supérieur & 65 ans, prescription de

corticoides, antécédents d’ulcére) on associera aux AINS des protecteurs gastriques (Tableau

4).

Tableau 4 : protecteurs gastriques utilisés en prévention des Iésions induites par les AINS

DCI Noms Commerciaux posclogie

lanzoprazole Ogast ® 15 mg 1cp/j

Lanzor® 15 mg

Inhibiteur de la|oméprazole Mopral® 20 mg

pompe a protons Zoltum® 20 mg
pantoprazole Inipomp ® 20 mg
Eupantol® 20 mg
Prostaglandines |misoprostol Cytotec 200 pg 200 png
antiulcéreuses 2 fois/J

8.1.3 Les corticoides

Aux doses utilisées en rhumatologie les corticoides exercent une action anti-
inflammatoire en bloquant I’action de la phospholipase A2 membranaire et réduisant ainsi la
production des prostaglandines E2 et des leucotriénes B4 pro-inflammatoires.

En raison de la nécessité d’un traitement prolongé, les corticoides d'action bréve sont a

privilégier. Dans cette situation les corticoides de référence sont la prednisone (Cortancyl®)

- ou la prednisolone (Solupred®).
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La corticothérapie peut étre utilisée par voie per-os ou par voie parentérale.
L’administration a lieu en une seule prise le matin afin de respecter le cycle nycthéméral du
cortisol et éviter I’inactivation de I’axe hypophyso-surénalien. La voie parentérale est utilisée
comme traitement ponctuel des poussées trés inflammatoires. Le traitement est dans ce cas
effectué en milieu hospitalier. La posologie journaliére se situe généralement autour de 10-15
mg per-os, cette dose étant réduite progressivement par paliers (10% tous les 7 & 15 jours) en
fonction de I’efficacité du traitement de fond [73]. L’arrét du traitement est nécessairement
suivi d’une reprise évolutive de la maladie ( phénomene de rebond) si celle-ci n’est pas
guérie ou controlée efficacement par une autre thérapeutique.

La corticothérapie a longtemps été considérée uniquement comme traitement
symptomatique ; des travaux récents ont montré qu’une corticothérapie a faible dose (7.5 mg
par jour) serait susceptible de freiner la progression radiologique [30].

Les corticoides au long cours exposent a de nombreux effets indésirables :
ostéoporose, hypertension, infections, cataracte, prise de poids, hypoglycémie, fragilité
cutanée. Certaines mesures hygiéno-diététiques et médicamenteuses sont nécessaires pour
diminuer certains de ces effets : |

* dans la prévention de I’ostéoporose lors de I’instauration d’une corticothérapie,

P’apport de calcium et de vitamine D a doses physiologiques ainsi que
I’hormonothérapie substitutive chez les femmes ménopausées présentent une
justification physiopathologique. Il n’existe toutefois pas de preuve du bénéfice de
ces spécialités pharmaceutiques dans la prévention de 1’ostéoporose induite par
corticothérapie. Trois biﬁhosphonates (Tableau 5) sont utilisés dans la prévention
de I’ostéoporose cortisonique. Ils sont efficaces a la fois dans la prévention et le
traitement de 1’ostéoporose cortisonique au rachis lombaire. De plus, au col
fémoral, un effet densitométrique significatif a été observé avec ’alendronate et le
risédronate [84]. Il est recommandé d’envisager un traitement en cas de dose
>7,5mg/j d’équivalent prednisone prévue pour plus de 3 mois ou en cours depuis

plus de 3 mois ;

Tableau 5 : biphosphonates utilisés dans la prévention de I’ostéoporose cortisonique

f Spécialités (DosageLPosologie | Précaution d’emploi J
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DIDRONEL® {400 mg {400 mg/j |Le comprimé doit étre pris & distance des repas, en
(étidronate) (14j) principe a 10 heures du matin.

puis

1000 mg /j
de calcium
2 " mois)

ACTONEL® |5mg |lcp/j Le comprimé doit étre pris :
(risédronate) 35mg |lcp/sem |-soit le matin 4 jeun, 30 minutes avant le premier
repas,

-soit a tout autre moment de la journée, a au moins 2
heures de distance de toute prise d’aliments ou de
boissons, et au moins 30 minutes avant le coucher,
-avec un grand verre d’eau peu minéralisée, en
position debout ou assise

FOSAMAX® |5mg 5 mg/j Le comprimé doit étre pris au lever, & jeun, 30
(alendronate) |60mg |60mg/sem. |minutes avant le premier repas, avec un grand verre
d’eau peu minéralisée en position debout ou assise.

* un régime alimentaire hyperprotidique et pauvre en sucres d’absorption rapide doit

o ~ &tre associé en 1ais0f dir catabolisme protidique et de 1’effet hyperglycémiant ;

* un régime pauvre en sel est préconisé en dessus d’une posologie quotidienne
supérieure a 15 ou 20 mg d’équivalent'prednisone, pour éviter les problemes de

rétention d’eau et d’hypertension [83].

8.2 TRAITEMENT DE FOND

8.2.1 Données générales

Le traitement de fond vise 2 ralentir ou prévenir 1’évolution de la maladie vers des
handicaps fonctionnels majeurs.

On distingue généralement deux groupes de traitements : d’une part les Symptom
modifying Anti-rheumatic Drugs (SMARD) et d’autre part les Disease controlling anti-
rheumatic Therapies ( DCART). Les SMARD sont capables d’améliorer les symptomes
cliniques mais n’ont pas d’effet démontré sur I’évolution radiographique. Les DCART
correspondent a des médicaments prévenant ou ralentissant de facon significative la

progression radiologique pendant au moins un an.

Les médicaments utilisés appartiennent a différentes classes pharmacologiques et leur

utilisation dans la polyarthrite rhumatoide a souvent été le fruit du hasard. Les progrés dans le-

domaine de I’immunopathologie des lésions articulaires a permis de mettre au point des
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médicaments ciblés, appelés biothérapies, qui modulent 1’activité de certaines cytokines pro-

inflammatoires comme le TNF-alpha et I'TL-1.

8.2.2 Efficacité a court et a long terme

Les différents traitements de fond sont regroupés sous le terme « d’antirhumatismaux

d’action lente » car leur efficacité n’apparait généralement qu’aprés 3 ou 4 mois sauf pour le
méthotrexate, le 1éflunomide et les biothérapies. Ce délai d’efficacité doit étre connu du
patient afin d’éviter les interruptions thérapeutiques prématurées. En raison des nombreux
effets indésirables de ces traitements, une surveillance clinique et biologique doit étre réalisée
pour pouvoir mettre rapidement en évidence un effet indésirable. Les traitements de fond sont
trés souvent interrompus pour inefficacité, intolérance ou échappement au traitement. Le taux

de maintenance a 5 ans est utilisé comme critére d’efficacité et de tolérance.

_ 8.2.3 Revue des différents traitements de fond (annexe

5 :

Les sels d’or - aurothiopropanol sulfonate de sodium - (Allochrysine®), auranofine

(Ridauran®)
IIs représentent le traitement historique de la polyarthrite rhumatoide (depuis 1929).

Les sels d’or étaient a la base utilisés comme anti-tuberculeux.

Aucune hypothése unique ne permet d’expliquer leur action antirhumatismale. Les
propriétés phagocytaires et la production de super-oxydes par les polynucléaires sont inhibés.
De plus le pouvoir phagocytaire des macrophages et I’activité proliférative de I’IL1 sont
diminués.

De nombreux patients continuent a avoir des symptomes ou, aprés une période de
réponse, voient leur symptomatologie se développer a nouveau. Les sels d’or sont d’action
trés lente, nécessitant une administration hebdomadaire (25 puis 50 puis 100 mg) durant prés
de 6 mois avant le passage a un rythme mensuel (50 a 100 mg). Les effets indésirables
potentiels des sels d’or et [’avenement des thérapeutiques DCART ont relégué les sels d’or
injectables en traitement de deuxiéme ou froisiéme ligne. Les effets indésirables nombreux
représentent le facteur limitant leur utilisation : complications cutanéo-muqueuses (dermatose,
prurit, stomatite), hématologiques  (thrombopénie), néphrologiques  (protéinurie,

glomérulonéphrite extra-membraneuse), ou hépatiques nécessitant, pour certains, 1’arrét du
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traitement. La surveillance biologique comprend un contrdle de I’hémogramme et de la
numération de formule sanguine (NFS), du bilan hépatique et de la protéinurie. Entre 15 et
20% des patients traités par des sels d’or injectables sont encore sous traitement 4 5 ans, 60%
des interruptions de traitement étant attribués a la toxicité du traitement [41].

Pour ce qui est de 1’Auranofine (Ridauran®), administrée par voie orale, le bénéfice
clinique semble modeste par rapport aux autres fraitements de fond [76] et elle n’est plus

utilisée.

Les Antimalarigues : hydroxychloroquine (Plaquenil®), chloroquine (Nivaquine®)

Leur mécanisme d’action reste mal connu mais plusieurs hypothéses sont évoquées
parmi lesquelles : 1) I’inhibition de I’action des enzymes lysosomiales, 2) I’inhibition de la
production des superoxydes par les polynucléaires et les monocytes, 3) 1’action
immunosuppressive avec en particulier la réduction de la sécrétion d’IL1 par les
macrophages.

L’hydroxychloroquine est fréquemnieiit prescrite’ en monothérapie, dans des formes
débutantes peu agressives ou en combinaison avec le méthotrexate [19]. Pour
I’hydroxychloroquine, la plupart des études mettent en évidence une diminution significative
de I’inflammation articulaire et de la raideur, avec une tolérance excellente [75]. Le délai
d’action est généralement lent, entre 3 et 6 mbis. La posologie est commencée entre 400 et
600 mg par jour puis diminuée entre 200 et 400 mg.

L’hydroxychloroquine est généralement bien tolérée et ne requiert pas de surveillance
biologique. Le risque le plus important est celui d’une rétinopathie, ce qui nécessite un
contrdle ophtalmique annuel. Cependant a posologie usuelle cette toxicité semble rare [5]. La
Chloroquine (Nivaquine®) semble avoir un rapport bénéfices/risques proche de celui de

I’hydroxychloroquine, avec une efficacité un peu supéricure et davantage d’effets

indésirables.

La sulfasalazine (Salazopyrine®).

La sulfasalazine est constituée d’un dérivé salicylé (acide S-aminosalycilique), agent

anti-inflammatoire et d’une sulfonamide (sulfapyridine), agent anti-infectieux. Le mécanisme

d’action est mal connu. Antagoniste compétitif du transport des folates, il pourrait avoir une

action immuno-modulatrice.
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Utilisée en monothérapie ou en association au méthotrexate, voire & 1’hydroxyclorine
en cas de polyarthrite rhumatoide plus sévere, la sulfasalazine est fréquemment prescrite en
premicre intention. Deux méta-analyses d’essais randomisés versus placebo montrent qu’a
raison de 2 grammes par jour, elle a un effet significativement bénéfique sur la polyarthrite
rhumatoide, mais ses effets sur I’évolution de 1’état général et le statut radiologique semblent
moins clairs [79]. La posologie de 2 grammes par jour est atteinte au bout de 4 semaines par
palier hebdomadaire de 500 mg.

22% des patients arrétent le traitement pour cause d’effets indésirables (digestifs et
dermatologiques). Ces effets sont généralement bénins et réversibles a 1’arrét du traitement
[49]. Une surveillance biologique de 1’hémogramme, des enzymes hépatiques et de la

fonction rénale est nécessaire durant tout le traitement.

Les Dérivés sulfhydrylés, D-pénicillamine (Trolovol®), tiopronine (Acadione®)

La D-pénicillamine a été utilisée au départ dans la maladie de Wilson. Qutre ses

" propriétés de chélateur des métaux lourds et-son interaction avec la-eystine pour former un- - -~

complexe soluble, la D-pénicillamine est un thiol réducteur qui rompt les liaisons disulfures
des macroglobulines et produit une dépolymérisation des facteurs thumatoides IgM.

Cette molécule apparait dans la littérature comme aussi efficace que les sels d’or et
I’azathioprine [77]. Elle représente un traitement de seconde ligne, dans la mesure ou, a
efficacité équivalente, ses effets indésirables sont nombreux et graves. La réponse au
traitement est d’apparition lente, compte tenu de la nécessité d’une augmentation progressive
de la posologie. La posologie est commencée a 300 mg le premier mois puis 600 mg le
deuxiéme. Si les effets thérapeutiques se manifestent a cette dose il n’est pas nécessaire de
I’augmenter. Dans le cas contraire on peut passer 2 900 mg. Cependant cette derniere dose est
rarement utilisée car les effets indésirables sont alors plus fréquents.

Les effets indésirables sont rénaux, hématologiques, cutanés et auto-immuns et
nécessitent une surveillance biologique réguliere, NFS, protéinurie, créatinémie. La D-
pénicillamine ne doit pas étre prescrite au long cours sans une information large du patient sur
les risques encourus.

La tiopronine (Acadione®), un dérivé de la D-pénicillamine, ne semble pas présenter,

avec le recul, d’avantages, notamment en termes de profil de tolérance.

Le méthotrexate (Novafrex@)
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Il a d’abord été utilis€ en cancérologie et en hématologie avant d’étre employé en
rhumatologie. C’est un antagoniste de 1’acide folique. Il se lie a la dihydrofolate réductase et
bloque de facon compétitive la transformation par cette enzyme de 1’acide folique et acide
tétrahydrofolique. Ce dernier est impliqué dans plusieurs réactions de synthése, en particulier
celle des acides nucléiques qui se trouve ainsi inhibées. L’action du méthotrexate est plus
nette sur les cellules a renouvellement rapide.

Le méthofrexate constitue aujourd’hui, quel que soit le pays, le traitement le plus
prescrit dans la polyarthrite rhumatoide. Avant I’arrivée sur le marché des anti-TNF-alpha et
de I'IL1 ce médicament a été considéré par ’ACR comme étant, avec les arthroplasties
chirurgicales, le progres le plus important dans le traitement de la polyarthrite rhumatoide. 11
est désormais souvent prescrit en premiere ligne dans les polyarthrites rhumatoide récentes
surtout lors d’évolution rapide de la maladie.

Son efficacité est obtenue rapidement (4 & 6 semaines). Il a une action sur le

~ ralentissement de la progression radiologique de la polyarthrite rhumatoide [79]. Une

“rémission est-induite dans-10%- des-cas.[8]. Il est habituellement administré par voie orale de

préférence en une seule prise hebdomadaire 2 raison de 7.5 a 15 mg par semaine. L’institution
du traitement et ses ajustements sont effectués de facon progressive par palier de 2.5 & 5 mg
pendant 6 semaines. L’administration parentérale est possible et peut-étre mieux tolérée voire
plus efficace [34].

Les effets indésirables sont peu fréquents. Ainsi, plus de 50% des patients sont encore
sous traitement & 5 ans [1], ce qui le place comme le traitement de fond le mieux toléré.
L’hépatotoxicité est un effet indésirable fréquent (1/1 000 patients traités, & 5 ans [9]),
cependant la gravité de 1’atteinte est rare. Une surveillance biologique réguliere de 1’état
hématologique, rénal et hépatique est nécessaire. Stomatite, nausées, diarrhées et peut étre
alopécie peuvent étre diminuées par I’adjonction d’acide folique (5 2 10 mg/semaine, 24 a 72
h apres la prise de méthotrexate [37]). Rare, mais potentiellement sérieuse, la pneumopathie
immuno-allergique peut survenir & n’importe quel moment et avec n’impoite quelle
posologie. En raison du potentiel tératogéne, une contraception est recommandée pendant le

traitement aussi bien chez les femmes que chez les hommes et devra étre poursuivie 3 mois

apres I’arrét du traitement chez les femmes et 5 mois chez les hommes.

La ciclosporine A (Sandimmun®, Néoral®)
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Elle a été initialement développée pour la prévention des rejets de greffes. C’est un
immunodépresseur qui agit en se fixant sur la membrane cellulaire des lymphocytes T puis
inhibe la transcription du géne de I’IL-2 et d’autres lymphokines.

Elle bénéficie d’une AMM restrictive aux polyarthrites thumatoides réfractaires aprés
échec, intolérance ou contre-indication aux traitements classiques, y compris le méthotrexate

[18]. Son utilisation est limitée par sa toxicité, essentiellement 1’hypertension artérielle et

I’insuffisance rénale.

L’azathioprine (Imurcl®)

Plusieurs essais ont mis en évidence son efficacité dans la prise en charge de la

polyarthrite rhumatoide [7]. Les effets toxiques sont rares mais graves, limitant le recours a ce

produit (myélosuppression, effets gastrointestinaux, hépatotoxicité, infections, pneumonie).

Le leflunomide (Arava®)

Il présente une action immunomodulatrice, imritinosuppiessive pai blocage ~~

préférentiel des lymphocytes T activés, secondaires a D’inhibition des pyrimidines. Son
métabolite actif inhibe 1’enzyme dihydro-orotate désydrogénase ce qui lui confére une action
antiproliférative.

De nombreux essais ont mis en évidence son intérét sur les symptdmes et signes de la
polyarthrite rhumatoide, mais aussi sur la vitesse de progression de la maladie (mesurée
radiographiquement) [17,45,46]. 1 est utilisé en cas d’intolérance ou de contre-indication au
méthotrexate. 1’ administration commence par une dose de charge de 100 mg, une fois par
jour pendant 3 jours, suivie de I’administration d’une dose d’entretien de 10 & 20 mg une fois
par jour.

Les effets indésirables principaux sont la diarrhée et 1’augmentation modérée de la
tension artérielle. Les transaminases sont trouvées augmentées dans 5.8 & 10.2% des cas [15].
Des effets indésirables graves (réactions hépatotoxiques, hématotoxiques ou réactions
allergiques peuvent survenir méme apres 1’arrét du traitement par le 1éflunomide a raison de la
longue demi-vie de son métabolite actif. Une procédure d’élimination rapide (wash-out) doit
étre entreprise (cholestyramine : 8 grammes, 3 fois par jour pendant 11 jours) lorsque des
effets toxiques surviennent ou lorsque le 1éflunomide est remplacé par un autre traitement.

Pour la méme raison cette procédure d’élimination est mise en route chez les femmes et les

28




hommes qui souhaitent avoir un enfant. Une contraception est nécessaire chez les hommes et

les femmes pendant la durée du traitement.

Les biothérapies

On regroupe sous le terme de biothérapies des agents biologiques modulant Pactivité

de certaines cytokines pro-inflammatoires comme le TNF-alpha et I’IL-I. Quatre molécules

sont actuellement commercialisées en France (Tableau 6).

Tableau 6 : biothérapies utilisées dans la polyarthrite rhumatoide.

DCI Nom Mode d’action Administration Rythme d’administration

infliximab Remicade® | Anticorps Perfusion IV Perfusion (3 mg /kg)
monoclonal aux semaines 0, 2, 6
chimérique, anti puis tous les 2 mois
TNF-alpha

etanercept Enbrel® Récepteur soluble |Injection SC 2 injections  par
du TNF-alpha semaine

adalimumab -{ Humira®- -- --Anticorps -—-|Injection SC— - | 1 injection tous les-15 -
monoclonal jours
humanisé, anti '
TNE-alpha

anakinra Kineret® Antagoniste du Injection SC 1 injection par jour
récepteur de I’IL1

En raison de leur cofit élevé, ces molécules sont réservées au traitement des
polyarthrites rhumatoides actives aprés échec des autres traitements de fond. Le Remicade®
doit étre associé au méthotrexate pour éviter la formation d’anticorps dirigés contre la partie
chimérique du Rémicade®. Pour assurer une efficacité maximum, Humira® est administré en
association au méthotrexate. Humira® peut étre donné en monothérapie en cas d'intolérance
au méthotrexate ou lorsque la poursuite du traitement avec le méthotrexate est inadaptée. Le
Kineret® doit étre associé au méthotrexate. L’Enbrel® est utilisé en monothérapie. Les
modalités de dispensation différent en fonction des molécules. Les perfusions de Remicade®
sont réalisées a I’hopital, I’Enbrel® est dispensé en officine de ville, PHumira® et le
Kineret® sont rétrocédés dans les pharmacies a usage intérieure. Ces produits doivent se
conserver au réfrigirateur.

Ces traitements représentent un caractére innovant majeur, puisque environ 70 % des
malades répondent positivement a la fois sur les plans clinique et biologique et que 50 % des
patients voient leurs lésions radiologiques destructrices stoppées [14,32,48,51]. L’effet

clinique peut étre trés rapide (en quelques jours). Il est généralement observé en quelques
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semaines. Le retentissement positif sur la qualité de vie des personnes traitées est au premier
plan avec souvent une disparition de I’asthénie, accompagnée d’une amélioration de
PPhumeur. Les biothérapies ont transformé la prise en charge de certains rhumatismes
inflammatoires.

Les biothérapies sont généralement bien tolérées. Les effets indésirables locaux sont
représentés par des douleurs au point de I’injection et diminuent au cours du temps. Les effets
indésirables locaux ne concernent que le Rémicade® qui s’administre par voie IV. Ils sont de
Pordre de 20% et sont de type céphalées, fidvre, nausées, modification tensionelle,
bronchospasmes et manifestations allergiques. Ils régressent sans séquelles le plus souvent en
réduisant simplement la vitesse de perfusion ou parfois en administrant un corticoide ou un
AINS. Les effets indésirables graves sont représentés essentiellement par les infections, du
fait du réle du TNF-alpha dans la défense de 1’hote contre les agents anti-infectieux, avec
notamment des cas de tuberculose (plus fréquent avec le Rémicade®). Les infections
représentent une contre-indication des biothérapies, aussi un bilan doit étre pratiqué avant la

- ~miseen ceuvre du traitement pour s’assurer de 1*absence de foyer infectienx--En juillet-2004- - .

L’AFSSAPS a émis de nouvelles recommandations nationales sur la prévention et la prise en
charge des tuberculoses survenant sous Rémicade®. Les patients doivent étre avertis qu’ils
peuvent présenter plus facilement des infections et qu’il est important qu’ils préviennent leur
médecin s’ils présentent un quelconque signe d’infection tel que fievre, toux persistante
malaise, blessures, problémes dentaires ainsi qu’une perte de poids.

Les biothérapies sont arrétées en cas d’état infectieux ainsi qu’en cas d’intervention
chirurgicale en raison du risque d’infection post-opératoire. Les patients doivent étre avertis
qu’il faut qu’ils informent leur médecin en cas d’intervention chirurgicale ou de soins
dentaires. Enfin, ces produits suscitent beaucoup de questions dans la communauté
scientifique, en termes de tolérance a long terme, en particulier en ce qui concerne les

lymphomes, les cancers et les maladies auto-immunes [11,27].
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CHAPITRE 2 : EDUCATION THERAPEUTIQUE
' DES PATIENTS |
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1. CONCEPT D’EDUCATION THERAPEUTIQUE

L1 FONDEMENTS DE L'EDUCATION THERAPEUTIQUE

On a assisté aux cours des derniéres décennies a une évolution des attitudes et
comportements des patients vis-a-vis de la santé et des professionnels de santé.

Pendant longtemps la relation médecin-patient s’est cantonnée & une relation
infantile au soignant, de la part du patient. Le médecin ordonnait, le patient exécutait.

L’évolution culturelle a amené le patient & devenir un consommateur de santé qui
désire étre informé. C’est ce qui a été appelé, dans les années 1980, le phénoméne de
consumérisme, qui dépasse le cadre de la consommation des produits pour aborder celle
des services [16,60]. L’ information du patient repose aussi sur un cadre 1égal. Le médecin

doit obtenir le consentement éclairé du patient avant tout acte médical, comme cela est

~précisé dans e décret n°95-1000 du 6 septembre1995 relatif au code de -déontologie- - -

médicale [87]. Quant au pharmacien il est tenu de donner toutes les informations
pharmacothérapeutiques utiles au patient. L’article R.5015.48 du Code de la Santé
publique précise que le pharmacien doit associer a la délivrance d’une ordonnance « la
mise a disposition des informations et conseils nécessaires au bon usage des
médicaments » [85]. A I’hépital Particle 1.5126.5 du Code de la Santé publique précise
que «la pharmacie & usage intérieur est notamment chargée [...] de mener ou de
participer a toute action d’information sur les médicaments » [86].

La notion de compétence du patient est relativement nouvelle et correspond a
I’émergence d’une « citoyenneté de santé », le patient tendant-a jouer un rble de plus en
plus actif et responsable tant au niveau individuel qu’associatif. Cette notion de
compétence repose sur la base de la reconnaissance que le patient est un propre expert de
sa maladie, avec des expériences de sa maladie qui lui sont propres, des habitudes, des
attitudes, des valeurs et des préférences. En considérant le patient comme un acteur de sa
maladie, cette conception s’affranchit pour partie du modéle biomédical qui véhicule ’idée
que la maladie est due essentiellement & une cause organique. Les politiques de santé ont
aussi évolué dans ce sens. Ainsi la loi du 4 mars 2002, relative aux erits des malades et a
la qualité du systéme de santé, permet au patient d’éclairer sa décision quant & son
consentement, ou son refus, a partir de connaissances qui lui auront été transmises [89].
L’agence nationale d’accréditation des établissements de santé a, quant a elle, inscrit

I’éducation pour la santé dans le référentiel sur 1’organisation de la prise en charge des
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patients, contenu dans le manuel d’accréditation des établissements de santé : « en fonction
de sa pathologie, le patient bénéficie d’actions d’éducation pour la santé » [79].

Ainsi I’éducation du patient apparait comme un élément de I’évolution des

conceptions et des politiques de santé.

1.2 DEFINITION

En 1998 I’Organisation mondiale de la santé a défini 1’éducation thérapeutique de i
la maniére suivante : «/l s’agit de former le malade pour qu’il puisse acquérir un savoir- |
faire adéquat, afin d’arriver a un équilibre entre sa vie et le contrdle optimal de sa
maladie. L’éducation thérapeutique est un processus continu qui fait partie intégrante des
soins médicaux. L’enseignement du malade comprend la sensibilisation, l'information,
U’apprentissage du traitement, le support psychosocial, tous liés a la maladie et au

traitement : la formation du patient doit aussi permeitre.au-malade et a sa-famille de miewx — -

collaborer avec les soignants...» [69].

1.3 OBJECTIES

L’éducation thérapeutique s’adresse essentiellement aux patients atteints de
maladies chroniques et dans quelques cas a des maladies de durée limitée (épisodes
pathologiques nécessitant un traitement anticoagulant, ou antalgique, prolongé). 1

Selon Deccache 1’éducation du patient va plus loin que la simple transmission i
d’information puisqu’elle intégre la notion d’explication [59]. Une formation, a tort |
désignée comme «éducation» du patient reste encore souvent cantonnée a une
information et & la transmission de connaissances [28]. L’éducation thérapeutique vise, via
des méthodes pédagogiques, a permettre au patient 1’acquisition de compétences qui
précisent ce que le patient doit &tre capable d’accomplir au terme de son apprentissage,
afin de pouvoir prendre en charge de maniere active sa maladie, ses soins et sa
surveillance, en partenariat avec ses soignants. Ces compétences, centrées sur le patient,
constituent les objectifs pédagogiques du programme d’éducation. Ces objectifs sont les
suivants [60] :

- accepter sa maladie et son traitement ;

- acquérir des connaissances ;

- adapter un comportement approprié et durable ;
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- collaborer avec les soignants et utiliser au mieux les services de soins.

Des bénéfices doivent étre obtenus en termes de résultats directs : modification des
connaissances et des comportements, amélioration de la santé, amélioration de la qualité de
vie du patient, et en termes de conséquences économiques : diminution des colits pour le
patient, amélioration du rapport cofit-efficacité des dépenses de santé.

En 1998 1OMS a précisé que la conception d’un programme d’éducation devait
prendre en compte les représentations des patients [69]. Un cadre conceptuel possible est
celui des représentations sociales. Les représentations sociales vont orienter les attitudes et
les comportements des individus. En connaissant les représentations antérieures du patient

le professionnel de santé est renseigné sur la maniére qu’a le patient de concevoir les

choses.

2. LES REPRESENTATIONS SOCIALES

2.1 DEFINITION

Le concept de représentation sociale est issu de la psychologie sociale. Jodelet en
donne la définition suivante : les représentations sociales correspondent a « des systémes
d’interprétations régissant notre relation au monde et qui orientent et organisent les
conduites et les communications sociales » [66]. 11 s’agit d’une forme de connaissance,
comprenant des éléments cognitifs (opinions, informations, croyances), distinctes des
connaissances scientifiques, et désignée généralement comme un « savoir commun » Ou un
« savoir naif ». Ces connaissances sont issues d’informations transmises par les différents
moyens de communications ainsi que par les échanges entre individus.

Les représentions sociales sont tantdt rattachées au développement individuel, tantdt
au développement collectif. Ainsi chaque individu possede son propre systéme de

représentations, chacune pouvant étre reliée a la représentation sociale d’un groupe.

2.2 REPRESENTATIONS ET COMPORTEMENTS

Les comportements face a la gestion de la maladie sont aussi liés aux états
émotionnels relatifs aux phases du processus d’acceptation. Ce processus, pouvant durer

des mois ou des années, comporte un certain nombre d’étapes bien identifiées : le choc
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initial, le déni, la révolte, le marchandage, la dépression avec espoir et enfin ’acceptation
[67]. Les patients acceptant bien leur maladie collaborent mieux au traitement. Au
contraire ceux qui n’acceptent pas réellement leur maladie sont les plus difficiles a soigner.
Les comportements du patient procédent encore d’une logique basée sur le concept du
« lien de contréle » (locus of control) c’est-a-dire le type de contrdle qu’a le patient de sa
maladie [12]. Le lieu de controle peut étre externe, le patient ayant I’impression que sa
maladie dépend enticrement de facteurs extérieurs a lui et adoptant ainsi une attitude
passive. Au contraire les patients avec un lien de controle interne, prennent en charge
eux-méme leur maladie et leur traitement avec un désir d’indépendance exagérée
conduisant a des attitudes imprudentes. Le comportement qui convient le mieux se situe
entre les deux extrémes et c’est celui-ci que 1’éducateur doit aider le patient a adopter.

Or, on ne peut modifier les connaissances et les comportements d'un sujet de fagon

durable si les savoirs nouveaux se heurtent a des conceptions initiales trop éloignées. Dans

la mesure ol il n'est pas réaliste d'attendre d’un individu qu'il abandonne sans difficulté ses

propres convictions pour se ranger ¥ celle d’un éducateur, I'objectif de ce dernier devra étre
de rapprocher les deux points de vue [60]. Pour tendre vers une acceptabilité maximale, il
semble nécessaire de négocier avec le patient des aménagements afin que le traitement

s’insére au mieux dans sa vie [28].

2.3 REPRESENTATIONS SOCIALES DES MALADIES ET DES
MEDICAMENTS

I1 existe un savoir populaire sur la santé et la maladie, répondant 2 une logique
indépendante du savoir des professionnels de santé. Une série d’entretiens réalisée aupres
d’individus en bonne santé vivant en milieu urbain au cours des années 1960, montre que
ces derniers attribuaient la maladie & des facteurs exogenes, incriminant le mode de vie
nocif comme cause d’affections telles que le cancer, les maladies cardiovasculaires ou
mentales [64]. Dans les années 1970 et 1980 de nouvelles séries d’entretiens sur le méme
théme montraient des modifications des représentations des individus en particulier par
rapport aux cancers percus comme liés aux antécédents familiaux [65]. Certaines
représentations sont aussi le reflet d’idées en vogue 2 une certaine époque dans le monde
médical mais aujourd’hui dépassées. D’ivernois les considérent comme des «traces
mnésique » témoignant des étapes successives de la pensée médicale a travers les époques

[68]. I existe aussi des variations des représentations de la santé et de la maladie selon les
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différents groupes sociaux [52]. Pour interpréter la maladie, les personnes s’appuient sur

des notions et des symboles intériorisés de fait de leurs appartenances sociales et

culturelles.

Concernant les médicaments, les patients posseédent leurs propres représentions du
fonctionnement et de I’efficacité des médicaments. Les comportements des patients vis-a-
vis des médicaments ne constituent pas un élément clos, isolé du reste de leur vie
quotidienne, mais font partie de comportements trouvant leur logique dans le systéme de
représentations des patients.

Peu d’études sociologiques se sont intéressées au savoir populaire touchant les
médicaments. Les quelques études réalisées ont concerné la classe des antihypertenseurs,
des anxiolytiques, des psychotropes. Concernant les antihypertenseurs deux modeles
principaux sont décrits, selon que les personnes attribuent I’hypertension 4 une pression
sanguine ou a une tension nerveuse trop €levée. Dans le modele de la « pression sanguine
_élevée » les patients sont- observants par rappoft 3 leur traitement anfihypertenseur. Par
contre, dans le modéle de la « tension nerveuse élevée », seuls les médicaments relaxants
sont reconnus par les patients comme étant nécessaires [36]. A propos des anxiolytiques les
représentations des effets secondaires différent en fonction des patients et des médecins.
Pour les patients c’est le sentiment de perte de personnalité et d’indifférence qui prédomine
alors que pour les médecins il s’agit de la somnolence et des pertes de mémoires [13]. Pour
les patients traités par des psychotropes, le traitement « des nerfs » reléve plus volontiers

de I’hygiéne de vie que du médical et les patients régulent leur prise avec une certaine

liberté [24].

2.4 ETUDES DES REPRESENTATIONS

Les techniques d’interrogation de patients pour étudier les représentations different
selon leur plus ou moins grande directivité [62]. La technique la plus directive est
représentée par le questionnaire fermé, constitué par une suite de questions dont 1’ordre et
la formulation ainsi que I’intitulé des réponses sont fixés a I’avance, et ol le sujet n’a plus
qu’a cocher les propositions qui lui conviennent. A 1’opposé on trouve 1’entretien non
directif qui consiste a proposer un théme que la personne enquétée développe a sa guise,
Penquéteur n’intervenant que pour relancer le patient mais n’apportant aucune

information, ni orientation nouvelle. Entre ces deux extrémes de nombreux intermédiaires

sont possibles.
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En fonction du but recherché on utilisera une technique plus ou moins directive. Le
questionnaire part des conceptions préalables de I’enquéteur. Les questionnaires sont
utilisés pour mesurer des fréquences, faire des comparaisons, observer des relations entre
variables. A D’opposé, I’entretien permet de découvrir les tendances spontanées de
Pindividu. C’est en cela qu’il dénote un avantage et qu’il représente la référence pour
mener a bien 1’analyse des représentations. On distingue trois types d’entretien en fonction
de P'utilisation que 1’on veut en faire :

* L’entretien non-directif laisse un maximum de liberté au sujet. L’enquéteur
propose un théme et n’intervient que pour relancer et encourager. I est utilisé€ a
titre exploratoire pour identifier les caractéristiques globales des réponses d’un
certain nombre de personnes ou pour approfondir ces caractéristiques.

» D’entretien semi-directif se base sur I’existence préalable de thémes dont
I’enquéteur désire qu’ils soient abordés mais I’ordre et la maniére dont il les

introduit sont laissés a son jugement. 11 est utilisé pour approfondir un sujet ou

e o — ——vérifier une-hypothése. - —
» Le questionnaire ouvert. La formulation et I’ordre des questions sont fixés &
I’avance mais le sujet peut répondre et développer aussi longtemps qu’il le

désire. 11 est utilisé pour vérifier ou contrdler une hypothese.

Au début de I’entretien le théme est présenté a la personne enquétée au moyen
d’une consigne. Le contenu de l’entretien est ensuite structuré par des relances et des
reformulations [68]. Les relances visent a réorienter la personne enquétée sur un théme qui
a été insuffisamment développé «Pourriez vous m’expliquer précisément comment vous
agissez dans cette situation ? ». Dans le cas des entretiens directifs ou semi-directifs les
relances ont pour but de diriger le patient vers un théme qui n’a pas encore été développé.
Les reformulations visent a4 permettre a la personne enquétée de se sentir comprise et
peuvent lui permettre d’approfondir sa réflexion : «Si j’ai bien compris vous voulez
dire.. ».

Au cours de I’entretien I’enquéteur doit apparaitre comme quelqu’un de neutre,
capable de tout entendre mais sans étre indifférent, qui ne suggeére ni évalue, ni argumente
[55].

L’enregistrement de [’entretien est un outil obligatoire pour permettre la

retranscription exacte de la parole orale en texte écrit [56].
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Ainsi un des pré-requis de toute démarche éducative du patient réside dans
I’évaluation préalable des représentations du patient pour permettre de mieux identifier ses

besoins en terme d’éducation.

3. MISE AU POINT D'UN PROGRAMME
D EDUCATION |

3.1 MODELE GENERAL DE L’ EDUCATION

Le modele d’éducation actuellement adopté est celui de I’approche systémique [60].

Cette approche comprend 4 étapes ;

- I’identification des besoins du patient ;

- la définition des objectifs pédagogiques a faire atteindre au patient ;

- le choix des contenus d’enseignement et des méthodes pédagogiques ;
- I’évaluation du degré d’atteinte des objectifs.

L’éducation peut étre réalisée dans un groupe de patients ou étre individualisée.

3.2 L’IDENTIFICATION DES BESOINS

Elle est réalisée grace a un diagnostic éducatif [60]. Cela consiste a recueillir, lors
de dialogues avec le patient, des informations concernant différents aspects de sa vie et de

sa personnalité. Les différents aspects abordés sont :

- 1a dimension biomédicale de la maladie (qu’est—ce qu’il a ?) ;
- la dimension socio-professionnelle du patient (qu’est-ce qu’il fait?) ;
- la dimension cognitive (qu’est-ce qu’il sait sur sa maladie, comment se

représente-t’il la maladie et les traitements ?) ;

- la dimension psychoaffective (qui est-il ?).

La réalisation de ce diagnostic éducatif permet de mettre en évidence ce que le
patient doit apprendre pour assurer au minimum sa sécurité et pour fonctionner dans sa vie
quotidienne. Ce diagnostic tient compte des représentations du patient, de son stade

d’acceptation et de son type de «contrdle » de la maladie, qui peuvent représenter des
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facteurs limitants, ou des facteurs facilitants, c’est a dire ses potentialités a réussir son

éducation.

3.3 DEFINITION DES OBJECTIFS PEDAGOGIQUES

Les objectifs pédagogiques correspondent a des compétences que doit acquérir le
patient. Ces objectifs se repartissent en trois domaines: le domaine cognitif
(connaissances, raisonnement, décision), le domaine sensori-moteur (habiletés, gestuelles,
techniques), le domaine psycho-affectif (attitudes) [57].

Pour certaines pathologies comme 1’asthme, ou le traitement par les anticoagulants
oraux, il existe des recommandations officielles [80,81]. Pour le patient atteint de
polyarthrite rhumatoide, si I’éducation du patient est reconnue comme devant faire parti
de sa prise en charge, il n’existe pas de recommandations émanant des différentes sociétés
savantes.

L’ American College of Rheumatology mentionne dans les guidelines pour la prise
en charge de la polyarthrite rhumatoide que le traitement commence avec I’éducation du
patient aux risques et aux bénéfices des différentes thérapeutiques existantes [2]. Pour
Sany, I’éducation du patient comporte 1’explication au patient des diverses possibilités
thérapeutiques, des modalités de suivi des traitements médicamenteux, de leur tolérance,
leurs effets indésirables éventuels et, a la rigueur, d’une conduite pour modifier la
posologie en fonction de leur état [44,73]. Pour Hill, I’éducation thérapeutique doit
comprendre les effets, les effets indésirables et 1’utilisation des médicaments [25,26].

Ces références mentionnent trés succinctement les objectifs de 1’éducation mais ne

détaillent pas les compétences a acquérir par le patient.

3.4 CHOIX DES METHODES PEDAGOGIQUES

3.4.1 Modele pédagogiqgue des messages médicaux

La mani¢re de s’adresser aux patients est importante car elle influence la
transmission des messages. Mais quelle est la meilleure vfagon de faire comprendre des
explications médicales et pharmaceutiques a des patients ? Nous utilisons spontanément
certaines stratégies explicatives qui correspondent, en fait, & différentes catégories

d'explications. Une analyse structurelle permet d'identifier trois sortes d'explications : les
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explications interprétatives, les explications descriptives, les explications logiques [58].

- Les explications interprétatives : Il s’agit de donner une définition a ’aide de

termes les plus courants ou ayant le plus de chances de faire partie du répertoire des

auditeurs.

Ex:" une synovite correspond a une sécrétion anormale du liquide qui se trouve

dans Uarticulation. »

- Les explications descriptives, énumératives : Il s’agit de décrire ce qui pourrait

étre observé. Leur caractéristique est 1'énumération.

Ex: « dans la polyarthrite rhumatoide les cellules de la membrane synoviale se

multiplient et proliférent anormalement. Cela entraine un épaississement de la

membrane synoviale que I’on appelle le pannus synovial. »

- Les explications logiques : I1 s’agit de répondre au besoin de connaitre la raison de

ce qui se passe.

Ex :" les corticoides doivent étre pris le matin car notre organisme secréte un pic

de cortisone le matin."”

A coté de ces trois types d'explication, un style particulier d'explication consiste a
recourir & une forme métaphorique. La métaphore convient particuli¢rement pour souligner
une caractéristique, un élément clef. Par exemple pour expliquer le terme auto-immun :
« Nous pourrions comparer notre systéme immunitaire a une armée. Dans cette armée les
principaux bataillons sont représentés par les lymphocytes B et T. Lorsqu’un microbe
pénétre dans I’organisme, ces 2 bataillons travaillent en collaboration et vont éliminer le
microbe. Dans une maladie immunitaire il existe un déréglement de ces « petit soldats »
qui vont considérer comme étrangére a l’organisme une partie de notre propre corps et
vont donc essayer de la détruire. Dans la polyarthrite rhumatoide ce sont principalement
les lymphocytes T qui se retournent contre la synoviale, I’enveloppe qui entoure les
articulations »

Lacroix et al. ont examiné les explications données par les médecins lors de
séquences d'enseignement a leurs égaux (étudiants et praticiens hospitaliers) et a des
profanes. Les résultats montrent que, quel que soit le public, les médecins favorisent
essentiellement les explications descriptives et logiques (prés de 80 % de l'ensemble) [31].
Or les auteurs nous expliquent qu’un type d’explication qui convient bien & des pairs ne
convient pas toujours au patient. Ainsi les explications énumératives deviennent
rapidement fatigantes et ne mobilisent l'attention que pendant une courte période.
Concernant les explications logiques, si elles conviennent bien 2 des personnes de

formation scientifique elles ne sont pas les plus accessibles ni les plus convaincantes pour
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bon nombre de personnes. Les auteurs insistent sur la nécessité d’utiliser de maniére plus
importante des métaphores et des comparaisons. Ce type d’explication, faisant appel a
I’imaginaire et non pas a la logique, posséde une réelle valeur pédagogique en permettant
de raccrocher ce qui n'est pas encore connu 2 un domaine familier. Des chercheurs ont
observé que des éléves en classe y ont spontanément recours lorsqu'ils abordent un
domaine qui ne leur est pas familier [53]. Lacroix et al. ont fait la méme constatation dans
l'enseignement aux patients [67].

Nos stratégies expliéatives spontanées doivent donc étre modifiées lorsque 1’on
s’adresse 4 des patients. Cette modification doit se faire en faveur d’une part plus
importante d’explications comparatives qui contribuent a faciliter 1'accés des patients a

certaines connaissances complexes concernant leur maladie et leur traitement.

3.4 2 Méthodes pédagogiques

Les méthodes pédagogiques doivent étre attractives pour capter I’attention des
patients et les impliquer activement. Elles doivent leur proposer des situations a partir
desquelles les patients réalisent un apprentissage. Il n’existe pas de méthodes idéales mais
un ensemble de méthodes qui ont chacune leur indication en fonction du contexte et de la
catégorie d’apprenants (enfant, adulte, personne agée).

L’exposé explicatif est la premiére méthode mise en place spontanément lorsque
I’on enseigne. Mais I’exposé est-il une méthode d’enseignement adaptée & 1’éducation du
patient ? Parmi les aspects négatifs de cette méthode on peut noter [67]:

- la nécessité d’une entiére disponibilité de la part du récepteur et méme une

certaine disposition a recevoir la communication. I1 n'est pas siir que ces

dispositions existent toujours chez les patients ;

- la vitesse de I’exposé. Si I’expose se déroule trop vite le patient n'a pas le temps

de s'y accrocher et il risque de sombrer dans l'ennui et la fuite vers d'autres

intéréts ;

- la masse des informations contenues dans un exposé. Sachant que le degré

d'attention soutenue ne dépasse en moyenne pas 3 minutes, des facteurs tels 1’age,

la douleur ou 1'état de fatigue de certains patients font qu'ils retiendront moins de

10 % de ce qui leur est présenté sous cette forme purement verbale [67].

Aussi la part de I’exposé doit étre réduite mais celui-ci demeure néanmoins

intéressant lorsqu’il s”’agit d’introduire un théme.
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D’autres méthodes plus interactives ont été développées dans le cadre de
I’éducation thérapeutique des patients (Tableau 7). Ainsi en triant certains objets
(aliments, médicaments), les patients apprennent a reconnaitre, a juger, a décider.
Lorsqu’ils essayent d’utiliser un appareil, ils expérimentent et tentent de saisir son
fonctionnement. Lorsqu’on leur montre une image qui est une représentation symbolique,
ils s’efforcent de la déchiffrer en utilisant leur pensée analogique. Lorsque I’éducateur
propose une situation—probléme les patients imaginent, analysent et synthétisent la

situation. Plus récemment, I’enseignement a ’aide de logiciels informatiques s’est

développé.

Tableau 7 : Principaux outils éducatifs

- L’exposé
- La démonstration
- Lactivité de tri
- Le classeur imagier
- L’étude de cas
- Les jeux, I’audiovisuel
- I’enseignement assisté par ordinateur
- Support écrit : classeur, fiches, brochures

- Journaux, cédéroms

En définitive, toute éducation doit étre évaluée. Certains programmes éducatifs
permettent d’améliorer les connaissances du patient mais n’entrainent pas de modification
de leur comportement. Or, c’est seulement par un changement de comportement du patient
qu’on peut obtenir une diminution de la morbidité de la maladie [60]. Selon Deccache « le
probléme le plus important n’est pas de chercher si I’éducation peut étre utile et efficace
mais au-dela de déterminer les types de stratégies et méthodes d’éducation les plus aptes a

répondre aux besoins et objectifs définis » [59].
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4. DEMARCHES EDUCATIVES DESTINEES AUX
PATIENTS — ATTEINTS DE  POLYARTHRITE
RHUMATOIDE

4.1 ETAT DES LIEUX

Sur Pinitiative d’un groupe de professionnels de santé convaincus de 1’impact trés
important des maladies des os et des articulations sur la société, le systéme de santé, et
P’individu, une conférence de consensus a eu lieu en 1998 & Lund (Suede). Celle-ci a
abouti a la création officielle de la « décennie des os et des articulations » sous I’égide des
Nations—Unies et de 1’Organisation Mondiale de la Santé. Un des objectifs de cette

décennie est de responsabiliser les patients et de favoriser leur participation active [90].

Les programmes d’éducation concernant les patients atteints de polyarthrite
rhumatoide sont trés nombreux. Ils différent entre eux par les themes abordés : traitements

médicamenteux, chirurgicaux, regles hygiéno-diététiques, rééducation [22,39,71]

En France quelques établissements de santé ont engagé une démarche éducative
structurée concernant la polyarthrite rhumatoide. Les «consultations Raoul Dufy »
organisées a 1’hopital Saint-Antoine a Paris depuis 1993, sont assurées par une infirmi¢re
un kinésithérapeute et un rhumatologue [39]. L’intervention d’autres spécialistes
(chirurgien orthopédiste, assistante sociale, psychologue, diététicienne) dépend des besoins
spécifiques du patient. Ce sont des consultations individuelles d’une journée, réalisées en
hopital de jour. Apres une évaluation synthétique des demandes et des besoins des patients,
le thumatologue détermine le programme de la journée. Sur un cahier d’observation sont
relevés, les demandes exprimées par le malade, son niveau d’études, les éléments
permettant d’évaluer le retentissement de la maladie sur sa vie socio-professionnelle et
familiale, les principales caractéristiques de la polyarthrite rhumatoide, un bilan des
activités journalieres et un résumé de 1’intervention du spécialiste. L’information éducative
est la moins directive possible et tout est fait pour susciter les questions du patient et
répondre a ses préoccupations. Nous n’avons pas pu connaitre s’il existait un contenu
spécifique sur les médicaments. Un support écrit sous formes de fiches, de brochures et de

schémas, ou visuel, sous forme de cassettes vidéos est remis au patient.
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De méme, I’hopital Cochin a Paris organise des consultations éducatives pour les
patients atteints de polyarthrite rhumatoide depuis 1992 [22]. Ces consultations, d’une
durée de 2 heures, ont lieu lors de séances de groupes de 10 a 20 patients. Les consultations
sont cordonnées par un rhumatologue. 1.’équipe médicale comprend des médecins du sport,
des médecins rééducateurs, des spécialistes d’arthroscopie, un spécialiste de la douleur, un
spécialiste du métabolisme phosphocalcique, différents chirurgiens orthopédistes et un
anesthésiste. L’équipe paramédicale est constituée par des diététiciennes, = un
ergothérapeute, des kinésithérapeutes une psychothérapeute et une assistante sociale. Le
programme concerne la pathologie et la stratégie thérapeutique. L’information délivrée est
théorique et pratique. Nous n’avons pas pu obtenir de plus amples informations sur le

contenu concernant le traitement médicamenteux.

Une récente revue Cochrane a étudié 50 programmes d’éducation destinés aux
patients atteints de polyarthrite thumatoide [71]. Les auteurs de la revue ont classé les
différentes formes d’intervention en trois catégories; information seule (remise de
brochures, de livrets, de fiches, information orale, démonstrations utilisant des cassettes
vidéo), groupes de parole (groupes de patients échangeant leur expérience sur la maladie et
les difficultés rencontrées), intervention ayant pour but de modifier le comportement des
patients face a la gestion de leur maladie. Sur ces 50 programmes, seuls 18 abordaient le
theme des médicaments. En ce qui concerne les programmes traitant des médicaments, les
interventions réalisées étaient dans la majorité des séances de groupes. Il n’existait pas des
programmes traitant uniquement des médicaments. Concernant I’implication des
intervenants dans les actions d’éducation on retrouvait des professionnels de santé mais
aussi des patients. Parmi les professionnels de santé il n’y avait pas de pharmacien. La
durée des séances ainsi que leur éventuelle fréquence étaient variables et il n’était pas
précisé la durée impartie a 1’aspect médicamenteux. Aucun programme ne mentionnait
d’explicitations sur les compétences a atteindre par le patient ni sur les outils pédagogiques

utilisés (tableau$).

44




Tableau 8 : Etude cochrane

Auteur Nombre | Nombre Intervention Intervenants
de de
patients | patients
atteints | par
de PR | séance
inclus

Bell, 1998 69 1 4 visites de 3 h en 6 semaines kinésithérapeute
Brus, 1998 25 ? 4 sessions de 2 h le ler mois puis une session |€éducateur

apres 4 et 8 mois
Cohen, 1986 14 10 6 sessions de 2 h en 6 semaines professionnel de santé ou personne non professionnelle de santé
Goeppinger, 1989 60 ? 6 sessions de 2 h en 4 mois 2 éducateurs non professionnels de santé
Helliwell,1999% 43 ? 4 sessions de 2 h en 4 mois éducateur non professionnel de santé
Hill, 2001 33 1 7 sessions de 30 min en 6 mois infirmicre
Lindroth, 1997 100 ? 8 sessionsde 2 h médecin, infirmier, kinésithérapeute, diététicienne, travailleur

social

Lorig, 1985 31 15-20 | 6 sessions en 4 mois éducateur non professionnel de santé
Lorig, 1986 7 15-20 |6 sessions de 2h en 6 semaines rhumatologue, kinésithérapeute
Lorig, 1989 99 15-20 | 6 sessions de 2h en 6 semaines €ducateur non professionnel de santé
Lorig, 1999 952 ? sessions de 2.5 h en 7 semaines €ducateur non professionnel de santé
Maisiak, 1996 204 ? 5 sessions de20 min a 2 semaines d’intervalle | ?

pendant 3 mois puis 6 sessions a 4 semaines

d’intervalle pendant 6 mois
Neuberger, 1993 |? ? 16 semaines ?
Oermann,1986 15 ? 7 sessions ?
Parker, 1984 ? ? 3 sessions ?
Riemsa, 1999 159 6-8 5 sessions de 2 h 2 profesionnels de santé
Rodriguez, 1996 50 1 1sessionde1h infirmiere
Scholten, 1999 38 8 9 sessions de 1 apres-midi pendant 9 jours rhumatologue orthopédiste, kinésithérapeute, psychologue,

travailleur social
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4.2 EFFETS DE CES PROGRAMMES

L’objectif principal de la revue Cochrane était d’étudier 1’efficacité des
programmes d’éducation destinée aux patients atteints de polyarthrite rhumatoide sur
I’activité clinique de la polyarthrite rhumatoide. L’objectif secondaire était de montrer,
parmi les différents types d’intervention réalisée, quels étaient les plus efficace pour
I’amélioration cliniques des patients. Les indicateurs utilisés pour étudier I’efficacité de

ces programmes étaient ceux définis par la conférence de consensus OMERFACT.

Les résultats montrent que 1’éducation a un petit, mais statistiquement significatif,
effet sur, le nombre d’articulations douloureuses, ’amélioration générale de 1’état des
patients, le statut psychologique et la dépression. D’autre part les bénéfices ne sont plus
retrouvés sur le long terme (plus de 12 mois apres Iintervention). Des trois différentes
formes d’interventions réalisées, seules les interventions visant a modifier les
comportements des patients ont montré une amélioration significative [71]. Les auteurs
concluent que des recherches supplémentaires sont nécessaires pour trouver les facteurs

qui peuvent faciliter ces effets bénéfiques.
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~ CHAPITRE 3 : MATERIEL ET METHODES
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Pour construire puis appliquer notre dispositif éducatif, adapté au patient atteint de
polyarthrite, nous avons utilisé€ le modele de I’approche systémique de 1’éducation décrit
par d’Ivernois et Gagnayre.
Ce modele comprend 4 étapes reliées entre elles dans un cycle :
= La définition d’un référentiel de compétences a faire atteindre au
patient au terme de 1’éducation.
= La construction d’une séquence pédagogique utilisant des méthodes
pédagogiques appropriées a I’atteinte des compétences.
» [’adaptation du dispositif éducatif aux besoins propres de chaque
patient.
» [’évaluation du degré d’atteinte des compétences.
Ce travail aborde uniquement les trois premicres étapes, I’objectif principal étant de

construire un dispositif éducatif destiné aux patients atteints de polyarthrite rhumatoide.

I DEFINITION D°'UN REFERENTIEL  DE
COMPETENCES A ACOQUERIR PAR LE PATIENT

Nous avons opéré en deux temps.

Dans un premier temps nous avons effectué une étude bibliographique (ouvrages +
base de données Pubmed) sur différents themes :

= processus d’apprentissage ;

=  méthodes pédagogiques ;

» ¢ducation thérapeutique ;

= programmes existants en éducation thérapeutique dans le cadre de la polyarthrite

rhumatoide.

Dans un second temps, sur base des informations recueillies, nous avons construit une
enquéte aupres de patients, afin d’analyser au préalable leurs représentations de la maladie
et de sa prise en charge. Nous présentons succinctement la méthodologie de cette enquéte

qualitative.
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1.1 ENQUETE AUPRES DE PATIENTS SUR LEURS
REPRESENTATIONS DE LA MALADIE ET DE SA PRISE EN
CHARGE

1.1.1 Méthode de sélection

Avec I’aide d’un rhumatologue, nous avons sélectionné des patients en fonction de

différentes caractéristiques, pressenties comme pouvant avoir une influence sur les
représentations que peuvent avoir les patients. L’échantillon obtenu devait contenir des
extrémes pour chaque caractéristique. Ces caractéristiques étaient les suivantes :

- polyarthrite rhumatoide ancienne ou récente ;

- personne exercant une activité professionnelle ou non ;

- Sexe ;

- observance telle qu’estimée par le rhumatologue.

L’approche qualitative vise & décrire de maniére exhaustive les représentations par
rapport a la polyarthrite rhumatoide et au traitement [62]. Nous avons interrogé des
patients jusqu'a ce que les informations recueillies apparaissent redondantes et n’apportent

plus rien de nouveau.

1.2.2 Méthode d’intervention

Pour étudier les représentations des patients nous avons utilisé des entretiens non-
directifs. Les caractéristiques d’un tel entretien sont les suivantes : structuration minimum
et libre expression des répondants.

Les entretiens ont été réalisés par la méme personne. Les personnes interrogées
étaient informées de 1’objet de 1’étude par téléphone et un rendez-vous était pris. Les
entretiens ont eu lieu dans le service de rhumatologie du Centre Hospitalier Universitaire
de Grenoble. A partir d’une consigne de départ: « Qu’est ce qui vous vient & [’esprit
lorsque je vous dis polyarthrite et médicaments ? » Le patient était invité 3 s’exprimer
librement, I’enquéteur n’intervenant que pour relancer le discours du patient. Avec accord

du patient les entretiens étaient enregistrés.
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1.2.3 Méthode d’analyse

Nous avons réalisé une analyse thématique des discours. Cette analyse se

décompose en plusieurs étapes :

- Préparation du matériel : les entretiens ont été intégralement retranscrits pour pouvoir
réaliser une analyse rigoureuse ;

- Identification des thémes : une lecture des entretiens un a un a permis d’identifier les
différents thémes abordés par les patients ;

- Elaboration d’une grille d’analyse : une fois les différents thémes identifiés nous les
avons regroupés en thémes et sous-thémes de maniere a réaliser une grille d’analyse ;

- Application de la grille d’analyse a ’ensemble des entretiens : nous avons effectué une
analyse thématique verticale (théme abordé par chaque patient séparément) et une
analyse thématique horizontale (différentes formes sous lequel le méme théme apparait

d’un sujet a I’autre).

A partir de ces deux faisceaux d’arguments (bibliographie + enquéte), nous avons
défini les compétences que le patient est amené a acquérir pour sa sécurité et pour
surmonter les problémes liés aux contraintes de ses traitements.

Dans le but ultérieur d’évaluer le degté d’acquisition des compétences, nous avons
congu notre référentiel de telle maniére que les indicateurs soient mesurables. Pour cela les
compétences sont formulées de la fagon suivante :

verbe d’action (a I’infinitif) + contenu sur lequel porte I’action thérapeutique.

2. CONSTRUCTION  D°UNE  SEQUENCE
PEDAGOGIQUE

A partir de la définition de notre référentiel, nous avons construit une séance
pédagogique. Chaque compétence a atteindre correspond a une séquence pour laquelle
nous avons développé des outils pédagogiques.

Pour construire cette séance nous avons aussi étudié ’aspect didactique de notre

discours.
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3 ADAPTATION DU DISPOSITIF EDUCATIF AUX
BESOINS PROPRES DE CHAQUE PATIENT

Nous nous sommes inspirés de deux outils existants dans le cadre de 1’éducation
thérapeutique d’autres pathologies pour adapter le dispositif aux besoins propres de chaque

patient le diagnostic éducatif et le contrat d’éducation,.

3.1 LE DIAGNOSTIC EDUCATIFE

Sur la base du diagnostic éducatif proposé par d’Ivernois et Gagnayre [67], nous
avons rédigé un questionnaire qui explore différentes dimensions: biologique,
socioprofessionnelle, cognitive, psychoaffective. Pour chaque dimension nous avons
spécifié les particularités liées aux patients atteints de polyarthrite rhumatoide, qu’elles

soient biologiques ou cognitives (relevées dans ce cas-1a par notre référentiel)

3.2 LE CONTRAT D’ EDUCATION

Nous avons mis ensuite en place un contrat d’éducation récapitulant les compétences
a atteindre par les patients. Celui-ci est proposé aux patients avant chaque séance

d’éducation. Le patient coche sur une liste les compétences 2 atteindre qui I’intéressent.

51




CHAPITRE 4 : RESULTATS
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I DEFINITION D'UN  REFERENTIEL DE
COMPETENCES A ACQUERIR PAR LE PATIENT

1.1 ETUDES DES REPRESENTATIONS DES PATIENTS
ATTEINTS DE POLYARTHRITE RHUMATOIDE

Les entretiens ont été réalisés aupres de 13 patients (10 femmes, 3 hommes). Deux
patients ont refusé de participer. lls étaient tous deux en échec thérapeutique. L’age des
patients était compris entre 25 et 71 ans. 4 patients étaient actifs professionnellement

I’ancienneté de la maladie était comprise entre 3 et 30 ans.

1.1.1 Analyse thematigue verticale

Les patients ont évoqué spontanément différents thémes lors des entretiens.
I’ analyse verticale a consisté & réunir en groupes et sous-groupes des thémes récurrents
chez différents patients méme si ceux-ci étaient abordés sous des aspects trés divers en
fonction des patients.
Les différents thémes ont €té regroupés en trois axes majeurs :
» Les connaissances des patients concernant les médicaments et la
maladie :
- Effets des médicaments
- Effets indésirables
- Durée du traitement
- Information sur les médicaments
»  Les Attitudes par rapport aux médicaments et a la maladie
- Acceptation de la maladie
- Vécu de la maladie

- Vision globale du traitement
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= Les comportements des patients vis-a-vis de leur traitement
médicamenteux
- Observance

- Développement de stratégies autonomes

1.1.2 Analyse thématique horizontale

L’ analyse thématique horizontale a consisté a synthétiser pour chaque théme

évoqué les différents aspects abordés par les patients.

1.1.2.1 Connaissances des patients concernant les

meédicaments et la maladie:

* Effets du médicament

L’idée générale exprimée par tout les patients est que le but des médicaments est
de soulager les douleurs : « il faut bien les prendre (les médicaments) si on veut pas avoir
mal, avoir trop mal » ; «ce que je recherche c’est le soulagement de la douleur» ; «les
médicaments ils sont la pour calmer». Une seule personne évoque le rdle des
médicaments dans le ralentissement de la maladie : « il faut soulager et aussi ralentir la
maladie ». Néanmoins certains patients prennent des médicaments sans savoir leur rdle,
juste parce qu’on leur a dit de les prendre : « I’Enbrel® je ne sais pas ce qu’il fait,
sincérement je ne sais pas comment il agit, je ne sais pas sur quoi il agit... on m’a

demandé de faire comme ¢a. Je pense qu’ils savent ce qu’ils font ».

* Effets indésirables

Le théme des effets indésirables est abordé sous différents aspects par les patients.

Certains patients racontent les effets indésirables qu’ils ont vécus : «j’avais des
transaminases un peu élevées alors M. G. m’avait dit d’arréter le Novatrex® » ; « le
méthotrexate , je vomissais, j’avais que les effets indésirables » ; « avant mon opération
on avait arrété I’Enbrel®, quand on a voulu reprendre j’ai fait une allergie».

Pour les patients prenant des corticoides le théme des effets indésirables est
systématiquement abordé. Les corticoides sont associés & des croyances négatives mais
jugés indispensables : « J’essaye de prendre pas plus de Cortancyl® parce que je n’aime

pas du tout prendre des corticoides, ¢ca change mon corps et tout ¢a...et puis autour de
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moi on parle beaucoup des corticoides, c’est trés mauvais pour les yeux, pour beaucoup
de choses quoi » ; «je prends trés peu de cortisone je suis obligée d’en prendre... j’avais
refusé la cortisone pour ne pas m’abimer » ; « bien le vivre : pas trop parce que l'on
connait les antécédents de la cortisone mais on a pas le choix, c’est ¢ca ou souffrir et les
douleurs sont tellement violentes».

La peur des effets indésirables dans leur globalité est aussi liée pour certains
patients a la multitude d’effets indésirables précisés sur la notice : « je m’amuse pas trop
a lire ce qu’il y a sur la notice. Je I’ai fait une fois et je me suis dit arréte, sinon on ne les
prend pas ». Quant aux biothérapies, c’est ’absence de recul sur la tolérance 2 long terme
qui inquicte : « c’est siir qu’on connait pas les effets secondaires, les effets a long terme,

c’est ca qui fait parfois un peu peur».

* Durée du traitement

Le fait qu’étant une maladie chronique, la polyarthrite rhumatoide nécessite un
traitement médicamenteux a vie est difficilement imaginable pour les patients, surtout
dans le cas des biothérapies qui entrainent rapidement une amélioration de 1’état des
patients. Cela entraine de nombreuses interrogations chez les patients : « des fois je me
pose des questions ; est-ce que je vais avoir ce médicament toute ma vie ? » ; «J’ avais
juste une appréhension, je m’étais juste dit a un certain moment : quand on va arréter les
perfusions de Rémicade® qu’est ce qui va se passer ? Est-ce qu’on arréte les perfusions

un jour ? Parce que ca peut pas étre a vie ? ».

¢ Information recue

Le théme de I’information recue par les patients concernant leur maladie et leur
traitement est évoqué par quelques patients. L’information recue n’est pas toujours
trouvée adaptée par le patient : « Je pense que l'information ne passe pas complétement, il
faut la faire un peu plus accessible aux gens, on a I'impression de mieux se gérer quand
on a compris. Pas seulement les effets du médicament mais aussi ce qui peut arriver de
moins bien avec les médicaments, les effets indésirables, les médicaments a ne pas
associer».
Tres peu de patients abordent 1’information recue sur leur maladie : «la polyarthrite
rhumatoide je sais pas bien ce que c’est. Je sais que c’est un rhumatisme, que c’est

inflammatoire mais c’est tout ».
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1.1.2.2 Attitudes par rapport a la maladie aux

médicaments

* Acceptation de la maladie

La corrélation du niveau d’acceptation de la maladie avec I’envie de se soigner et
d’étre pris en charge apparait clairement a travers le discours des patients. Le stade de
déni de la maladie «je dis toujours que je n’ai pas une vraie polyarthrite rhumatoide », est
corrélé tout au long de ’entretien avec un patient 2 des attitudes de refus de prise en
charge. Le patient est prét a se prendre en charge et a accepter son statut de malade
lorsqu’il a franchi les différents stades d’acceptation de la maladie : « c’est une maladie
trés pénible. D’abord je n’acceptais pas cette maladie parce que je ne pouvais pas
accepter de ne pas bouger, de ne pas m’occuper de ma fille. Et méme je pensais pourquoi
moi, et pourquoi j’avais cette maladie tout ¢a. Je pensais qu’il y a quelqu’un qui m’a posé
un sort parce que ce n’était pas normal pour moi. Pendant trés longtemps je voulais pas
en parler autour de moi, mon travail, personne, personne. Et puis j’ai accepté cette
maladie et c’est vrai que depuis que j’ai accepté cette maladie et les médicaments je vais

un peu mieux ».

* Vécu de la maladie

L’hétérogénéité de la polyarthrite rthumatoide en terme de douleur et de géne
fonctionnelle apparait bien dans les différents témoignages recueillis. Pour certains
patients, la douleur n’est jamais calmée : «ma polyarthrite rhumatoide elle est toujours en
phase, comment dire ... inflammatoire, il n’y a pas de période de repos. » ; « j’ai jamais
eu un traitement qui me soulage a 100% ». Pour d’autres patients, les phases de remission
alternent avec les poussées : « c’est une maladie ot ¢a se stabilise et d’un coup il y a de
violentes douleurs ». 1Le handicap fonctionnel est souvent évoqué par les patients : « la
polyarthrite rhumatoide c’est une atteinte, c’est I’embétement journalier pour se servir de
ses mains » ; « La polyarthrite rhumatoide c’est génant au quotidien ». Ainsi la douleur et
le handicap provoqués par la maladie sont largement évoqués par les patients mais seule
la douleur semble pour la majorité des patients pouvoir étre la cible des médicaments. En
effet, nous avons vu précédemment que seul un patient évoquait leur réle dans le

ralentissement de la maladie et dont du handicap fonctionnel.
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* Vision globale du traitement

Deux catégories de patients se distinguent sur la vision globale de leur traitement.
Pour certains patients le traitement médicamenteux est bien accepté et intégré dans leur
quotidien : « mon traitement c’est automatique, ¢a fait partie des gestes quotidiens,
comme prendre mon petit déjeuner, ce n’est pas une contrainte » ; «c’est comme aller
faire les courses c’est plus un probléme » ; « ce n’est pas un probléeme pour moi ce
traitement, je ne trouve pas ca contraignant. ». Pour d’autres au contraire, le traitement
médicamenteux est associé & une contrainte : «le plus gros probléme c’est que c’est

lourd, c’est la lourdeur du traitement» ; « beaucoup de médicaments a prendre, de

contraintes, tous les jours » ; « je prends beaucoup de médicaments».

1.1.2.3 Comportements des patients vis-a-vis de leur

traitement médicamenteux

¢ Observance

La vision qu’ont les patients de leur traitement n’est pas toujours corrélée avec
leurs comportements. S’il est vrai que pour les patients voyant leur traitement comme une
contrainte, I’observance est souvent inadéquate, I’inverse n’est pas toujours vrai pour les
patients qui acceptent totalement leur traitement.

Pour certains patients ressentant leur traitement comme une contrainte, la prise de
médicaments va étre liée a la symptomatologie douloureuse. Ainsi dans des situations
particuli¢res, le patient éliminera a son gré les médicaments qu’il juge ne pas agir sur ses
symptémes douloureux et privilégiera dans ce cas le traitement symptomatique au
traitement de fond : «les médicaments qui font pas d’effets immédiats comme la cortisone,
j’en saute car j’en ai beaucoup a prendre...l’ostéoporose, le méthotrexate j’en ai ras le
bol, enfin si jamais j’ai un autre traitement 4 faire, ceux la c’est sir je les prends pas ».
Dans d’autres cas le patient modulera les posologies de son traitement de fond en fonction
de sa symptomatologie douloureuse : « normalement je dois prendre quatre cachets de
méthotrexate le jeudi ; en temps normal j’en prends trois... quand j’ai une crise un peu
plus douloureuse j’en prends quatre ». Les traitements de fond sont ceux pour lesquels le
patient aura tendance a diminuer les doses voire a arréter la prise.

Chez des patients pour lequel le traitement n’est pas une contrainte, on remarque

aussi que certains diminuent ou oublient leur traitement de fond, souvent lorsque celui-ci
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est associé a une biothérapie, lorsqu’ils se sentent bien: «des fois méme j’oublie de
prendre mon méthotrexate pour vous dire comme je vais bien» ; «le Rémicade® c¢a vous
améliore tellement que des fois on a tendance a oublier que I’on est malade et qu’il faut
prendre les autres médicaments, ¢ca m’arrive souvent il faut vraiment que je me force pour
prendre les médicaments ». A 1’opposé, certains patients acceptent tellement bien leur
traitement que 1’observance peut étre jugée chez eux comme excessive. Ces patients ne
varieront pas leur posologie de traitement symptomatique prescrite par leur médecin,
quels que soient leurs symptdmes. Si certains peuvent en &tre conscients : « méme quand
ca va bien je les prends tellement c’est automatique ; j’oublie que je pourrais ne pas les
prendre tellement c’est intégré dans mon quotidien », d’autres agissent ainsi par
obéissance a leur médecin : « on m’a demandé de faire comme ¢a, je pense qu’ils savent

ce qu’ils font ».

* Développement de stratégies autonomes

Les patients agissent de manitre empirique avec la prise des médicaments,
indépendamment d’une quelconque consigne médicale : « je pense que la plupart des
médicaments sont nocifs pour le foie. Alors j’ai toujours un temps d’arrét devant les anti-
inflammatoires ». Il ne s’agit pas pour eux d’obéir ou non aux recommandations des
médecins. IIs expérimentent les doses « doubler le Vioxx® ca sert a rien..., faudrait peut
étre en prendre 10 mais il faut tenir sur la distance » et la répartition des prises de
médicaments « mon médecin m’a dit de prendre ma cortisone le matin mais je la prends
le soir, ca me réussit mieux ». 1.’absence de connaissances sur les médicaments prescrits
peut parfois entrainer une stratégie de gestion autonome : « entre le paracétamol et le
Vioxx® j’ai jamais réellement vu la différence alors je prends du Vioxx® seul car il ne
faut pas trop masquer les symptomes en associant autre chose ».

Enfin, en dehors des médicaments, certains patients développent un hobby pour
lutter contre la douleur: «ef puis quand ca va pas je prends mon ordinateur et je
m’abrutis au scrabble pendant trois heures. Au moins, pendant ce temps-la c’est a peine
si j’entends le téléphone » ; « j’ai découvert la musique classique grdce a cette maladie,

Quand ¢a va pas, j’écoute mon walkman et j’embéte personne ».
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2. CONSTRUCTION  D’UNE  SEQUENCE
PEDAGOGIQUE

L’application des résultats aux objectifs éducatifs ainsi que la séquence pédagogique mise

en place sont détaillés dans le draft ci-joint.
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Description du programme d’éducation thérapeutique « MédiPR» destiné aux patients

atteints de polyarthrite rhumatoide

J Roos!, B Allenet’, P Gaudin®, R Juvin?, J Calopl,
! Département de pharmacie, CHU de Grenoble, BP217, 38043 Grenoble cedex 09
% Service de rhumatologie, CHU de Grenoble, BP217, 38043 Grenoble cedex 09
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Résumé

Introduction : La polyarthrite rhumatoide (PR) est une maladie inflammatoire
douloureuse et invalidante nécessitant un traitement complexe. La prise en charge
médicamenteuse associe un traitement symptomatique et un traitement de fond. Pour
favoriser I’efficacité des ces traitements et limiter leur iatrogénie, souvent importante, il
parait indispensable que le patient puisse acquérir des connaissances mais aussi des
compétences de gestion des médicaments utilisés. L’objectif de ce travail était de
construire un programme éducatif appliqué a un processus de groupe (2-4 patients), sur la
base 1) de la définition d’un référentiel de compétences a acquérir par le patient, 2) de la
construction d’une séquence pédagogique (ensemble de méthodes mises en place pour
permettre 1’acquisition des compétences).

Méthodes : nous avons effectué une étude bibliographique sur différents thémes
(processus d’apprentissage, méthodes pédagogiques, éducation thérapeutique, programmes
existants en éducation thérapeutique dans le cadre de la PR). Parallélement, nous avons
réalis¢é des entretiens non directifs aupres de treize patients, afin d’étudier leurs
représentations de leur maladie et du traitement. Sur ces deux faisceaux d’éléments, nous
avons construit notre référentiel que nous avons ensuite appliqué lors d’une séquence
pédagogique prédéfinie.

Résultats : concernant I’approche pédagogique, nous avons mis en place différentes
séquences correspondant a plusieurs outils : 1) la présentation d’un classeur imagier pour
décrire la pathologie et les traitements ; 2) une activité de tri de boites de médicaments,
visant a faire reconnaitre au patient ses propres traitements; 3) la reconstitution d’un
puzzle pour différencier les caractéristiques des différents traitements ; 4) un dispositif
analogique («escalier de la douleur») pour visualiser les différents paliers des
antalgiques ; 5) ’animation d’une table ronde comme moyen d’échange d’expériences au
sein d’un petit groupe. La séquence éducative se déroule suivant un référentiel constitué de
six objectifs: s’expliquer les mécanismes de la polyarthrite thumatoide (classeur imagier),
différencier les caractéristiques entre traitement symptomatique, traitement de fond, et
traitement correcteurs (classeur imagier et puzzle), identifier et expliquer le réle de chacun
de ses médicaments (tri de boites de médicaments), adapter son traitement symptomatique
(table ronde, «escalier de la douleur»), gérer son traitement de fond (table ronde),
interpréter les effets indésirables 1iés aux médicaments (table ronde). Le programme que

nous avons construit a été testé dans une quinzaine de séances de groupe d’une durée d’une
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heure et réalisée dans le cadre d’une « école de la polyarthrite rhumatoide » programmée
sur 3 jours.

Conclusion: cette expérience d’utilisation du programme en routine nous a permis 1) de
faire quelques modifications et ajouts quant au déroulement de la séquence
(développement de la prise de parole par les patients, augmentation du nombre de boites
des médicaments pour améliorer ’activité de tri). La prochaine étape vise a mettre en
ceuvre 1’évaluation du processus d’éducation ainsi que de son impact sur 1’évolution des
patients ; 2) de réfléchir a la mise en place de séances individuelles, complémentaires des
séances de groupes ol pourraient étre développées deux étapes difficiles a réaliser lors de
séances de groupes (celle du diagnostic éducatif, permettant d’adapter étroitement le
contenu de la formation aux besoins du patient et celle de 1’apprentissage de 1’auto-
injection, pour les patients bénéficiant d’une biothérapie). Un autre avantage de ces
séances individuelles serait de permettre un véritable suivi du patient, en parall¢le avec les

consultations réguli¢res chez le rhumatologue.
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Introduction

La polyarthrite rhumatoide (PR) est une maladie & composante auto-immune qui se
caractérise par des douleurs et des déformations articulaires dues a une destruction
progressive des structures articulaires et péri-articulaires. Cette atteinte représente le
premier rhumatisme inflammatoire en termes de fréquence et touche entre 0,5 et 1 % de la
population francaise [1]. Les conséquences économiques sont majeures, composées a
hauteur de 50 et 75% par des pertes de production induite [2]. Ces données soulignent le
probléme de santé publique posé par la polyarthrite rhumatoide et soulignent I’importance
d’un traitement précoce et bien suivi pour éviter 1’évolution de cette maladie
potentiellement invalidante.

Les traitements classiques de la polyarthrite rhumatoide sont nombreux. Leur efficacité est
variable selon les patients. Ce sont des médicaments qui, en I’absence d’un traitement
étiologique, visent essentiellement a soulager le patient (traitements symptomatiques) ou
au mieux a ralentir 1’évolution de la maladie (traitements de fond).

Les traitements médicamenteux font partie intégrante du quotidien des patients
atteints de maladie chronique avec tout ce que cela implique en termes de contraintes et de
risques [3]. Afin de potentialiser I’efficacité des traitements utilisés dans la polyarthrite
rhumatoide et limiter leur iatrogénie, il parait important que le patient puisse bénéficier
d’une éducation thérapeutique. L’objectif de cette démarche est de faire acquérir au patient
des connaissances mais aussi des compétences de gestion des médicaments. Cette
éducation doit reposer sur une véritable démarche pédagogique construite sur une analyse
préalable des représentations et des besoins des patients [4,5].

Les programmes d’éducation concernant les patients atteints de polyarthrite
rhumatoide sont trés nombreux [6-8]. IIs différent par les themes abordés et seuls certains
abordent le theme du traitement médicamenteux. Ces programmes ne sont pas encore
construits de maniére structurée, comme on ’observe dans d’autres atteintes chroniques
invalidantes comme I’asthme [9] ou le traitement par anticoagulant [10]. Si certains
objectifs sont proposés par quelques auteurs, les moyens pour les atteindre, qu’il s’agisse
des contenus ou des méthodes, ne sont pas précisés et reposent sur I’initiative des équipes
soignantes [11-14].

Dans ce contexte, I’objectif de notre travail est de construire un programme d’éducation
thérapeutique spécifique des médicaments utilisés dans la prise en charge de la polyarthrite

rhumatoide. Nous définissons d’abord un référenticl de compétences a acquérir par le
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patient, puis nous construisons une séquence pédagogique c’est-d dire un ensemble de

méthodes permettant 1I’acquisition de compétences par le patient.
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Matériel et Méthode

Pour construire notre référentiel nous nous sommes basés sur deux faisceaux d’arguments :

1- une étude bibliographique sur différents thémes (processus d’apprentissage, méthodes
pédagogiques, éducation thérapeutique, programmes existants en éducation thérapeutique
dans le cadre de la PR); 2- une étude ad hoc sur les représentations (connaissances,
attitudes) des patients. Pour cela, nous avons réalisé une série d’entretiens non-directifs
avec des i)atients atteints de polyarthrite rhumatoide. Sur base de la consigne introductive
suivante : « si je vous dis polyarthrite rhumatoide et médicament, qu’est-ce que cela
évoque pour vous ? », les patients étaient invités a s’exprimer librement sans interaction
avec 1’enquéteur. L’approche étant qualitative, visant a décrire 1’exhaustivité d’un
phénomeéne avant de pouvoir le quantifier, les inclusions ont été stoppées lorsque
I’information recueillie était devenue redondante (n=13 patients) [15,16]. L’ensemble de
ses résultats (qui ne seront pas décrits ici) nous a permis de définir un référentiel de
compétences a acquérir par le patient concernant la prise de son traitement. A chaque
compétence a atteindre correspond une séquence pédagogique pour laquelle nous avons

développé des outils originaux intégrant un souci didactique précis.
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Résultats

Référentiel de compétences
Notre référentiel d’éducation thérapeutique comprend six compétences qui précisent

ce que le patient doit étre capable de faire au terme de son apprentissage. Ces compétences,
centrées sur le patient, constituent les objectifs pédagogiques du programme d’éducation.
Elles sont formulées de la fagon suivante : verbe d’action (a I’infinitif) + contenu sur lequel
porte I’action thérapeutique. Nous présentons et justifions chacune des ces compétences.

1. Le patient est capable de s’expliquer les mécanismes physiopathologiques de la
polyarthrite rhumatoide.

Si certains médecins pensent que les patients n’ont pas besoin d’obtenir des notions de
physiopathologie [17], les patients estiment cet aspect trés important [18,19]. Nos
entretiens montrent que trés peu de patients abordent 1’information regue sur leur maladie.
Or cette compétence va permettre au patient de mieux comprendre et intégrer les
mécanismes d’action de ses différents traitements [5].

2. Le patient est capable de différencier les caractéristiques entre traitement de
fond, traitement symptomatique et traitement correcteur

Nos entretiens avec les patients montrent que ces caractéristiques ne sont pas toujours
identifiées. Cela peut mettre en jeu la sécurité du patient (modification par le patient de la
posologie du traitement de fond) mais aussi ’efficacité du traitement (arrét intempestif
d’un traitement de fond qui ne fait pas d’effet au bout d’une semaine). Le patient doit en
connaitre les différentes caractéristiques (objectif de chaque traitement, durée d’action,
possibilité ou non de modifier les doses en fonction des symptdmes.), avant de pouvoir
classer chacun de ses médicaments dans une de ses catégories [20].

3. Le patient est capable d’identifier et d’expliquer le role de chacun de ses
médicaments.

Cet objectif général se décompose en deux objectifs spécifiques. D’une part, le patient est
capable de reconnaitre ses médicaments parmi I’ensemble des médicaments disponible
dans le traitement de la polyarthrite rhumatoide. D’autre part, le patient est capable de
classer ses médicaments en fonction de leur appartenance: traitement de fond
(sulfasalazine, méthotrexate; léflunomide, biothérapies..), traitement symptomatique
(antalgiques, anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS), corticoides), traitement
correcteur (biphosponates pour lutter contre 1’ostéoporose induite par les corticoides, acide
folique pour diminuer les effets indésirables du méthotrexate, inhibiteur de la pompe a

protons pour lutter contre la toxicité digestive des AINS...) Nos entretiens ont montré que
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les patients ne font pas toujours la différence entre ces trois catégories. Ainsi un patient
peut connaitre les caractéristiques d’un traitement symptomatique mais penser que I’AINS
qui lui a été prescrit est un traitement de fond au méme titre que son méthotrexate. Cette
compétence est essentielle a acquérir pour favoriser une bonne observance [21].

4. Le patient est capable d’adapter son traitement symptomatique.

Cet objectif général se décompose en deux objectifs spécifiques.

D’une part, le patient doit étre capable de traiter une crise douloureuse par un traitement
symptomatique. Nos entretiens montrent que certains patients vont associer différents
antalgiques dont certains non prescrits, risquant ainsi un surdosage (prise de paracétamol
dépassant la posologie maximale par exemple). Pour traiter une crise douloureuse sans
risque iatrogénique, les patients doivent connaitre les posologies maximales qu’ils peuvent
utiliser et les risques en cas de surdosage (toxicité hépatique avec le paracétamol, toxicité
gastro-intestinale avec les AINS, toxicité neurologique avec les morphiniques faibles) [8-
10].

D’autre part le patient doit étre capable d’adapter la posologie de son traitement
symptomatique en cas d’amélioration. Nos entretiens montrent que certains patients que
I’on pourrait qualifier de «trop» observants vont continuer a prendre leur AINS méme
lorsqu’ils ne ressentent plus de douleurs ce qui augmente le risque iatrogénique.

5. Le patient est capable de gérer le (ou les) traitement(s) de fond.

En raison des contraintes liées a I’utilisation de ses traitements (effets indésirables,
analyses biologiques a réaliser), le patient est souvent tenté de les diminuer voir de les
arréter lors d’une amélioration. En cas d’association, ce type de gestion est fréquent : si le
nouveau traitement de fond introduit entraine une amélioration, le patient peut étre tenté
d’arréter son autre traitement de fond puisqu’il a I’impression que 1’amélioration qu’il
ressent est consécutive a I’introduction du nouveau traitement. Cette compétence fait appel
a un savoir théorique mais aussi a un savoir cognitif (autrement dit les capacités du patient
a raisonner) [22].

6. Le patient est capable d’interpréter les effets indésirables liés aux médicaments.
Cet objectif général se décompose en deux objectifs spécifiques.

D’une part, le patient doit connaitre certains effets iatrogénes majeurs, afin d’étre capable
de les prévenir : prendre son AINS au cours d’un repas et éviter 1’absorption d’alcool pour
éviter une toxicité digestive, avaler son biphosphonate assis pour éviter une toxicité
cesophagienne, éviter 1’absorption d’alcool pendant le traitement par méthotrexate pour

éviter une toxicité hépatique.

67




D’autre part le patient doit étre capable d’identifier les effets indésirables avérés d’un
traitement et, le cas échant, savoir quelles sont les conduites a tenir. Par exemple un patient
sous biothérapie doit étre averti qu’en cas d’apparition d’une infection, il doit consulter son
médecin.

Nos entretiens montrent que la lecture de la notice contenue dans la boite de médicaments
est souvent source d’anxiété et peut inciter le patient 2 suspendre la prise de son
médicament. Une enquéte réalisée auprés de patients atteints d’arthropathies
inflammatoires montre que 2/3 des patients non observants déclarent ne pas prendre leur
traitement par peur des effets indésirables [23]. En connaissant les principaux effets
indésirables, leur fréquence, leur impact potentiel, ainsi que la conduite 2 tenir, en cas de

besoin, le patient pourra mieux gérer son anxiété.

Choix didactiques

Pour favoriser le dialogue avec D’apprenant, nous avons utilis¢é des questions
ouvertes « pouvez vous me raconter comment vous gérez votre traitement lorsque vous
étes en poussés ? » plutdt que des questions fermées « quelle est la posologie maximale
de paracétamol ? ». Les questions ouvertes permettent de percevoir les connaissances des
patients mais aussi certaines caractéristiques de leur histoire et de leur personnalité. Les
questions fermées font appel a la connaissance des patients et place le patient qui ne sait
pas dans une position d’infériorité [22].

A chaque séquence de notre séance éducative, nous avons développé des outils pour
favoriser 1’acquisition des compétences. Les méthodes utilisées dans 1’enseignement du
patient sont nombreuses. Elles doivent essayer d’étre interactives pour capter 1’intérét du
~ patient. Ainsi ’expérience montre que des cours magistraux calqués sur le mode
d’enseignement n’apportent pas de bons résultats [5]. Aussi nous avons utilisé le mode
« exposé » une seule fois, pour introduire le théme de I’utilisation des AINS et des
corticoides.

Concernant la stratégie explicative a appliquer aux patients, nous avons choisi d’utiliser le
plus fréquemment possible des explications métaphoriques [24]. Ainsi pour expliquer le
terme auto-immun : « dans notre corps, nous hébergeons une armée dont le role est de
nous défendre lorsque nous sommes agressés par des microbes. C’est ce que I’on appelle

en terme médical le systéme immunitaire... ».
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Outils
Nous avons choisi d’utiliser le terme d’«animateur » pour désigner la personne (un

pharmacien) réalisant la séance d’éducation, congue pour un groupe de 3 & 4 personnes.
Les méthodes utilisées sont les suivantes.

Le classeur imagier correspond a un ensemble de supports papiers permettant d’expliquer
des notions théoriques. L’interaction avec le patient est réalisée en le questionnant a partir
des images. Ainsi sont abordés les mécanismes physiopathologiques de la polyarthrite
rhumatoide au niveau de [Darticulation, le terme auto-immun, la différence entre
Pinflammation et 1’érosion osseuse, la différence entre traitement symptomatique et
traitement de fond, la différence entre une forme a libération prolongée (LP) et une forme
a libération immédiate (Annexe 1).

La reconstitution d’un puzzle. Cet outil permet de différencier les caractéristiques
importantes entre traitement symptomatique et traitement de fond. L’animateur distribue &
chaque patient une partie de puzzie représentant une articulation (Annexe 2). D’un c6té,
cette articulation est enflammée, de I’autre, elle est érodée. D’autre part, il distribue aux
patients différentes pieces de puzzle représentant chacune une caractéristique du
traitement symptomatique ou du tfaitement de fond : traitement symptomatique (piece 1),
traitement de fond (pi¢ce 1 bis) ; action rapide (piéce 2), action retardée (pi¢ce 2 bis), arrét
si amélioration (piece 3), persistance si amélioration (piéce 3 bis). Le patient doit
reconstituer le puzzle. Sur base de cet exercice personnel, la discussion s’ouvre entre
I’animateur et le groupe.

Le tri de boites de médicament est une méthode permettant de sensibiliser le patient a la
diversité des médicaments utilisables dans le traitement de la polyarthrite rhumatoide et
aux caractéristiques communes et différentes de ses traitements. Sont disposés sur une
table tous les produits médicamenteux que 1’on utilise dans le traitement de la polyarthrite
rhumatoide. Le patient doit choisir les médicaments qu’il utilise et, pour chacun, expliquer
a quoi il sert (Annexe 3).

L’escalier de la douleur correspond & un dispositif analogique pour visualiser les

différents paliers des antalgiques. Nous avons réalisé un escalier a trois marches, en trois

dimensions. Chaque marche représente un palier antalgique (I, II, III). L’objectif est 1- de
sensibiliser le patient aux différentes appellations d’un médicament contenant le méme

principe actif (analogie avec des bouteilles de lait : le nom sur I’étiquette change mais a

I’intérieur le lait est le méme), 2- apprendre aux patients les dangers résultants d’un

mauvais usage de ces médicaments. L’animateur va placer chaque boite de médicament
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antalgique sur la marche représentant son palier antalgique. Cela permet au patient de
visualiser les similitudes entre différents médicaments. Il explique ensuite au patient le
risque iatrogéne qui peut survenir en utilisant deux antalgiques contenant du paracétamol
(ex : Efferlagan® et Di-Antalvic®) ou deux antalgiques de palier II.

L’animation d’une table ronde est une méthode qui permet de confronter les expériences

et les attitudes de différents patients pour en faire ressortir les points positifs et les points

négatifs des comportements face au traitement médicament. I’animateur demande aux

patients de décrire une situation vécue (« Comment gérez-vous votre douleur au quotidien,

en cas de crise et lors d’une amélioration ? »), ou fictive (« Vous partez en vacances.

Vous ressentez une amélioration de vos douleurs. Allez-vous modifier vos habitudes par

rapport a votre traitement ? »). A partir des similitudes et des différences mises en

évidence par le discours des différents patients, 1’animateur explique ce qui est correct et

ce qui ne ’est pas.

Le Tableau I synthétise la séquence pédagogique développée.

70




Tableau 1 : séquence pédagogique

traitement de fond, traitement

symptomatique ou correcteur

Objectifs a atteindre Déroulement Supports
pédagogiques
1. S’expliquer les mécanismes Questionnement du patient : « Connaissez-vous la physiopathologie de la Classeur Imagier
dela PR polyarthrite rhumatoide? ».
2. Différencier les Question aux patients « Quel est le but de votre traitement médicamenteux Classeur Imagier
caractéristiques entre et quelles sont les différences entre les différents traitements ? ». Puzzle

3. Identifier et expliquer le role-

des médicaments.

I’animateur demande aux patients de retrouver leurs médicaments parmi

I’ensemble des médicaments placé sur une table

Tri de boites de

médicaments

4. Adapter son traitement

symptomatique

I’animateur demande a chaque patient de décrire comment il gére sa douleur :
1-au quotidien, 2-en cas de crise, 3-en cas d’amélioration.

A partir des réponses vont étre abordés les trois types de traitement
médicamenteux symptomatiques utilisables :

- Concernant les antalgiques purs : A I’aide d’un escalier I’animateur explique

les 3 paliers de la douleur et les erreurs a éviter concernant principalement

Table ronde

L’escalier de la douleur
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I’emploi excessif de paracétamol.

- Concernant les anti-inflammatoires : sont abordés: 1-leur role par rapport
aux antalgiques purs, 2-comment gérer leur prise par rapport a celle des
antalgiques purs, en cas de douleurs, et en cas d’amélioration, 3- les
précautions d’emploi.
La notion de forme LP est abordée grace a un classeur imagier.

- Concernant les corticoides : sont abordés le réle des corticoides dans

I’organisme et les particularités li€es a leur administration.

Exposé

Classeur imagier

Exposé

Gérer son traitement de fond.

L’animateur raconte aux patients une situation et leur demande ce qu’ils
auraient fait dans tel cas « Vous partez en vacances. Vous ressentez une
amélioration de vos douleurs. Modifiez-vous vos habitudes par rapport a

votre traitement ? ».

Table ronde

Interpréter les effets
indésirables liés aux

médicaments

L’animateur demande au patient s’il a déja ressenti des effets indésirables
et ce qu’il a fait. Il lui demande s’il connait d’autres effets indésirables
possibles et la conduite a tenir le cas échéant. Par exemple pour un patient
prenant du MTX : « Vous ressentez une toux accompagnée de fievre et

d’essoufflement. Que faites-vous ? ».

Table ronde
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Discussion

La séance éducative mise en place s’insére dans une école de la polyarthrite rhumatoide. Le
service de rhumatologie de Grenoble a mis en place depuis de nombreuses années des
écoles, ciblées sur une pathologie rhumatologique, destinées aux patients. Parmi ces écoles
il existe une école de la polyarthrite. Les rhumatologues libéraux de la région grenobloise
peuvent y envoyer leurs patients atteints de polyarthrite rhumatoide. Cette formation se
déroule sur trois jours et a lieu a I’hopital de jour de rhumatologie du Centre Hospitalier
Universitaire de Grenoble. Chaque formation rassemble entre 2 et 4 patients autour de
différents professionnels de santé impliqués dans la prise en charge de cette pathologie.
Chaque journée est fractionnée en séances. Les patients rencontrent tour a tour
rhumatologue, diététicienne, ergothérapeute, kinésithérapeute, chirurgien, pharmacien.
Lors de la séance consacrée au pharmacien, celui-ci se présente et explique aux patients les
objectifs a atteindre a la fin de la séance. Le pharmacien remet une fiche a chaque patient
concernant des compétences a acquérir et chaque patient coche ceux qui ’intéressent le
plus. (Annexe 4). La séance, d’une durée de une heure, se déroule ensuite selon la séquence
mise en place en modulant les thémes abordés en fonction des objectifs cochés par les

patients.

Lors de la mise en place d’un programme d’éducation du patient le plus important est de
déterminer les stratégies et méthodes d’éducation les plus aptes a répondre aux besoins et
objectifs définis. Lors de la quinzaine de séance que nous avons pu animer jusqu’ici, nous
avons pu mettre en évidence les avantages et inconvénients de chacun des outils
développés.

Concernant la capacité du patient a s’expliquer les mécanismes physiopathologiques de la
maladie, P’utilisation de I’imagier et des explications métaphoriques lui permet
d’appréhender simplement des notions sans doute déja expliqués mais dans un langage
médical parfois trop abstrait. Ainsi les patients rencontrés ont souvent exprimé leur
satisfaction de comprendre enfin des notions qui leur paraissaient obscures auparavant.
Lorsque le patient utilise ses propres mots, tels ceux liées a son milieu socio-culturel, et
non le langage médical, cela montre qu’il a compris [22].

La capacité du patient a différencier les caractéristiques entre traitement symptomatique et
traitement de fond représente une donnée clé de son comportement d’observance et, ainsi,
de la réussite du traitement. Concernant cette compétence, 1’utilisation d’un puzzle a

permis de mettre en évidence 1’hétérogénéité des connaissances des patients. Si pour
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certains, les caractéristiques entre les deux types de traitements paraissent évidentes,
d’autres au contraire ont buté face a cette méthode. Nous avons remarqué que le terme
traitement « symptomatique » était abstrait pour certains patient et nécessitait d’étre
explicité avant le début du jeu du puzzle.

Les patients identifient généralement facilement leurs médicaments parmi 1’ensemble des
médicaments disponibles. Il arrivait cependant que certains confondent un médicament
avec un autre, en raison de la ressemblance des boites d’un méme laboratoire (Efferlagan®
et Aspirine UPSA®). Apres avoir placé devant chacun d’eux ses médicaments, 1’animateur
demandait a chaque patient de différencier traitement symptomatique, traitement de fond et
traitements correcteurs (les différences ayant été précisées lors de la méthode précédente).
11 arrivait souvent que les patients associent un médicament a un traitement de fond alors
qu’il relevait d’un traitement symptomatique (I’inverse étant plus rarement relevé). Cela
€tait I’occasion de discuter des plans de prise et des difficultés rencontrées.

Dans ce cadre, la non-observance était spontanément abordée par les patients. Les causes
exposées étaient la prise astreignante, 1’absence de connaissance du rdle du médicament (si
le patient ne sait pas a quoi ¢a sert, il ne voit pas I’utilité de le prendre), ainsi que des
difficultés liées a la présentation du médicament (comprimé de Salazopyrine® trop gros a
avaler). Lorsqu’une difficulté & suivre un traitement est mise en évidence Girard et al.
proposent de la reformuler, I’analyser puis élaborer avec le patient une stratégie pour faire
face a la difficulté, qui devra étre réévaluée lors d’une prochaine consultation [26]. Dans
notre cas nous n’avons pas pu réévaluer les stratégies proposées aux patients, la séance
étant unique. '

Lorsque le the¢me de I’adaptation du traitement d’une crise douloureuse par un traitement
symptomatique était abordé, de nombreuses erreurs ont été mises en évidence, pouvant
entrainer une iatrogénie médicamenteuse:

- erreurs de connaissance (confusion entre AINS et antalgiques purs) ;

- erreurs de comportement (erreur de prise avec le Contramal® LP : 3 fois par
jour au lieu de 2, erreur de prise avec Skenan® LP et Actiskenan®, association
antalgique palier I et TI contenant tous deux du paracétamol, prise d’AINS en
continu méme en absence de douleurs ).

Ces erreurs nous montrent qu’il est nécessaire que le patient ait acquis des connaissances
mais aussi qu’il apprenne a adopter un comportement adéquat face a la gestion de son

traitement symptomatique.
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Lorsque le theme de la gestion du traitement de fond était abordé, nous avons mis en
évidence chez la majorité des patients un désir de diminuer voire d’arréter le traitement,
lors d’une amélioration. Par exemple, une patiente prenant du méthotrexate et de
Pinfliximab, oubliait souvent son méthotrexate dont elle trouvait la prise astreignante. De
plus, son état s’étant amélioré depuis qu’elle prenait de ’infliximab, elle ne voyait plus
I’utilité de continuer son méthotrexate et pensait donc que cet oubli était bénin. Dans ce
cas, il s’agit pour I’animateur premi¢rement d’améliorer les connaissances du patient en
lui expliquant que cette association est nécessaire pour que 1’infliximab soit efficace, puis
d’élaborer avec lui une stratégie pour faire face a cette difficulté (choix d’un jour plus
approprié pour cette administration qui est hebdomadaire, utilisation de pense- béte...).

Lorsque I’animateur abordait la gestion des effets indésirables, il expliquait d’abord les
moyens existants pour les diminuer (prise en mangeant, absence d’exposition au soleil,
médicaments correcteurs...). L’explication du role correcteur d’un médicament sur les
effets indésirables d’un autre médicament (acide folique et méthotrexate, biphosphonates
et corticoides) amene le patient non observant a reconsidérer sa position. Les expériences
d’effets indésirables vécues et racontées par les patients permettaient un échange fructueux
plus explicite qu’une notice de médicaments. L’animateur complétait ensuite en précisant
leur fréquence, leur caractére réversible si la prise en charge est précoce. Pour les effets
indésirables non abordés spontanément par les patients ’animateur expliquait ceux pour
lesquels le patient devait savoir comment réagir lors d’une éventuelle apparition

(symptdmes d’une pneumopathie sous méthotrexate, infections sous biothérapies).

En définitive, les compétences visées dans notre référentiel sont de I’ordre de la cognition.
Le domaine du « savoir-faire » n’est pas abordé. Or, certains patients bénéficient d’une
biothérapie administrée par voie sous-cutanée. Une enquéte préalable a ce travail auprés de
patients ayant bénéficié d’une biothérapie montrait que 40% d’entre eux auraient désiré
une formation aux injeétions [27]. La technique d’injection est abordable par un grand
nombre de patients, apres une éducation préalable adéquate. Cet aspect doit étre intégré a
notre référentiel de formation.

Concernant le déroulement de la formation, la séquence développée s’insére dans une
démarche de groupe, sur une séance unique. La durée de la séance (fixée arbitrairement a
une heure et située en fin de journée) peut &tre considérée comme trop courte vis-a-vis de
tous les themes a aborder. Il n’était pas toujours possible, lorsque des difficultés & suivre

un traitement était mises en évidence, d’élaborer pour chaque patient une stratégie pour
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améliorer sa prise en charge. D’un autre coté, pour des patients fatigués en fin de journée,
I’attention commencgait a s’émousser au bout de 45mn.

Deux étapes s’averent difficiles a réaliser dans le cadre fixé par I’école de la polyarthrite
rhumatoide : celle du diagnostic éducatif, permettant d’adapter étroitement le contenu de la
formation aux besoins du patient et celle d’un véritable suivi du patient, en parall¢le avec
les consultations réguli¢res chez le rhumatologue. Aussi, nous réfléchissons a la mise en

place de séances individuelles, complémentaires des séances de groupes.

Conclusion

MéEdiPR représente un programme d’éducation thérapeutique structuré autour d’objectifs
en termes de compétences a atteindre et d’un ensemble d’outils originaux. La prochaine
€tape vise a mettre en ceuvre 1’évaluation de ce programme et de son impact sur I’évolution
des patients. Nous réfléchissons aussi a la mise en place de séances individuelles,
complémentaires des séances de groupes, permettant d’adapter étroitement le contenu de la
formation aux besoins du patient et celle de 1’apprentissage de ’auto-injection, pour les

patients bénéficiant d’une biothérapie.
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Imagier. 3- Formes galéniques et douleur
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Annexe 3 : tri de médicaments
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Annexe 4 : Contrat d’éducation

Objectifs pédagogiques

Cochez les objectifs que vous voulez atteindre a la fin de la séance

o Expliquer les mécanismes physiopathologiques de la polyarthrite

rhumatoide

o Différencier les caractéristiques entre traitement de fond et

traitement symptomatique

o Expliquer le role de chacun de ses médicaments

o Adapter son traitement symptomatique en fonction de la douleur

Gérer son (ou ses) traitement(s) de fond

o

o Interpréter les effets indésirables liés aux médicaments :
- prévenir certains effets indésirables
- identifier les effets indésirables d’un traitement (le cas échant savoir

quelles sont les conduites a tenir)

83




3 ADAPTATION DU DISPOSITIF EDUCATIF AUX
BESOINS PROPRES DE CHAQUE PATIENT

Chaque patient n’aura pas les mémes besoins et les mémes connaissances déja
acquises. Il faudra donc adapter son message a chaque patient.
Une fiche sur laquelle sont notés les différents éléments du diagnostic éducatif a été mise
en place (annexe 6). Certains éléments sont recherchés dans le dossier du patient avant la
séance d’éducation. D’autres sont notés lors de la séance parce que le patient va évoquer
ces faits spontanément ou en répondant a des questions. Certaines informations ne sont
jamais obtenues, le patient restant libre de ne pas les confier au soignant.
Un contrat pédagogique se présentant sous forme de fiche indiquant les différentes
compétences a atteindre par le patient (défini par notre référentiel) est distribué au patient

avant chaque séance. Chaque patient coche les compétences qui 1’intéressent.
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- CHAPITRE 5 : DISCUSSION
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1. ETUDES DES REPRESENTATIONS DES
PATIENTS

Pour réaliser nos entretiens, nous avons sélectionné 13 patients. Nous avons
interrogé des patients avec des profils les plus variés possible au regard des
caractéristiques choisies. Contrairement 2 un questionnaire pour lequel il est nécessaire
d’avoir un échantillon représentatif de la population étudiée pour pouvoir valider les
données obtenues, 1’enquéte par entretien ne nécessite qu’un petit nombre de patients
[62]. Cela est dii au caractére qualitatif et non pas quantitatif de I’enquéte. Le nombre de
patients dépendait dans notre cas de 1’hétérogénéité des réactions des patients face a la
question posée. C’est pourquoi le nombre de patients n’a pas été fixé a I’avance. Nous
avons arrété d’interroger des patients lorsque les entretiens n’apportaient plus
d’informations nouvelles.

Concernant la gestion des entretiens, nous avons remarqué qu’au cours du temps, les
entretiens devenaient de plus en plus longs. Nous expliquons cela, non pas par la présence
de patients plus bavards, mais par une maitrise de D’entretien par l’interviewer qui
s’acquiert avec 1’expérience [68]. Il est évident qu’une expérience préalable de la
réalisation d’entretiens aurait enrichi le contenu de ceux-ci. En maniant au mieux les
relances et les reformulations, nous aurions pu inciter les patients & approfondir leur
discours et 2 aller plus loin dans I’explicitation de leurs idées. Par exemple, lors d’un
entretien, un patient prenant des morphiniques disait qu’il gérait trés bien son traitement
antalgique. Il se trouve que ce patient a été revu lors d’une école de la polyarthrite.
Lorsque le theme de la gestion du traitement symptomatique a été abordé, il a été
demandé au patient de décrire précisément ce qu’il prenait comme antalgique au cours
d’une journée et en cas d’exacerbation douloureuse. Nous avons alors mis en évidence,
qu’en fait, le patient ne faisait pas la différence entre la forme LP et la forme rapide du
Skenan® ce qui entrainait une gestion non optimale de sa douleur.

L’analyse de nos entretiens a été faite par une approche thématique manuelle. Il
existe des logiciels d’analyses des discours mais étant donné la faible quantité d’entretiens
nous ne les avons pas utilisés.

Le r6le d’ « éducateur» entraine une implication nouvelle par rapport a nos fonctions
de pharmacien. Il nous amene a considérer le patient comme un apprenant, a tolérer que

les résultats de notre action ne soit pas immédiats. Pour reprendre une citation de
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Gagnayre et d’Ivernois « informer n’est pas éduquer ; conseiller n’est pas forcément faire
apprendre, Vérifier n’est pas toujours évaluer ». Les ouvrages sur 1’éducation du patient
insistent toujours sur la formation des « éducateurs » [60]. Dans le cadre de cette theése
une formation n’a pas été possible. Il est évident qu’une telle opportunité permettrait

d’apporter une structure plus robuste a notre démarche.

2.  DEFINITION D°’UN REFERENTIEL DE
COMPETENCES A ACQUERIR PAR LEE PATTENT

Les objectifs de ce programme ne sont pas issus d’un consensus d’experts comme
cela est le cas pour I’éducation thérapeutique de I’asthme ou d’un traitement par AVK.
Les compétences que nous proposons sont issues d’un faisceau d’arguments basé sur une
revue de la bibliographie et sur une étude des représentations des patients. En ce sens, le
contenu peut étre critiquable de part 1’absence de confrontation de points de vue entre
différents experts. Il reste évidemment a le faire évoluer avec notre propre expérience et

grice a I’échange avec d’autres équipes.

3. SEQUENCE PEDAGOGIQUE

Cf. draft ci-joint

4. AVANTAGES ET INCONVENIENTS DES
SEANCES DE GROUPES

Le choix des séances de groupes par rapport a des séances individuelles était
justifié par I’existence de 1’école de la polyarthrite rhumatoide. Au fil de la quinzaine de
séances qui ont eu lieu, il était facile de tester les différentes approches pédagogiques, voir
comment les patients réagissaient et ainsi améliorer les approches. L’avantage de réaliser
une éducation thérapeutique dans un groupe de patients était aussi qu’il existait un échange

d’expériences entre les patients et une confrontation de points de vue. Ainsi, entre la
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premié¢re séance, pendant laquelle un exposé seul était présenté aux patients, et les séances
suivantes, oll les méthodes pédagogiques interactives ont été mises en place, on a assisté a
une part de plus en plus importante de la prise de parole par les patients. Pour favoriser la
prise de parole des patients, le rdle de 1’animateur consiste a intensifier les interactions des
participants entre eux. Il crée un réseau de relations ou peuvent se confronter des points de
vue et des expériences différentes. Ces dialogues nécessitent néanmoins d’étre adroitement
gérés par I’animateur pour éviter toute digression. De plus il s’avére qu’il est plus facile
pour les patients de modifier leur opinions et leur comportement lorsqu’ils participent 4 un
petit groupe plutét qu’en étant isolés. Une des raisons pour lesquelles les changements se
font plus facilement semble liée au fait que le patient est peu disposé a s’écarter des
normes (lignes de conduites) que le groupe, dont il fait partie, s’est donnée [67].

La séance a été 1'occasion de corriger des connaissances ou des attitudes erronées
mais on ne sait pas si, sur le long terme, ces nouveaux acquis ont vraiment été assimilés
par les patients. Lorsque des erreurs ont été mises en évidence les informations ont été
transmises au coordonnateur de 1’école de la polyarthrite rthumatoide. Il faudrait qu’un
document soit inclus dans le dossier médical. D’autre part il faudrait que les patients soient
revus lors d’une séance supplémentaire pour vérifier les acquis.

En I’état actuel cette s€ance ne permettait pas d’aborder le domaine du « savoir-
faire », c’est-a-dire par exemple, pour un patient bénéficiant d’une biothérapie sous-
cutanée, apprendre & réaliser lui-méme ses injections. En effet, une enquéte que nous
avions menée avant le début de ce travail auprés de patients ayant bénéficié d’unme
biothérapie montrait que leurs connaissances concernant leur traitement étaient parcellaires
[42]. De plus les patients qui recevaient une biothérapie sous-cutanée auraient, dans 40%
des cas, désiré une formation aux injections. A la suite de ce travail, nous nous étions
interrogés sur ’apprentissage des patients aux injections sous-cutanées. Actuellement,
lorsque les rhumatologues hospitaliers, seuls autorisés a prescrire initialement une
biothérapie, prescrivent un tel traitement, qui nécessite une administration sous-cutanée, ils
prescrivent conjointement des soins infirmiers pour réaliser les injections. Les patients
pourraient réaliser eux-mémes des injections sous-cutanées mais ne le font pas par
appréhension ou parce qu’ils n’ont pas recu une formation. Ce dernier point est
probablement lié au manque de personnel soignant disponible pour de la formation. Or la
technique d’injection est abordable pour un grand nombre de patients aprés une éducation
préalable. Enfin, du point de vue économique, ’apprentissage du patient aux injections

sous-cutanées représente une réduction potentielle du coiit du traitement.
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5. PLACE DU PHARMACIEN

Le pharmacien est rarement présent dans 1’éducation du patient [91].
Historiquement c’est le corps infirmier qui s’est intéressé en premier & ce domaine [60].
Détenteur de connaissances sur le médicament, le pharmacien en connait les indications,
les effets indésirables et les modalités d’administration. En exercant concrétement ses
compétences il est reconnu comme un conseiller de référence pour le bon usage des
médicaments, établissant des passerelles entre des savoirs et leurs applications dans les
gestes et les comportements au quotidien.

Il ne doit pas se substituer au médecin mais se présenter comme un partenaire
compétent et compréhensif du patient. Le pharmacien se place du coté du traitement et
non pas de la maladie comme le fait le médecin. Il peut ainsi apporter un éclairage
différent au patient et lui permettre d’évoquer ses craintes, ses doutes, ses représentations
méme les plus irrationnelles que le patient n’ose pas toujours exprimer devant le médecin.
Ainsi il se place comme un «résonateur» du médecin en terme d’information,
d’explication et de clarification afin de renforcer ou de rectifier les données comprises par
le patient. C’est dans ce cadre que 1’apport d’outils pédagogiques est intéressant pour
concrétiser le dialogue.

Dans le cadre de I’éducation du patient, le pharmacien trouve une valorisation a
exercer pleinement une de ses misions qui est de promouvoir le bon usage du
médicament. D’abord en terme d’organisation pratique pour la prise de médicaments ; par
exemple face au malade qui oublie fréquemment son méthotrexate trouver des compromis
pour éviter ’oubli. Ensuite, en terme d’aide a I’autonomie dans la manipulation ; c’est le
cas des biothérapies. Enfin, en terme d’aide a 1’adaptation et a la maitrise des prises de
médicaments, quelles que soient les circonstances. C’est le cas par exemple des patients
qui prennent des AINS en continu, méme quand ils vont bien, parce qu’ils ont peur d’une
rechute en cas d’arrét de leur part, ou du patient qui diminue son méthotrexate quand il se
sent mieux.

Ainsi, pour permettre au patient d’avoir un encadrement digne de la qualité des
traitements actuellement disponibles pour traiter la polyarthrite rhumatoide, il nous
apparait donc que le pharmacien a une place a prendre dans 1’éducation thérapeutique du

patient.
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MEMOIRE SOUTENU PAR : Jodie ROOS
TITRE : CONSTRUCTION D’UN PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE
DESTINE AUX PATIENTS ATTEINTS DE POLYARTHRITE RHUMATOIDE

CONCLUSION

La polyarthrite rhumatoide (PR) est une maladie inflammatoire douloureuse et
invalidante nécessitant un traitement complexe. La prise en charge médicamenteuse
associe un traitement symptomatique et un traitement de fond, différant entre eux par leur
profil (objectifs thérapeutiques, mécanismes d’action, cinétique, durée de traitement,
modulation de la posologie en fonction des symptémes). Pour favoriser I’efficacité des ces
traitements et limiter leur iatrogénie, souvent importante, il parait indispensable que le
patient puisse acquérir des connaissances mais aussi des compétences de gestion des
médicaments utilisés. L’éducation thérapeutique auprés de patients atteints de polyarthrite
rhumatoide n’existe pas encore de maniére structurée, comme on I’observe dans d’autres
atteintes chroniques invalidantes comme 1’asthme ou le diabéte.

L’objectif de ce travail était de construire un programme éducatif appliqué a un
processus de groupe (3-5 patients), sur la base 1) de la définition d’un référentiel de
compétences a acquérir par le patient, 2) de la construction d’une séquence pédagogique
(ensemble de méthodes mises en place pour permettre I’acquisition des compétences).

Concernant la méthodologie, nous avons effectué une étude bibliographique sur
différents thémes (processus d’apprentissage, méthodes pédagogiques, éducation
thérapeutique, programmes existants en éducation thérapeutique dans le cadre de la PR).
Parallélement, nous avons réalisé des entretiens non directifs auprés de treize patients, afin
d’étudier leurs représentations de leur maladie et du traitement. Sur ces deux faisceaux
d’éléments, nous avons construit notre référentiel que nous avons ensuite appliqué lors
d’une séquence pédagogique prédéfinie.

Les résultats obtenus sont les suivants. Concernant I’approche pédagogique, nous
avons mis en place différentes séquences utilisant cing outils : 1) la présentation d’un
classeur imagier pour décrire la pathologie et les traitements ; 2) une activité de tri de
boites de médicaments, visant a faire reconnaitre au patient ses propres traitements ; 3) la
reconstitution d’un puzzle pour différencier les caractéristiques des différents traitements ;
4) un dispositif analogique (« escalier de la douleur ») pour visualiser les différents paliers

des antalgiques ; 5) I’animation d’une table ronde comme moyen d’échange d’expériences
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au sein d’un petit groupe. La séquence éducative se déroule suivant un référentiel constitué
de six objectifs: 1) s’expliquer les mécanismes de la polyarthrite rhumatoide (classeur
imagier), 2) différencier les caractéristiques entre traitement symptomatique, traitement de
fond, et traitement correcteur (classeur imagier et puzzle), 3) identifier et expliquer le réle
de chacun de ses médicaments (tri de boites de médicaments), 4) adapter son traitement
symptomatique (table ronde, «escalier de la douleur »), 5) gérer son traitement de fond
(table ronde), 6) interpréter les effets indésirables liés aux médicaments (table ronde).

Les perspectives de ce travail sont les suivantes. Le programme que nous avons
construit a été testé dans une quinzaine de séances de groupe d’une durée d’une heure et
réalisée dans le cadre d’une «école de la polyarthrite rhumatoide » programmée sur 3
jours. Cette expérience d’utilisation du programme en routine nous a permis 1) de faire
quelques modifications et ajouts quant au déroulement de la séquence (développement de
la prise de parole par les patients, augmentation du nombre de boites des médicaments
pour améliorer I’activité de tri). La prochaine étape vise a mettre en ceuvre 1’évaluation du
processus d’éducation ainsi que de son impact sur 1’évolution des patients ; 2) de réfléchir
a la mise en place de séances individuelles, complémentaires des séances de groupes ou
pourraient étre développées deux étapes difficiles a réaliser lors de séances de groupes
(celle du diagnostic éducatif, permettant d’adapter étroitement le contenu de la formation
aux besoins du patient et celle de 1’apprentissage de l’auto-injection, pour les patients
bénéficiant d’une biothérapie). Un autre avantage de ces séances individuelles serait de
permettre un véritable suivi du patient, en parallele avec les consultations régulieres chez le

rhumatologue.

VU ET PERMIS D’IMPRIMER

Grenoble, le 16 aofit 2004

LE DOYEN LE PRESIDENT DU MEMOIRE

P.DEMENGE J.CALOP
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ANNEXE 1 : ANTALGIQUES PAR VOIE ORALE CHEZ L’ ADULTE

(liste non exhaustive)

DCI Dosage Noms Posologie
commerciaux
Par prise /24 h Nombre | Espacement
de prise des prises
/24h
Palier I
paracétamol 500 mg |Doliprane®, 500 mg a 4g |lad 6 h. (min 4
1000 mg | Efferlagan® lg h)
Palier 11
paracétamol 300 mg |Lamaline® la2gel. | 3a5 |(3a5 |4h
+poudre d’opium 10 mg gel. (10
+caféine 30 mg max)
paracétamol 400 mg |Di-antalvic® la2gel. | 426 |(2a3 |4h
+dextropropoxyphéne |30 mg gel. 8 h.si IR
paracétamol 400 mg |Propofan® 2 cp. 4cp. (224 |8al2h.(4h.
+dextropropoxyphéne |30 mg (6 max). min)
+caféine 30 mg 8 h. en cas
d’IR sévere
paracétamol 500 mg |Efferlagan 1a2cp. 6cp. |1a3 |6h.(min4h)
+codéine 30 mg codéiné® 8h. si IR
paracétamol 400 mg | Co-doliprane® |1a2cp. 6cp. |1a3 |6h (min4h)
+codéine 20 mg 8h.siIR
tramadol 50 mg Contramal®, 502100 | 400mg | 4246 |4h
Topalgic®, mg
Tramadol®
100/150/ | Contramal LP®, | 100 a 200 | 400 mg |2 12h
200 mg |Topalgic LP®, |mg
Tramadol LP®
tramadol 37.5mg |Zaldiar® 2 cp. 8 cp. 4 6h
+ paracétamol 325mg |Ixprim® 12 h.si IR
Palier 111
morphine 5/10/20/ | Actiskenan®, variable |variable |6 4h
30 mg
10/30/ Skenan®, variable |variable |2 12 h
60/100/ | Moscontin®
200 mg
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ANNEXE 2 : AINS PAR VOIE ORALE ET RECTALE CHEZ
L’ADULTE
DCI Noms Forme galénique | Demi- Posologie
commerciaux Dosage vie
Arylcarboxylique
diclofénac Diclofénac® | Cp.25/50 mg 1h50 |75 & 150 mg /j en 2 ou 3 prises
Sup.100 mg 100 mg /j en 1 prise
Voltaréne ® | Cp.25/50 mg 75 a 150 mg /j en 2 ou 3 prises
Voltaréne LP | Cp.LP 75 mg 75 2150 mg /j en 1 ou 2 prises
® Cp.LP 100 mg 100 mg /j en 1 prise
Sup.100 mg 100 mg /j en 1 prise
Voldal ® Cp.25/50 mg 75 a 150 mg /j en 2 ou 3 prises
Cp.LP 100 mg 100 mg /j en 1 prise
Sup.100 mg 100 mg /j en 1 prise
Xenid ® Cp.25/50 mg 75 a 150 mg /j en 2 ou 3 prises
Flector ® Sac.50 mg 150 mg /j en 3 prises
diclofénac Artotec ® Cp.50/75 mg 1h50 |100 a 150 mg /j en 2 ou 3 prises
+misoprostol
etodolac Lodine ® Cp 200/300 mg 7h 200 2 600 mg /j en 2 ou 3 prises
Cp LP 400 mg
ibuproféne Advil® Cp.400 mg 2-3 h {400 21600 mg/j en 2 a 4 prises
Antarene® _
Brufen®
Ibuproféne®
Nureflex®
Spifen®
nabutemeone |Nabucox® | Cp.1000 mg 20~ |1a2 grammes par jouren 1 ou 2
dispersible 24h | prises
flurbiproféne | Cebutid® Cp.50/100 mg 3-4h |100 a 300 mg /j en 2 ou 3 prises
Sup.100 mg 1 sup/jour
- | Gel.LP 200 mg 200 mg/j en 1 prise
Antadys® Cp.100 mg 200 a 300 mg /j en 2 ou 3 prises
kétoprofene Bi- Cp.150mg a 3-6h | 150 a 300 mg /jour en 1 ou 2 prises
profenid®  |libération mixte
Profenid® | Gel.50 mg 1-3h {150 a 300 mg /jour en 2 ou 3 prises
Gel. LP 200 mg 200 mg par jour en 1 prise
Ketum® Cp.100 mg 150 a 300 mg /jour en 2 ou 3 prises
Gel. LP 200 mg 200 mg par jour en 1 prise
Toprec® Cp 25 mg 25275 mgen 1 a 3 prises
Topfena® Sup.100 mg 100 a 200 mg/ jour
Gel. LP 100/200 100 a 200 mg par jour en 1 prise
mg
alminoproféne |Minalféne® |Cp.300 mg 1h30 | 600 a 900 mg/j en 2 ou 3 prises
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naproxene Apranax® | Cp.275/550 mg 13- {500 a 1100 mg/j en 2 prises
Sac.250/500 mg |14h |500 a 1100 mg/j en 2 prises
Sup.500 mg 500 a 1100 mg/j en 2 prises
Cp.LP sec.750 mg 750 mg /jour en 1 prise
Naprosyne® | Cp.250/500 mg 500 a 1000 mg/j en 2 prise
Sup.500 mg 500 mg/jour
Cp 750 2 1000 mg 750 a 1000 mg/j en 1 prise
acide Surgam® Cp.sécable 200 mg | 2-5h | 300 a 600 mg/j
tiaprofénique | Flanid® Cp. 100/200 mg 300 a 600 mg/j
Fénamates
acide Nifluril® Gel 250mg 4-5 h | 750 (voire 1500 mg)/j en 3 prises
niflumique 1400 mg/j en 2 prises
sup.700mg
Oxicams
méloxicam Mobic® Cp.75 mg 20h |7.5 a 15 mg/jour en une prise
Cp.sec.15 mg
Sup.7.5/15 mg
piroxicam Brexin® Cp.sec (a avaler ou |50h |10 a 30 mg/jour en 1 a 2 prises
effervescent)
Cycladol® | Cp.sec (a avaler ou
effervescents)
Feldene® Gel.10/20 mg 10 2 30 mg/jour en 1 a 2 prises
Sac.20 mg
Cp.sec 20 mg 20 mg/jour en 1 a 2 prises
Sup.20 mg
Inflaced® Gel 20 mg
Piroxicam® | Gel.10/20 mg 10 2 30 mg/jour en 1 & 2 prises
Sac.20 mg
Cp.sec 20 mg 20 mg/jour en 1 a 2 prises
Sup.20 mg
Proxalyoc® |20 mg
tenoxicam Tilcotil® Cp.sec.20 mg 70 10 420 mg /jour en 1 prise
Sup.20 mg heure
S
Indoliques
indométacine |Indocid® Gel 25 mg 3-10h {50 & 150 mg/jour en 2 ou 3 prises
Indocid® Sup.50/100 mg
Dolcidium® | Sup.50/100 mg 50 2 150 mg/jour
Chrono- Gel.75 mg a 1242 gel /jour en 1 ou 2 prises
indocid® libération mixte
sulindac Arthrocine® | Cp.sec.100/200  {16- 200 a 400 mg/jour enen 1 ou 2
mg 18h | prises
Autres
nimesulide | Nexen® | Cp.100 mg 2-5h |200 mgen 2 prises
Coxibs
rofécoxib Vioxx® Cp.12.5/25 mg 17h [ 12.5 mgen 1 prise puis 25 mg /jour
si besoin
célécoxib Celebrex® | Gel.100/200 mg [ 8-12h | 200 a 400 mg / jour en 1 ou 2 prises
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ANNEXE 3 « TRAITEMENTS DE FOND DE LA POLYARTHRITE

RHUMATQIDE
DCI Noms commerciaux Formes galéniques Dosage
Sels d’or
aurothiopropanol Allochrysine Solution injectable (IM) | 25/50/100 mg
auranofine Ridauran Comprimé enrobé 3mg
Sulfasalazine
sulfasalazine Salazopyrine Comprimé gastro-résistant | 500 mg
Antimalariques
hydroxycloroquine Plaquénil Comprimé enrobé 200mg
cloroquine Nivaquine Comprimé entobé 300 mg
Comprimé sécable 100 mg
Solution injectable (IM) | 100 mg
Dérivés thiolés
D-penicillamine Trolovol Comprimé sécable 300 mg
tiopronine Acadione Comprimé enrobé 250 mg
Immunosuppresseurs
méthotrexate Novatrex Comprimé 2.5 mg
Ledertrexate Solution injectable (IM) | 5/25/50 mg
Métrotrexate Bellon | Solution injectable 5 mg/2 ml
Comprimé 25 mg
1éflunomide Arava Comprimé pelliculé 10/20/100 mg
ciclosporine Sandimmun Capsule 25/50/100 mg
Solution buvable 100mg/ml
Neoral Capsule 25/50/100 mg
Solution buvable 100mg/ml
azathioprine Imurel Comprimé sécable 50 mg
Biothérapies
infliximab Rémicade Solution injectable (IV) | 100 mg
etanercept Enbrel Solution injectable (SC) |25 mg
adalimumab Humira Solution injectable (SC) |40 mg
anakinra Kineret Solution injectable (SC) | 100 mg
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ANNEXE 4. PRINCIPALES CARACTERISTIQUES
PHARMACOCINETIQUES DES TRAITEMENTS DE FOND
DCI Absorbtion | Fixation Meétabolisation Elimination
% protéique
Taux M.actif Voie 14 vie
Sels d’or
aurothiopropanol | 100 100 / / rénale 5]
auranofine 15-30 100 / / fécale 11-31
Sulfasalazine
sulfasalazine 10-30 / oui / rénale /
Antimalariques
hydroxycloroquine |75 60 oui / rénale 41j
chloroquine 90 60 oui oui rénale 10-30j
> par nourriture
Dérivés thiolés
D-penicillamine 50-70 30 oui / rénale et |1-8 h
 jeun fécale
tiopronine 50-70 30 / / rénale 1-8 h
3 joun)
Immunosuppresseurs
méthotrexate 100 50-70 oui / rénale 7-10 h
100 50-70 oui / rénale 7-10 h
100 50-70 oui / rénale 7-10 h
Iéflunomide 82-95 99 oui / rénale et |15]
fécale
ciclosporine 20-50 90 oui / biliaire |1-2h
20h
azathioprine Presque totale oui / urinaire {5 h
Biothérapies
infliximab 100 / / / Nonid. |[12sem
etanercept 76 / / / / 70 h
adalimumab 64 / / / / 15]
anakinra 95 / / / / 4-6 h
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ANNEXE

SN

INTERACTIONS MEDICAMENTEUSES DES

MEDICAMENTS UTILISEES DANS LE TRAITEMENT DE LA

POLYARTHRITE RHUMATOIDE

Niveau Mécanismes
X
Anti-inflammatoires | Anticoagulants | CI Contre-indication avec les AINS pyrazolés
non stéroidiens oraux AD Association déconseillée pour les autres AINS
Mécanismes : augmentation du risque hémorragique de
Panticoagulant oral.
Héparines AD Augmentation du risque hémorragique
Lithium AD Augmentation de la lithiémie pouvant atteindre des valeurs
toxiques (réduction de ’excrétion rénale).
Méthotrexate Cl Contre-indication de la phénylbutazone quelle que soit la
dose
AD/CI | Contre-indication des salycilés si doses de méthotrexate
supérieures a 15mg/semaine
AD Association déconseillée des autres AINS si doses de
méthotrexate supérieures & 15mg/semaine
Mécanismes : augmentation de la toxicité hématologique du
méthotrexate
Fenbuféne Enoxacine AD Risque de convulsion par addition des effets indésirables
neurologiques
Indométacine Diflunisal AD Risque d’hémorragies fatales (compétition enzymatique au
niveau de la glucuroconjugaison)
Corticoides par voie | Médicaments AD Effet hypokaliémant des corticoides favorisant les torsades
générale provoquant des de pointe provoquées par les autres médicaments
torsades de
pointes
Antalgiques Agonistes- Cl (buprénorphine, nalbuphine, pentazocine)
contenant de la|antagonistes diminution de l'efficacité de la codéine par blocage
codéine morphiniques compétitif des récepteurs, avec risque d'apparition d'un
syndrome de sevrage
Alcool AD Majoration de l'effet sédatif de la codéine. L'altération de la
vigilance peut rendre dangereuse la conduite de véhicules et
I'utilisation de machines
Antalgiques Agonistes- CI (buprénorphine, nalbuphine, pentazocine): diminution de
contenant du | antagonistes l'effet antalgique par blocage compétitif des récepteurs, avec
tramadol morphiniques: risque d'apparition d'un syndrome de sevrage.
IMAO sélectifs | CI Risque d'apparition d'un syndrome sérotoninergique :
ou non diarrhée, tachycardie, sueurs, tremblements, confusion, voire
coma. En cas de traitement récent par les IMAO, respecter
un délai de 15 jours avant la mise en route d'un traitement
par tramadol.
Alcool AD Majoration par l'alcool de l'effet sédatif des analgésiques
morphiniques.
Carbamazépine |AD Risque de diminution des concentrations plasmatiques de
tramadol.
Antalgiques Agonistes- Cl Diminution de l'effet antalgique par blocage compétitif des
contenant du | antagonistes récepteurs, avec risque d'apparition d'un syndrome de
dextropropoxyphéne | morphiniques sevrage.
Carbamazépine | AD Risque de diminution des concentrations plasmatiques de

tramadol

112




Sels d’or Phenylbutazone | AD Majoration du risque d’aplasie médullaire
M¢éthotrexate Phenylbutazone |CI Contre-indication de la phénylbutazone quelle que soit la
dose
Salicyles AD/CI | Contre-indication des salycilés si doses de méthotrexate
supérieures & 15mg/semaine
Autres AINS AD Association déconseillée des autres AINS si doses de
méthotrexate supérieures 4 15 mg/semaine
M¢écanismes : augmentation de la toxicité hématologique du
méthotrexate
Pénicilline AD Augmentation de la toxicité hématologique du méthotrexate
par inhibition de la sécrétion tubulaire
Probénécide Cl Augmentation de la toxicité hématologique du méthotrexate
par inhibition de la sécrétion tubulaire
Triméthoprime | CI Augmentation de la toxicité hématologique du méthotrexate
pat déplacement de sa fixation aux protéines plasmatiques et
de sa sécrétion rénale : inhibition additive de la dihydrofolate
réducatse
Léftunomide Cholestyramine | AD Interruption du cycle entérohépatique et/ou survenue d’une
Charbon activé dialyse  gastro-intestinale. =~ Diminution rapide  des
en poudre concentrations plasmatiques
Ciclosporine Diurétiques AD Hyperkaliémie potentiellement létale
hyperkaliemants
Sels de | AD Hyperkaliémie potentiellement létale
potassium
Erythromycine | AD Augmentation des concentrations en ciclosporine et de la
créatinémie par inhibition du métabolisme de la ciclosporine
Nifédipine AD Risque d’addition des effets indésirables a type de
gingivopathies
Autres AINS AD Augmentation du risque ulcérogéne sans augmentation de

I’efficacité anti-inflammatoire
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ANNEXE 6 . DIAGNOSTIC EDUCATIF

Ecole de la Polyarthrite
Diagnostic éducatif

Date de 1a séance :

Nom : Prénom :

Age:

Dimension biomédicale

Ancienneté de la maladie :

Sévérité de la maladie (stade I a IV, classification Steinbrocker) :
Traitement médicamenteux :

- de fond :

- symptomatique :

- autre :

Pathologies associées :

Dimension socio-professionnelle

Lecture acquise : Langue parlée, écrite :

Profession :
- niveau d’étude - Déplacements fréquents

Loisirs :

Environnement social et familial :
Habitat :

- ville /campagne - étage

-distance de I’hopital -moyen de locomotion

Habitudes alimentaires :
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Dimension cognitive

Maladie

- Cause de la polyarthrite et physiopathologie :
- Evolution de la maladie

- Gravité

Role des médicaments :

- Différencie traitement de fond / traitement symptomatique :

- Différencie caractéristiques traitement de fond / traitement symptomatique :
- Efficacité des médicaments :

Comment le patient gére-t-il son traitement symptomatique :
- En temps normal :

- En cas de crise :

—> Autres moyens non médicamenteux utilisés en cas de crise :

- En cas d’amélioration :

Le patient varie-t-il les posologies de son traitement de fond en fonction d’événements
extérieurs (amélioration, prise d’autre médicament) :

Utilité de ’éducation :

Dimension psycho-affective

Stade d’acceptation de la maladie :
Attitude du patient au cours de I’entretien :
-passif/résignation

- actif/dynamisme

Attente en terme d’éducation:

Auto-médication :
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Jodie ROOS - Construction d’un programme d’éducation destiné aux patients atteints

de polyarthrite rhumatoide.
Mémoire de DES Pharmacie Hospitaliere et des Collectivités- Grenoble 1 - 2004

RESUME :

La polyarthrite rhumatoide est une maladie inflammatoire douloureuse et invalidante.
La prise en charge médicamenteuse associe un traitement symptomatique et un traitement de
fond. Pour favoriser I’efficacité des ces traitements et limiter leur iatrogenie il parait
indispensable que le patient puisse acquérir des connaissances mais aussi des compétences de
gestion des médicaments utilisés. L’éducation thérapeutique auprés de patients atteints de
polyarthrite rhumatoide n’existe pas encore de maniere structurée. L’objectif de ce travail
était de construire un programme éducatif appliqué a un processus de groupe sur la base de la
définition d’un référentiel de compétences a acquérir par le patient et de la construction d’une
séquence pédagogique. Nous avons mis en place différentes séquences utilisant cinq outils
pédagogique : la présentation d’un classeur imagier pour décrire la pathologie et les
traitements ; une activité de tri de boites de médicaments visant a faire reconnaitre au patient
ses propres traitements ; la reconstitution d’un puzzle pour différencier les caractéristiques des
différents traitements ; un dispositif analogique (« escalier de la douleur ») pour visualiser les
différents paliers des antalgiques, I’animation d’une table ronde comme moyen d’échange
d’expériences au sein d’un petit groupe. La séquence éducative se déroule suivant un
référentiel constitué de six objectifs: s’expliquer les mécanismes de la polyarthrite
rhumatoide, différencier les caractéristiques entre traitement symptomatique, traitement de
fond, et traitement correcteur, identifier et expliquer le réle de chacun de ses médicaments,
adapter son traitement symptomatique, gérer son traitement de fond, interpréter les effets
indésirables li€s aux médicaments. Le programme que nous avons construit a été testé dans
une quinzaine de séances de groupe d’une durée d’une heure. Cette expérience d’utilisation
du programme en routine nous a permis de faire quelques modifications et ajouts quant au
déroulement de la séquence. La prochaine étape vise a mettre en ceuvre 1’évaluation du
processus d’éducation ainsi que de son impact sur 1’évolution des patients.

MOTS CLES :

0 Education thérapeutique
a Polyarthrite rhumatoide

JURY

o Président : Monsieur le Professeur J. CALOP

0 Membres:: Monsieur le Professeur G. AULAGNER
Monsieur le Professeur R. JUVIN
Monsieur le Professeur Ph. GAUDIN
Monsieur le Docteur B. ALLENET

DATE DE SOUTENANCE : 6 octobre 2004

ADRESSE DE PAUTEUR : Les terrasses de Belledonne
38660 1e TOUVET




	crip-bu@ujf-grenoble.fr_20140131_163211
	crip-bu@ujf-grenoble.fr_20140131_163303
	crip-bu@ujf-grenoble.fr_20140131_163455
	crip-bu@ujf-grenoble.fr_20140131_163551
	crip-bu@ujf-grenoble.fr_20140131_163656



