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INTRODUCTION



Lallongement de la durée de la vie et le vieillissement de la population conduisent a une
augmentation du développement des maladies chroniques et une persistance des inégalités
devant I'acces au soin. Ces constatations ont été prises en compte par les politiques et en
2016, le gouvernement a proposé de moderniser notre systéeme de santé via un texte de loi.
La loi du 26 janvier 2016 vise a innover pour rendre notre systeme de santé plus efficace et
plus juste. Cette loi s’articule autour de trois orientations : le renforcement de la prévention,
la réorganisation autour des soins de proximité a partir du médecin généraliste et le
développement des droits des patients. La mise en place des parcours de soins, de santé et
de vie permet la prise en charge globale du patient et de 'usager avec une meilleure attention
portée a I'individu et a ses choix, nécessitant I'action coordonnée des acteurs de la prévention,
de la promotion de la santé, du sanitaire, du médico-social, du social, et intégrant les facteurs
déterminants de la santé que sont I'hygiene, le mode de vie, I'éducation, le milieu
professionnel et 'environnement. Cette loi place ainsi le patient au coeur du systeme de santé.
L'Approche Centrée sur le Patient (ACP), plus communément appelée “Patient centricity”,
correspond a I'ensemble des activités dont le but est de recentrer le patient au coeur de la
thérapeutique. Cette approche vise a passer d’une méthodologie ou le patient est spectateur,
a une méthodologie ou il est acteur de sa santé et de son évaluation.

L'éducation thérapeutique du patient apparait comme une solution pour rendre le patient
acteur de sa maladie et tenter de rendre la prise en charge plus efficace. Dans le cadre de ce
travail de these nous nous intéresserons aux différentes approches réalisables, depuis les plus
classiques jusqu’aux plus innovantes et nous chercherons a expliquer également en quoi
I'Industrie Pharmaceutique a un role majeur a jouer pour le patient.

Afin d’illustrer I'importance de I'éducation thérapeutique du patient et 'approche centrée sur
le patient, le psoriasis, maladie inflammatoire chronique qui impacte énormément et
durablement la qualité de vie des patients a été choisi. Aprés avoir présenté I'éducation
thérapeutique du patient et le versant dermatologique du psoriasis, les outils et les solutions
proposés pour les patients afin de faire connaitre, ou aider a la prise en charge de cette

maladie lourdement handicapante seront présentés et analysés.

10



Partie 1

L’Education Thérapeutique du Patient
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1. Partie 1: L'Education Thérapeutique du Patient

1.1. Généralités

1.1.1. Définition
L'éducation Thérapeutique du Patient (ETP) est définie par le rapport de 'OMS en 1998 (1) :
« Elle vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ».
Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du patient. Elle
comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, concues pour rendre
les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de l'organisation et des
procédures hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but
de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de
les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie ».
LETP n’est pas substituable aux traitements et aux soins mais elle est au contraire
complémentaire et indissociable du soulagement des symptomes et de la prévention des
complications. Grace a I'ETP, le santé biologique et clinique du patient est améliorée ainsi que
sa qualité de vie et celle de ses proches. Pour ce faire, le patient doit acquérir des compétences
nouvelles.
Les finalités de I'ETP sont l'acquisition (ou la mobilisation) par le patient de diverses
compétences, afin d’aboutir a leur maintien. Parmi les différentes compétences, le tableau |
présente les deux compétences particulierement pertinentes et indispensables (2):

- Des compétences d’autosoins : qui permettent de garantir la sécurité du patient,

elles sont primordiales, et doivent étre acquises avec beaucoup de pédagogie
- Des compétences d’adaptation : qui s’appuient sur le ressenti du patient, ce sont
des compétences psychosociales.

Grace a ces compétences, le patient (ainsi que sa famille) comprendra plus sa maladie et son
traitement et il sera plus apte a collaborer, a assumer des responsabilités dans sa prise en

charge et a maintenir voire améliorer sa qualité de vie.
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Capacités d’autosoins :

Réagir face a des symptomes pour les
soulager.

Interpréter des résultats a la suite d’une
automesure.

Savoir comment s’autotraiter en adaptant
les dosages de médicaments.

Connaitre et exécuter des gestes
techniques et des soins.

Modifier son mode de vie (équilibre
diététique, activité physique, etc.).

Etre vigilant vis & vis des complications
évitables.
Connaitre les éventuels problemes
occasionnés par la maladie.

Sensibiliser son entourage dans la gestion

de la maladie, des traitements et des

répercussions qui en découlent.

Capacités d’adaptation :

S’avoir écouter son corps, et se faire
confiance.

Maitriser ses émotions et son stress.
Adopter une réflexion critique et préner un
raisonnement créatif.

Développer des compétences en matiere de
communication et de relations
interpersonnelles.

Prendre des décisions et résoudre un
probleme.

Se fixer des objectifs a atteindre et faire des

choix.

Tableau | : Exemples des capacités d'auto soins et d'adaptation requises dans un programme d'ETP

1.1.2. Historique de I'ETP :
LETP n’est pas née sous lI'impulsion des politiques ni a la suite des différentes lois de
modernisation du systeme de santé : elle a en quelque sorte toujours existé. Elle pouvait étre
dispensée via des conseils de médecins, de scientifiques ou méme de guérisseurs ou tout
autres personnes selon les croyances des patients. Bien entendu la définition de I'ETP n’avait
rien a voir avec celle d’aujourd’hui, 'ETP est issue d’évolution de théories et de concepts en
médecine, philosophie et psychologie. Sa date de création remonte a 1922 avec les premiers
traitements par l'insuline pour des patients atteints de diabéte de type 1. Son histoire
s’organise en trois périodes (3) :

- De 192231972 : 1%¢ére de 'ETP dominée par une pédagogie autoritaire, passive

- De 1972 & 1999: 2°m¢ ére de I'ETP organisée avec une pédagogie créative,

humaniste, constructive.
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- Depuis 1999 : 3¢™¢ &re de I'ETP établie selon une approche par compétences avec

un management des objectifs.

1.1.2.1. 1% ére de 'ETP instaurée par la découverte de I'insuline

Le 11 janvier 1922 est réalisée la premiere injection a 'homme d’insuline d’extrait
pancréatique a Toronto. Lindustrialisation de la production d’insuline s’organise dans le
monde, pour aboutir en 1925 a la premiére seringue permettant une auto-injection par Novo
Therapeutisk Laboratorium (4). Grace a cette invention majeure, le diabéte de type 1 devient
une maladie chronique : le patient peut vivre avec sa maladie. Le diabéte n’est plus une
maladie aigue, méme si le patient peut mourir des complications de sa maladie, il ne meurt
pas obligatoirement du diabéte en lui-méme. Pour les patients il devient une nécessité de
réaliser une activité physique réguliere et d’adopter un régime alimentaire stricte au
qguotidien. Il faut également que les patients et leurs familles apprennent a réaliser les
injections eux-mémes.

Des infirmieres itinérantes sont formées pour aller éduquer les patients et leur famille. Elles
réalisent des actions de prévention au sein d’écoles, de camps pour diabétiques, dans des
associations (Communauté des Enfants Diabétiques Libérées, Aide aux jeunes diabétiques
etc...). Elles diffusent des messages sur l'alimentation, le traitement, I'activité physique, a
adopter lorsqu’un diabete de type 1 est diagnostiqué.

C’est avec la découverte de I'insuline, et I'obligation de son administration quotidienne que
les médecins, et autres professionnels de santé ont réalisé la nécessité d’une étroite

collaboration entre patients et soignants : LETP était née.

1.1.2.2. 2°™e&re de I'ETP initiée par une prise de conscience sociale
Suite aux évenements de mai 1968, apparait une remise en cause de l'autorité et de la
hiérarchie dans la société : les écoles, les usines et I'hOpital, tout est concerné. Les rapports
entre les professionnels de santé et les patients changent. C’est dans ce contexte de remise
en cause et de créativité que se développe le second mouvement de I'ETP.
LETP est principalement réalisée a I’hdpital, car le travail en équipe y est facilité avec le
regroupement de divers corps de métiers dans la santé (paramédicaux, médecins, infirmiers,

etc ...) et parce qu’il dispose d’un budget global facilitant la prise en charge.
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En paralléle, les réseaux d’ETP tentent de s’organiser entre hopital et ville. Deux principales
difficultés sont rencontrées par les acteurs. En premier lieu, les activités sont spécialisées et
ne correspondent pas aux besoins généralisés, de plus la rémunération est fixée sur un acte
et non sur I’éducation en tant que telle.

La recrudescence des cas de SIDA a conduit a une prise de conscience autour de
I’accompagnement des malades aussi bien pour leurs traitements que dans la prévention de
la transmission de cette maladie. Cela conduit a mettre en place de I'ETP pour apprendre a

vivre avec ce virus (trousses de prévention).

En 1998 'OMS décrit I'ETP comme (3) « un processus continu, intégré dans les soins et centré
sur le patient. U'éducation implique des activités organisées de sensibilisation, d’information,

d’apprentissage, d’autogestion et de soutien psychologique... ».

1.1.2.3. 3%m¢&re de 'ETP : le patient au cceur de la stratégie
A la fin du XIX®™e siécle, le modéle économique, inspiré du néo libéralisme, change et aboutit
a un Etat promoteur et régulateur du marché généralisé. La devise adoptée est celle d’une
libre concurrence censée aboutir a une meilleure qualité au co(t le plus bas. Le secteur de la
santé est également impacté, une redistribution des roles s’opére. Le médecin est alors percu
comme un ingénieur, la médecine une industrie, I’'hopital une entreprise et le patient est un
consommateur de santé. Le patient éduqué quant a lui est un producteur de santé, il peut

devenir patient expert et ainsi former et éduquer a son tour.

L'ETP s’est d’abord essentiellement construite dans les établissements de santé, a l'initiative
de professionnels de santé convaincus de sa nécessité. Puis dans cette troisieme ére, 'ETP
est inscrite dans le Code de Santé Publique avec la Loi Hopital, Patient, Santé et Territoires
(HPST)(5). Elle devient alors soumise a une réglementation stricte, les programmes sont
standardisés, les professionnels qui veulent la pratiquer doivent étre formés. Les patients ont

le choix, ils peuvent accepter de suivre un programme d'ETP ou non.

1.1.3. Différence entre éducation thérapeutique et information du patient :
Informer et éduquer des patients relevent d’interventions différentes qui toutefois ne sont

pas séparées. Dans le cas de linformation, la préoccupation principale est que les
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informations « parviennent » a un public défini et qu’elles soient compréhensibles par lui alors
qgue I'on escomptera de I'éducation de nouvelles compétences de la personne, acquises par le
détour d’un apprentissage et avec son accord(6). Des études ont démontré que le fait de
communiquer des informations sur une maladie chronique, par un professionnel de santé, ne
permet pas d’aider les patients a gérer leur maladie au quotidien. Ainsi UETP ne consiste pas
simplement a délivrer a des patients des informations, grace a I'éducation, le patient atteint
de maladie chronique sera en mesure de repérer des situations a risque, d’adapter sa
thérapeutique a un contexte environnemental nouveau. Bien entendu ceci suppose que I'ETP
s’appuie sur une information scientifique validée qui, avec ses supports, concourt a la qualité
du programme d’éducation. La figure 1 présente le continuum entre l'information et

I'éducation thérapeutique du patient.

- L'amélioration de la communication

patients - professionnels Inf N "
R ntormation n

- La participation du malade aux ormation de santé

décisions médicales et aux soins Information médicale
- Linscription dans un projet de vie mises & disposition
des citoyens
et des usagers
des services de sante

- L'amélioration de la qualité de vie
- Le recours précoce au soin

favorisent - La prévention des complications |
- L'accés a lnformation validée Con"’lbue‘m
au succes
de I'ETP

Compétences, A
Autonomie Information

du malade et Education itérative

etdes proches "\~ de la personne malade

et des proches
Soutien
social, J
psychologique

de malades
et de proches

Figure 1 L'information et I'éducation thérapeutique du patient : un continuum

(A. Louvel, 3 juin 2005, Convention des Centres de Lutte Contre le Cancer, Paris)

Accord (7)
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1.1.4. Comment I'ETP s’intégre dans la stratégie thérapeutique ?
Le guide de la HAS (8) explique que I'ETP est intégrée a la prise en charge thérapeutique si
deux conditions sont remplies :
1) Elle est réellement complémentaire et indissociable des traitements et des soins,
du soulagement des symptomes, de la prévention des complications,
&
2) Elle tient compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des vulnérabilités

psychologiques et sociales et des priorités définies avec le patient.

La figure 2 présente les différentes étapes de I'ETP :

Processus Continu et Permanent

. " Contrat éducatif :
2':5:;?:'? définir des
: objectifs éducatifs
rencontrer et 3 s o
personnalisés et
comprendre

priorisés

Figure 2 : Les différentes étapes de I’ETP (9)
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A la suite du diagnostic d’'une maladie chronique, un arbre décisionnel est proposé dans le
guide de la HAS (8) (Figure 3) pour définir un cadre a suivre en fonction de I'intégration ou

non de I'ETP a la stratégie thérapeutique.

I Prise en charge d’un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée I
d

Y Y Y
Proposer traitement, plan Proposer une prise en charge
d'action écrit, automesure, complémentaire si troubles
autosurveillance, recours psychiques, addictions ou
en cas d'urgence, elc. situation de vulnérabilité
Y
Orienter vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel médico-sacial

]

Y
Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient ]
¥

» Organiser des échanges multiprofessionnels

» Identifier qui fait quot, guand, comment

» Identifier un interlocuteur privilégié du patient
L

Mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique du patient avec son accord J

® @ ® O

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient ]

» Transmetire une synthése du diagnostic éducatlf l
&l programme individus|

» Organiser des échanges multiprofessionnels
» Tranametire une synihése de |'évaluation Indsaduebe
L

[ Suivi médical et éducatif - Demandes du patient |
: Y Y

Ajuster tratement, plan daction :
fokdrance, évolution maladie

l

Figure 3 : Schéma expliquant lI'intégration de I'ETP dans la stratégie thérapeutique et de soins avec

une maladie chronique. Les étapes en orange sont spécifiques de la démarche d’ETP.
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1.2. Mise en place d’un programme d’ETP :

1.2.1. Pourquoi ? Quels sont les objectifs ?
LETP selon l'article L. 1161-1 du Code de la Santé Publique (10) « vise a rendre le patient plus
autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de
vie »
LETP a pour but d’aider les patients et leur entourage a apprendre a vivre avec leur maladie
et le traitement associé, a collaborer avec les soignants, comprendre les responsabilités dans
leur propre prise en charge, pour les aider a maintenir voire, améliorer leur qualité de vie avec

une maladie chronique.
1.2.1. Intervenants concernés par I'ETP :

1.2.1.1.  Professionnels de santé :
Tout professionnel de santé (médecin, pharmacien, kinésithérapeute, infirmier(e), etc...)
formé peut réaliser de I'ETP. Il existe une certification qui vise a acquérir les compétences
requises pour réaliser un programme d’ETP validé par I'ARS. L'objectif de la formation est de
pouvoir donner une information utile sur la maladie, le traitement et son suivi. C'est une
formation de 47 heures organisée en 40 heures de formation et 7 heures de stage dans un

établissement réalisant de 'ETP (11).

1.2.1.2.  Autres professionnels :
Des psychologues, des travailleurs des milieux sociaux, des éducateurs spécialisés, etc ...
peuvent intervenir dans des programmes d’ETP. lls participent en contribuant sur la démarche
éducative du patient ou en proposant un accompagnement de I'entourage.

Une étroite collaboration entre tous les acteurs est nécessaire pour une bonne coordination.

1.2.1.3.  Associations de Patients :
Les associations de patients peuvent étre sollicitées dans des programmes d’ETP. Elles ont un
réle spécifique a jouer dans la conception des programmes adaptés pour les pathologies qui
les concernent.
Des témoignages de patients experts dans des séances collectives peuvent permettre des
partages d’expérience, de relayer des informations transmises avec une notion de vécu,

d’échanger sur le quotidien, etc ...
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1.2.2. Populations bénéficiaires de I'ETP :

1.2.2.1. Patients:
Un programme d’ETP peut étre proposé a toute personne atteinte d’'une maladie chronique.
Une maladie chronique est définie comme « une maladie qui évolue sur le long terme,
souvent associée a une invalidité ou a la menace de complications sérieuses, et susceptible
de réduire la qualité de vie du patient » (12).
Si le patient accepte la proposition d’ETP, un diagnostic éducatif est établi. Ce diagnostic doit
identifier tous les besoins, les demandes du patient afin de définir le but et les modalités du

programme.

1.2.2.2. Entourage du patient :
S’ils le souhaitent, tous les proches du patient peuvent étre inclus dans un programme d’ETP.
Cela peut concerner les parents, les fréres et soeurs, compagnons, personnes de confiance,
etc... Si le patient est demandeur de les avoir avec lui, I'entourage peut recevoir des conseils

sur les capacités d’autosoins et d’adaptation.
1.3. Description d’un programme d’ETP

1.3.1. Planification du programme d’ETP :
Quel que soit la maladie chronique concernée, le programme d’ETP doit étre planifié et

organisé en amont. Il est composé de quatre étapes bien définies.

1.3.1.1. Etape 1:identification des besoins
A travers un diagnostic éducatif (DE) appelé aussi Bilan Educatif Partagé (BEP)(13) le patient

évalue ses besoins sur le point pédagogique, psychosocial et médical si nécessaire.

1.3.1.2. Etape 2 : formulation des compétences a acquérir puis a maintenir
L'objectif pour le patient étant, en regard de son projet, de la stratégie thérapeutique, et de
ses priorités établies de planifier un programme d’ETP personnalisé. Ensuite ces
compétences seront transmises aux acteurs impliqués dans le programme, afin d’envisager

I’évaluation individuelle du patient (basée sur des compétences approuvées par le patient)

1.3.1.3. Etape 3 :sélection des contenus pour les séances

Afin de faciliter les interactions pour acquérir des compétences, le patient et les acteurs
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choisissent les méthodes et techniques d’apprentissage utilisées lors des séances.

1.3.1.4. Etape 4 : évaluation des compétences acquises par le patient
Le patient mesure l'acquisition de compétences, son adaptation et les changements mis en
ceuvre dans sa vie pour améliorer son quotidien avec la maladie. Il évalue également le
déroulé et la pertinence du programme, il présente aux intervenants, ce qu’il a retenu et ce

qu’il sait appliquer de fagon autonome, et/ou ce qui lui reste a apprendre.

1.3.1.5. Coordination des professionnels :
Lors d’'un programme d’ETP il faut assurer une collaboration continue autour du patient, entre
tous les intervenants du programme. Cette coordination permet une cohérence entre les
différentes interventions tout au long du programme. En effet, a tout moment patient ou
acteurs peuvent demander a consulter une synthése sur le programme. Cette synthése est
accessible au sein du dossier patient, ou I'on trouve une trace écrite de toutes les actions
entreprises au sein du programme. Les figures 4 et 5 présentent un exemple de planification
de programme ETP dans le cas d’un patient souffrant de polyarthrite rhumatoide et d’une
patiente adolescente atteinte de mucoviscidose. Un exemple des rubriques les plus

fréguemment retrouvées dans un dossier d’ETP est accessible en annexe 1.
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L'éducation thérapeutique : des programmes individualisés
et modulables, intégrés au parcours de soins

Programme en lien avec le rhumatologue et le médecin traitant

O
o |

Diététicienne

TR

Arrét du programme d'ETP

Figure 4 Exemple de programme d'ETP(14)
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Figure 5 exemple de programme d'ETP pour une adolescente atteint de mucoviscidose (15)

1.3.2. Dispenser / Mettre en ceuvre un programme :

1.3.2.1. Présentation du programme au patient :
Il est recommandé que la proposition de mise en place d’'un programme d’ETP, arrive
rapidement apres le diagnostic de la maladie chronique. Une proposition peut également
étre établie en cas d’évolution subite de la maladie chronique et si le patient avait refusé
auparavant cette suggestion.
La présentation d’un programme d’ETP est obligatoire et doit inclure les bénéfices a venir,
mais aussi quantifier I'investissement a fournir (temps et disponibilité). Des exemples concrets

d’action mises en ceuvre sont présentées lors de la description d’un programme.
Lentretien de présentation permet au patient de se projeter pour prendre une décision sur sa
participation ou non aux séances. Il a la liberté d’accepter ou non cette proposition

d’éducation thérapeutique.
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1.3.2.2.  Définir le type d’offre d’ETP :

Pour chaque type d’offre d’éducation thérapeutique, la durée et les moyens nécessaires

dépendent des besoins du patient. Voici les trois types d’offre d’éducation thérapeutique :

Offre initiale : elle arrive a la suite du diagnostic de la maladie. Une évaluation
individuelle permettra de déterminer si les objectifs ont été atteints ou non pour
le patient :

o Si OUI : une offre de suivi régulier peut étre suggérée

o Si NON : une offre de suivi approfondi peut étre envisagée
Offres de suivi régulier (ou de renforcement) : c’est une offre d’ETP en continu,
elle fait suite a I'offre d’éducation initiale. Elle permet au patient de renforcer ses

compétences vues au préalable, de les mettre a jour, et au besoin, de les adapter.

Offres de suivi approfondi (ou de reprise): elle est optionnelle, elle devient
nécessaire si le patient rencontre des difficultés dans I'apprentissage des
compétences, si I'état de santé du patient est modifié, ou si I'environnement du

patient est perturbé (passage de I'enfance a I’adolescence ; perte d’un proche...)

Remarque : Loffre d’éducation thérapeutique initiale et celle de suivi approfondi sont les deux

offres les plus chronophages. Loffre de suivi régulier nécessite un investissement moins

important des professionnels impliqués.

1.3.2.3. Définir le contenu de I'offre :

Chaque offre d’éducation thérapeutique comprend :

Une séance individuelle (ou plusieurs) pour déterminer le diagnostic éducatif

Des séances d’éducation thérapeutique collectives ou individuelles ou les deux,
afin d’acquérir des compétences d’autosoins, d’acquérir ou de mobiliser des
compétences d’adaptation et de les maintenir

Une séance individuelle d’évaluation

Une coordination des différents acteurs impliqués

Chaque programme est unique et nécessite des ajustements liés a I’évolution de la maladie et

ou de l'apprentissage. LETP est une démarche continue qui s’adapte aux besoins éducatifs des

patients. Il n’y a pas de véritable contenu « type ».
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1.3.2.4.  Favoriser la communication = Ecoute active & communication :

Au sein d’'un programme d’éducation thérapeutique, le patient est considéré comme un
acteur de sa santé. |l est impératif qu’au sein d’un programme d’ETP, il régne une excellente
communication entre les différents interlocuteurs.

Des techniques de communications centrées sur le patient, telles que I'’écoute active,
I'empathie I'entretien motivationnel ou une attitude encourageante permettent d’instaurer
un climat de confiance entre les professionnels et le patient. Cet environnement est alors
bénéfique pour le patient, pour gqu'’il puisse se livrer, prendre des décisions, faire face a ses
émotions etc... Ces conditions de dialogues, permettent d’instaurer un changement chez le

patient et d’'augmenter sa motivation et celle de son entourage.

Projet de snins et de vie

4~ I! N\

Participation O »,\-‘7 6 ﬂ@ COLLABORATION
volontaire Qf

s O LRES
WG IC)

EDUCATION
B THERAPEUTIQUE

Figure 6 Mise en ceuvre d’'un programme d’ETP (16)

1.4. l'essor du digital : L’e-ETP :

La Société d’Education Thérapeutique Européenne (SETE) a créé en 2019, un groupe
réfléchissant sur le numérique dans I'ETP afin de garantir son accessibilité (17).

Pour Paul Louis Belletante, fondateur de Betterise, éditeur spécialisé dans I'accompagnement
thérapeutique, I'éducation thérapeutique digitalisée « permet d’assurer la permanence du
processus éducatif, et surtout relayer la motivation du patient » (18). Léducation
thérapeutique digitale permet d’intervenir en relais d’'un programme d’ETP classique, lorsque
les contacts sont impossibles. On parle alors d’e-ETP.

Le numérique peut faciliter I'apprentissage dirigé (19) en proposant des serious game, des

formations via du contenu a la demande ou des webinars. Dans ces cas de figures, le patient
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peut plus facilement étre formé en étant libre de gérer son temps.
Le confinement, consécutif a la pandémie liée au coronavirus a entrainé une utilisation accrue
du digital pour maintenir le lien avec son entourage. En paralléle, 'e-ETP a tenté de combler

le fait que les patients ne participaient plus a leurs programmes d’éducation thérapeutique.
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Partie 2

Le Psoriasis
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2. Partie 2 : Le psoriasis

2.1. Epidémiologie du psoriasis :
L'épidémiologie du psoriasis consiste a étudier la distribution de cette maladie au sein de la
population humaine, afin d’identifier des causes et de proposer des interventions visant a
améliorer la santé de la population concernée.
L'épidémiologie a deux éléments principaux : la prévalence et I'incidence. LUAtlas mondial du
psoriasis a été créé afin de mener des recherches plus approfondies sur la prévalence et
I'incidence du psoriasis dans le monde, contribuant ainsi a garantir un meilleur accés aux soins

pour les personnes atteintes de la maladie

2.1.1. Prévalence du psoriasis :

La prévalence du psoriasis (figure 7) correspond au nombre de cas de la maladie ou de
personnes atteintes de la maladie dans une population déterminée. Elle ne fait pas de
différence entre les anciens ou les nouveaux cas, elle s’exprime au cours d’une période donnée
ou 3 un moment précis.

La prévalence en France pour le psoriasis est selon Global Psoriasis Atlas (20) de 1,53 % sur
une population totale de 67,69 Millions de personnes. Ce qui traduit qu’environ 1,04 million
de personnes sont atteintes de psoriasis en France. A titre indicatif en 2017, la prévalence du
psoriasis pour I'Europe de I'Ouest, était de 1,52% tandis que dans le monde elle était de
0,59%. Le nombre de personnes atteintes de psoriasis dans le monde entier était estimé a

29,5 millions

Prevalence
<0.5 /
0.5-1.0
¥

1.0-1.5 v
= 15-20 7
= 20-25

Figure 7 : La prévalence du psoriasis dans le monde d’aprés une analyse épidémiologique (21)
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2.1.2. Incidence du psoriasis :
Le taux d’incidence (22) exprime le nombre de nouveaux cas d’une maladie pendant une
période définie. Le psoriasis peut se déclencher a tout age, mais il a été montré dans I'étude
(21) qu’il existe deux pics de survenue situés a I'age adulte :
e Chez les femmes, il se déclenche souvent entre 18 et 29 ans, puis entre 50 et 59 ans.
e Chez les hommes, il se déclenche plus fréquemment entre 30 et 39 ans puis entre 60
et 79 ans.
En ce qui concerne I'impact du sexe sur I'incidence, on remarque que le taux d’incidence est

plus élevé chez les femmes que chez les hommes.
2.2. Physiopathologie du psoriasis :

La physiopathologie est définie par le Larousse (23), comme I'étude du fonctionnement de
I'organisme ou de ses parties, au cours des maladies. Dans le cas du psoriasis, aprés une
description de l'anatomie de la peau saine, les différents mécanismes immunitaires qui
entrent en jeu et les différents facteurs qui peuvent intervenir dans cette maladie seront

présentés.

2.2.1. Anatomie et histologie de la peau :
La peau (figure 8) est un organe complexe, qui sert de barriere entre le milieu extérieur et
notre corps. Elle est divisée en deux parties, superposées et séparées par la jonction dermo-
épidermique :

e Une partie superficielle qui est I'épiderme

e Une partie interne composée du derme et de ’lhypoderme

Epiderme
épithélium non vascularisé

~ Jonction
,dermo-
~ |épidermique

Derme

X i X e Capillaire
tissus conjonctifvascularisé

Terminaison
nerveuse

‘ Hypoderme ] L el atere
tissus conjonctifvascularisé ) D N

Follicule pileux
Glande

sébacée Pl e Glande sudoripare
Tissu adipeux

Figure 8 : Schéma d'une coupe de peau (24)
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2.2.1.1. L'épiderme:
C’est un épithélium stratifié pavimenteux kératinisé, non vascularisé et non innervé qui est
constamment en renouvellement. Son épaisseur varie de 0,1 mm au niveau des paupiéres a
environ 1 mm au niveau des paumes de main et des plantes de pieds (25). L'épiderme est la
couche de la peau qui qui est particulierement impliquée dans le psoriasis. L'épiderme est
composé de 4 couches superposées composée de différentes cellules : couche basale, couche

épineuse, couche granuleuse et couche cornée (figure 9).

Migration des
kératinocytes

e
{ i

{
[

Couche a4/

cornée 1
/)

Couche 0 ; .

granuleuse

Couche
épineuse

Couche basale

Figure 9 : Schéma d'une coupe histologique de I'épiderme (24)

e Les kératinocytes (80% des cellules de I'épiderme) :

Ce sont les cellules retrouvées majoritairement dans I'épiderme. Elles assurent la fonction de
barriére cutanée et ont également un réle a jouer dans le systéme immunitaire. Chez un sujet
sain, les kératinocytes migrent depuis la couche basale vers la couche cornée en 3 semaines
pour assurer le renouvellement cutané (Figure 9). Au fur et a mesure de leur migration dans
I'épiderme, les kératinocytes perdent leur fonction de prolifération pour entrer dans une
phase de différentiation qui, au final aboutit a la couche cornée. Observées au microscope
optique, ils s'aplatissent puis perdent brutalement leur noyau dans la couche cornée. lls
deviennent alors des cellules appelées cornéocytes. Ce sont eux qui, soudés par des jonctions
serrées avec un ciment extracellulaire, donnent a I'épiderme sa fonction de barriere de
protection.

Dans le cadre d’un psoriasis le temps de migration des kératinocytes est considérablement
raccourci sous I'effet du processus inflammatoire.

Les autres cellules retrouvées dans I'épiderme sont les mélanocytes, des cellules de

Langherans et des cellules de Merkel.
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e Les mélanocytes (20% des cellules de I'épiderme) :
Ce sont les cellules les plus présentes apres les kératinocytes. lls assurent la synthése de
mélanines, des pigments qui donnent a la peau sa couleur. Il existe deux types de mélanines :
les eumélanines (brun-noir) et les phéomélanines (brun-rouge) (26). La fonction principale
des mélanines est de protéger la peau des risques de cancers, face aux rayons UV émis par le
soleil.

Ces cellules ne sont pas impliquées dans le psoriasis.

e Les cellules de Langerhans (3 a 8 % des cellules épidermiques) :
Elles sont appelées cellules dendritiques au niveau des organes hématopoiétiques, puis elles
migrent vers I'épiderme, ou elles deviennent des cellules de Langerhans. Une fois dans
I'épiderme, elles assurent la capture des Antigénes (Ag) par un mécanisme d’endocytose, puis
expriment a leur surface, des molécules qui activeront les lymphocytes T (LyT). Ce sont des
Cellules Présentatrices d’Antigenes (CPA) aux lymphocytes T.
Elles sont faiblement représentées, mais elles ont un important réle dans 'immunité et dans

le psoriasis.

e Les cellules de Merkel (2 a 7% des cellules de I'épiderme) :
Elles constituent la derniére population de cellules épidermiques. Elles sont dérivées de
cellules souches de I'épiderme fecetal. Elles ont un role de mécanorécepteur et sont
essentiellement retrouvées au niveau des zones trés sensibles, comme au niveau de la
bouche, des paumes de main, de la pulpe des doigts et des pieds.

Elles n’ont pas de role dans la survenue d’un psoriasis.

2.2.1.2. Lederme:
Il est considéré comme la charpente de la peau (25). Il contient des cellules fixes qui sont les
fibroblastes et des cellules mobiles qui sont les cellules sanguines. Des fibres de collagenes,
d’élastine et de réticuline sont retrouvées dans le derme. LUensemble de ces cellules est
maintenu grace a de l'acide hyaluronique. A la différence de I"épiderme, il est vascularisé et

ses vaisseaux sanguins sont retrouvés jusqu’a la couche basale de I'épiderme (figure 9).

31



2.2.1.3. L’hypoderme:
Il représente la couche la plus profonde de la peau. C’est ici que les cellules adipeuses sont
retrouvées. La couche de graisse sera plus ou moins importante en fonction des individus.
Lhypoderme possede essentiellement un role d’amortisseur des chocs et de protection du

froid par isolation (25).

2.2.2. Descriptions des mécanismes immunitaires et inflammatoires qui entrent en jeu

dans le psoriasis :

2.2.2.1. Le systeme immunitaire :
Il est commun de diviser le systtme immunitaire en 2 parties fonctionnelles (figure 10) qui
sont :
e L'immunité innée qui se met en placeimmédiatement lors de la rencontre d’un micro-
organisme et
e L'immunité adaptative qui va s’activer environ 12 heures aprés le premier contact et

qui va faire appel a des cellules treés spécialisées.

/Mlcrobe

immunité adaptative

C& Epithelial B lymphocytes Antibodies
barriers

| Frix

Phagocytes Effector T cells
. T lymphocytes

NK
Complement cells
[ Hours // Days ]
0 6 12 1 3. 5

Time after infection

Figure 10 : Schéma représentant les différentes cellules impliquées dans I'immunité innée et adaptative (27)

Pour étre efficace et préserver toute notre intégrité, le systeme de défense doit pouvoir faire
face a un environnement microbien diversifié et changeant mais aussi étre capable de lutter
sans attaquer nos propres constituants, tout en protégeant les cellules d’un phénomeéne de
cancérisation et en économisant de I'énergie (28).

Le systéme immunitaire doit donc identifier le soi et éliminer les éléments du non soi. Le soi
est constitué de tous les éléments reconnus par l'organisme comme lui appartenant et ne

provoquant pas de réaction immunitaire. Ainsi le soi est constitué de tous les composants du
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corps mais aussi des germes commensaux qui sont hébergés.

Le non soi, quant a lui, est reconnu par l'organisme comme étant quelque chose d’extérieur
et inconnu tel qu’un microorganisme ou encore une cellule du soi modifiée.

La nécessité de faire la distinction entre les deux est primordiale pour neutraliser et détruire
certains agents mais surtout pour les garder en mémoire afin de mieux les maitriser lors d’une
prochaine rencontre.

Le systeme immunitaire exerce son role grace a deux processus de défense, immunité innée
et adaptatives, qui sont complémentaires et qui interviennent successivement pour assurer

I'élimination de I'agent pathogéne.

e Limmunité innée (appelée également immunité naturelle ou non spécifique)

Elle est capable de reconnaitre les éléments étrangers potentiellement pathogénes de
maniere rapide et non spécifique, son action est immédiate. Elle est représentée par des
mécanismes de défense présents dés la naissance, génétiquement hérités, disponibles de
suite partout et rapidement mobilisables.

C’est la premiere ligne de défense du systeme immunitaire mais ses modes d’action sont
invariables et ne s'adaptent pas aux différents microorganismes rencontrés au cours du temps.
Dans la physiopathologie du psoriasis ce sont des phagocytes (figure 11), acteurs de
I'immunité innée, qui participent activement au développement de la maladie. Les
phagocytes sont des cellules capables de réaliser la phagocytose, qui est un mécanisme de

dégradation lysosomale au sein de structures membranaires (29).

{$ neutrophile ‘%;’:’ ¢osinophile 5‘ basophile "‘}, mastocyte

(5

( ;M monocyte macrophage ) cellule NK
, J -

2 celivle - I hocvteT =
& dendritique ymphocyte lymphocyte B

Figure 11 : Représentation schématique des phagocytes retrouvés dans I'inflammation (30)
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Les différents phagocytes sont :

Les monocytes (figure 11) qui sont les plus grosses cellules nucléées du sang, lorsqu’ils
passent dans les tissus ils sont appelés macrophages. Les macrophages (CD 163) sont

impliqués dans le psoriasis.

Les cellules dendritiques (figure 11) sont appelées cellules de Langerhans au niveau
de la peau. Elles ont une forme d’étoile qui leur donne le nom de cellules sentinelles.
Leurs longs prolongements cytoplasmiques permettent de détecter les dangers, de
capturer et de phagocyter. Elles sont ensuite capables de présenter les Ag phagocytés
pour devenir des CPA, qui activeront les cellules de I'immunité adaptative (LyB ou LyT).
Dans le cas du psoriasis les cellules dendritiques (TREM-1), sont activement

impliquées.

Les polynucléaires (figure 11) sont des cellules avec un noyau plurilobé.
Les polynucléaires neutrophiles (PNN) peuvent quitter rapidement les vaisseaux, par
diapédeése, pour aller vers le lieu de I'infection. Les polynucléaires éosinophiles (PNE)
sont impliqués dans la lutte des parasites. Les polynucléaires basophiles (PNB) sont
impligués dans les manifestations allergiques avec les PNE. Ils n’ont pas de role clé

dans le psoriasis.

L'immunité adaptative (appelée également immunité acquise ou spécifique)

Elle est activée par le contact avec des pathogenes, elle est capable de garder la mémoire de

ces agents pathogenes, de les reconnaitre et de les éliminer de maniére spécifique, son action

est retardée. Sa spécificité tient dans la capacité a créer des anticorps, qui permettent de

s’adapter a la diversité des micro-organismes qui nous entourent.

Le développement des anticorps se fait en quelques jours et les mécanismes de défense mis

en place sont alors spécifiques d’un intrus donné. lls sont gardés en mémoire au cas ou une

rencontre aurait lieu de nouveau. Dans cette immunité il est tres important que les cellules

spécialisées dans la défense immunitaire puissent coopérer entre elles et surtout faire la

différence entre les composants du soi et du non soi. Cela permet d’éviter une reconnaissance
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de ses propres constituants du soi, ouvrant la porte alors a ces maladies appelées auto-

immunes.

e Lacoopération cellulaire assurée via les cytokines
Les cellules de I'immunité communiquent entre elles en produisant des cytokines. Ce sont des
médiateurs, capables de transmettre des messages activateurs ou inhibiteurs. Les cytokines
comprennent les interleukines, les chémokines (ou chimiokines) et les facteurs de
croissance(28). Les cytokines participent activement a la réaction inflammatoire

concomitante a la réaction immunitaire.

2.2.2.2. Laréaction inflammatoire :
Elle a lieu de facon concomitante a la réponse immunitaire a la suite d’une agression de
I’organisme.

Elle peut étre schématisée selon la figure 12 :
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Figure 12 : Schéma de la réaction inflammatoire(31)

Elle est caractérisée par 4 signes cliniques, qui sont : rougeur, chaleur, douleur, cedéme. Elle

peut étre divisée en trois grandes phases :

1) Une phase d’initiation qui mobilise des cellules de I'immunité innée, elle se

produit a la suite d’un signal de danger d’origine endogéne ou exogéene.
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2) Une phase d’amplification qui fait appel a des cellules spécialisées de I'immunité
adaptative. Elle est caractérisée par une vasodilatation qui produit une
augmentation de la perméabilité vasculaire et la création de nouveaux vaisseaux
(c’est la néo-angiogenese). Ces 3 mécanismes permettent aux cellules de
I'immunité de se rendre sur le lieu de la contamination ou elles vont libérer des
médiateurs pro-inflammatoires tels que des prostaglandines, des leucotriénes, et
surtout des cytokines.

3) Une phase de résolution et de réparation qui tend a restaurer I'intégrité du tissu
Iésé. Elle se traduit par la production de cytokines anti-inflammatoires pour
neutraliser les pro-inflammatoires et par la production de facteurs de croissance

cellulaires et tissulaires.

En fonction du délai de mise en place et de sa persistance, la réaction inflammatoire peut étre
aigue (dure maximum 48h aprées l'agression) ou chronique (persiste des semaines voire des
années). L'inflammation chronique apparait a la suite d’'un défaut de contréle par le systeme
immunitaire ou suite a la persistance de médiateurs pro inflammatoires. Ainsi, une
production non contrélée de cytokines pro-inflammatoires fera pencher la balance vers une

inflammation chronique (figure 13).

L4 10
1L-13

IL-1ra TGF-3
27 *(L "\
- - |
18 N ey (B
-8 21
IL-6 IL-1p

Pro-inflammatoires

Luttent contre Favorisent
I'inflammation I'inflammation

Au cours d'une inflammation chronique I'équilibre entre production de cytokines
pro et anti-inflammatoires est rompu et penche en faveur de la production de

cytokines pro-inflammatoires

Figure 13 : Schéma des cytokines responsables de I'équilibre inflammatoire d’aprés (8)

Dans le cadre du psoriasis le TNF a (Tumor Necrosis Factor a) est responsable d’une
inflammation chronique de la peau en accélérant le renouvellement de ses cellules. Il est

produit par les macrophages, les cellules NK et les lymphocytes T.
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2.2.3. Les étiologies du psoriasis :

e Immunologiques
Le psoriasis est une maladie inflammatoire d’origine dysimmunitaire, c’est-a-dire liée a un
dysfonctionnement du systeme immunitaire. Le lymphocyte T et les kératinocytes sont les
principaux responsables de I'inflammation retrouvée dans le psoriasis.
Des kératinocytes agressés par différents types de facteurs (traumatiques, stress, infectieux,
environnementaux) sont a l'origine d’un psoriasis. Les kératinocytes agressés vont alors
produire des messagers de type pro inflammatoires qui vont agir sur les cellules de Langerhans
et sur les cellules dendritiques plasmatiques. Ces cellules de Langerhans vont alors migrer au
niveau des ganglions lymphatiques, produire des interleukines IL 12 et IL 23, qui vont activer
les lymphocytes T et notamment les lymphocytes T de type Th1 et Th17. Ces lymphocytes T
mémoires activés quittent alors les ganglions de fagcon massive, passent par la circulation
sanguine et rejoignent la peau ou ils libérent alors des cytokines pro inflammatoires. Ces
cytokines (TNF a, IL12, IL17, 1L23) déclenchent alors la prolifération exagérée des
kératinocytes qui libérent de nombreuses substances pro inflammatoires, entrainant en
conséquences les signes cliniques du psoriasis comme l'accélération du renouvellement

cellulaire de I'épiderme et I'apparition de plaques de psoriasis (figure 14).

e Génétique:

A ce jour quelques génes de prédisposition sont identifiés. Il existe des loci ou sont
fréquemment retrouvées des mutations chromosomiques. Parmi ces loci, neuf sont
notamment retrouvés : PSORS1 / PSOSR2 /PSOSR3 / PSOSR4 / PSOSR5 / PSOSR6 /PSOSR7 /
PSOSR8 /PSORS9 (33). Le lieu PSORS1 est situé sur le chromosome 6 dans I'histocompatibilité
principale complexe et est responsable de la réaction du systéme immunitaire, ainsi que du
codage des protéines de la peau qui sont associées au psoriasis. PSORRS1 est impliqué dans
30 a 50% des cas de psoriasis.

Les genes codant pour des interleukines, ainsi que diverses mutations génétiques sont

également sources d’anomalies génétiques retrouvées dans des cas de psoriasis.
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Figure 14 : Schéma décrivant les mécanismes immunitaires aboutissant aux signes cliniques retrouvés dans le
psoriasis
e Autres facteurs :
De nombreux facteurs peuvent étre a I'origine de poussées de psoriasis. lls sont variables
d’une personne a une autre. On peut citer :
» Des infections
» La prise de médicament (sels de lithium, béta bloquants, IEC, I'interféron alpha,
antipaludéens de synthese, la terbinafine, la tétracycline, AINS et fibrates) (34)
La consommation d’alcool ou de tabac
Une exposition au soleil
Le froid
Le stress

La fatigue

YV V V V V V

Divers traumatismes cutanés (piqQres d’insectes, irritations, plaies, coups)
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2.3. Diagnostic d’une peau psoriasique :

Le diagnostic est établi via un examen clinique, une biopsie de la peau n’est généralement pas

nécessaire. Le diagnostic d’un psoriasis s'établit autour de I'examen des lésions présentes sur

la peau. Les principaux symptoémes associés a un psoriasis sont des démangeaisons ou de la

douleur.

Il existe plusieurs manifestations cliniques de psoriasis, la plus fréquente étant le psoriasis en

plagues qui touche 80 a 90 % des patients atteints de psoriasis (35). Le tableau IV récapitule

les différentes manifestations et constatations cliniques retrouvées dans le psoriasis (36)

Manifestations cliniques Constatations cliniques

Psoriasis en plaques
Psoriasis vulgaire

Plis cutanés

Psoriasis intrigineux ou

inverse

Ongles

Cuir chevelu

Palmoplantaire

En gouttes

Pustuleux

Erythrodermique

généralisée)

(forme

Plaques bien délimitées, arrondies, érythémateuses et  squameuses

localisation : isolées ou généralisées

Isolé en plaques bien délimitées, arrondies, peu squameuses et minces
localisation : dans les plis cutanés (aisselles, sous la poitrine, aine, parties génitales, sillon
inter fessier)

Dépressions sur la surface de 'ongle (appelée « en dé a coudre »), décollement de I'ongle,
signes de la tache d’huile, épaississement ou apparition de stries (dystrophie de I'ongle)
Remarque : tres fréquemment associé au rhumatisme psoriasique, n’est pas toujours
associé a des plaques de psoriasis

Plaques érythémateuses, étendues non alopéciantes a bords arrondis,

Remarque : Au niveau de l'occiput, les squames sont épaisses et les démangeaisons sont
fréquentes. Au niveau frontal, Iaspect le plus fréquent est celui d’une couronne
érythémateuse et séborrhéique

Aspect pustuleux, rougeurs et squame, présences de fissures, |ésions extrémement seches
et douloureuses

localisation : sur la paume des mains et/ou la plante des pieds

Eruption de petites plaques < 1 cm, moins épaisse et moins desquamatives que les plaques
« vulgaires » sous forme de papules

localisation : éruption généralisée sur le corps, principalement sur le dos, le torse et les
membres

Remarque : fréquent chez les enfants et les jeunes adultes. Apparait souvent a la suite d’une
infection a streptocoque A (angines, peau...) ou suite a la prise d’anti-TNF ou aprés une
vaccination(37)

Présence de pustules « en grappes » regroupées a un endroit

Localisation : paume de la main ou plante des pieds

Erythéme généralisé sous forme de pustules disséminées sur 'ensemble du corps

Remarque : a traiter en urgence, souvent associé de fievre et de frissons

Tableau Il : Description des différents formes et localisation du psoriasis
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Le psoriasis peut souvent étre confondu avec de nombreuses maladies dermatologiques
comme la dermatite atopique, la dermatite de contact, le lichen plan, les mycoses, le pityriasis
rosé, etc. Pour éviter toute confusion une observation attentive des Iésions (morphologie,
taille, symétrie, etc.) permet de poser le diagnostic.

Voici les figures 15 et 16 qui présentent différents exemples de psoriasis :

Figure 16 : Diverses manifestations de psoriasis en plaques A) Sur le coude B) Sur le tronc C) Sur le pied et

associé a unguéal (dystrophie) D) Derriére [ oreille selon (15)

Figure 15 : Atteinte unguéale, A) Ongles psoriasiques se manifestant par des ongles de couturiere, une onycholyse distale,
une hyperkératose sous-unguéale et un effritement B) Leuconychie et hémorragies en éclats ; C) Onycholyse distale et signe
de tache d’huile selon (15)
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2.4. Prise en charge du psoriasis, évolution et complications :
Le psoriasis n’est pas une maladie mortelle, sauf exception lors par exemple d’un psoriasis
erythrodermique ou ce sont les complications qui peuvent entrainer un grave danger. En
revanche c’est une maladie qui altére énormément la qualité de vie, ce qui en fait sa gravité.
Lobjectif de la prise en charge est donc d’aboutir a une amélioration de la qualité de vie avec
un psoriasis. (38)

Plusieurs tests permettent d’orienter la sévérité d’un psoriasis par exemple :

2.4.1. Dermatology Life Quality Index (DLQI)
LUimpact sur la qualité de vie est extrémement variable d’'un patient a une autre. Il est
mesurable grace a un score : le Dermatology Life Quality Index (DLQI) (annexe 3). Celui-ci varie
entre 0 et 30, plus le score est élevé plus le psoriasis impacte la qualité de vie des patients.
Cette échelle se base sur 10 questions, évaluant I'impact du psoriasis au cours des derniers
jours, en mesurant entre autres I'impact socio-professionnel, les loisirs, la vie de couple, le
contact de vétements sur la peau, etc. Ce score est défini uniguement sur le vécu du patient,

le point de vue du professionnel de santé n’entre pas en jeu.

2.4.2. Psoriasis Area Severity Index (PASI) (39) :
Un score clinique existe pour quantifier I'étendue du psoriasis, il s’agit du Psoriasis Area and
Severity Index (PASI). C’est une formule mathématique, évaluant la sévérité des lésions sur
quatre parties du corps : la téte, les membres supérieurs et inférieurs et le tronc. Ce test
quantifie la surface de la peau atteinte, le degré de rougeur des lésions, la desquamation et

I’épaisseur des plaques.

2.4.3. Body surface Area (BSA) (40) :
Le BSA (Body Surface Area) est un score qui estime le pourcentage de surface corporelle
atteinte de psoriasis. Ce calcul est réalisé a partir de la paume de la main du patient posée a
plat, doigts serrés, pouce inclus qui représente 1 % de la surface totale du corps. Le BASA est

compris entre 0 et 30. Plus le score est élevé plus la qualité est détériorée
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2.4.4. Prise en charge non médicamenteuse : conseils hygiéno-diététiques
Cette prise en charge s’articule autour de différents types de conseils :

» Pour la peau : Elle doit étre nettoyée en douceur et hydratée avec des produits
adaptés (cremes émollientes ou hydratantes)

» Sur l'alimentation (41): Il est important d’avoir une alimentation saine et
équilibrée pour éviter les problématiques de surpoids et d’obésité. Il n’existe pas
de régime spécifique pour les patients atteints de psoriasis. En revanche le risque
d’apparition d’un psoriasis est doublé chez une personne obése par rapport a une
personne sans surpoids (42).

» Surle tabagisme (43): La survenue d’un psoriasis est deux fois plus fréquente chez
les fumeurs (44). Il existe des conseils adaptés pour arréter de fumer.

» La consommation d’alcool (45): L'abus d’alcool est fréquemment cité comme
cause de poussées de psoriasis.

» Sur 'activité physique (41) : comme pour tout étre humain il est recommandé de

pratiquer une activité physique réguliére d’au moins 30 minutes par jour.

2.5. Traitements médicamenteux du psoriasis en plaques :
A ce jour il n‘existe pas de traitement qui permettent la guérison totale du psoriasis en
plaques. Des traitements permettent de diminuer ou de supprimer lI'apparition des plaques.
Le traitement a choisir dépend de I'age du patient, du type de psoriasis, de sa localisation de
son étendue (tests PASI et BASA) et de I'impact du psoriasis dans la qualité de vie (Test DLQI).
Les patients a traiter sont uniquement ceux qui sont demandeurs d’un traitement. Il existe
deux types de traitement :
1) Traitement local par voie cutanée sous forme de crémes, lotions, pommades :
o Les dermocorticoides: ce sont des anti inflammatoires et des
immunosuppresseurs

o Analogues de la vitamine D : immunosuppresseur local

o Kératolytiques : décollent et éliminent de |a kératine de la peau

o Emollients : adoucissent, détendent la peau
Le traitement local de référence est une association dermocorticoides et analogues de la

vitamine D
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2) Traitement général pour une diffusion sur I'ensemble du corps, seulement sur
prescription :

o Photothérapie : traitement par la lumiére ou par ultraviolets

o Rétinoides : dérivés de la vitamine A

o Les inhibiteurs de la phosphodiestérase-4

o Biothérapies : anti-TNF a ou anti-interleukines
L'acitrétine, le méthotrexate, la ciclosporine et les photothérapies sont indiqués en cas de
retentissement sur la qualité de vie (DLQI > 10), de sévérité des lIésions (PASI > 10 ou surface
corporelle atteinte > 10 %) ou de résistance aux traitements locaux.
L'aprémilast ou les biothérapies (anti-TNF : adalimumab, certolizumab, étanercept, infliximab
ou inhibiteurs des interleukines : brodalumab, guselkumab, ixékizumab, sécukinumab,
tildrakizumab, ustékinumab) sont recommandés en cas de contre-indication, inefficacité ou
intolérance des traitements précédents (46).
Différents arbres décisionnels sont proposés pour le traitement du psoriasis dont celui

proposé par le Vidal (figure 17)
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Psoriasis en plagues l

Information du patient et présentation des possibilités thérapeutigues
Soutien psychologique si nécessaire

Evaluation de la sévérité du psoriasis en plagues (PP)

PP peu étendu
+ patient non demandeur
de traitement

- PP peu étendu + patient
demandeur de fraitement

ou
- PP de sévérnité modérée
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aprémilast ou pour
biothérapie

Dizcuter :
- changement
de traitemeant

local
= traitement
général

Traiterment
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Figure 17 : Arbre décisionnel proposé par le Vidal pour traiter le psoriasis en plaques chez I’adulte (46)



Des arbres sont proposés par AbbvieCare (19) pour savoir quelle attitude adopter et si cela
est applicable, quel traitement mettre en place.

e Pour un psoriasis en plagues peu étendu (figure 18)

(O 2

Patient non demandeur Patient demandeur
de traitement de traitement
Traitement local
Arrét - Dermocorticoides
du traitement et/ou analogue de la vitamine D

+ kératolytiques
+ émollients

Evaluation & 1 mois

Changement de traitement local
ou mise sous traitement genéral

Figure 18 : Schématisation de la décision de traitement pour un psoriasis en plaques peu étendu
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e Pour un psoriasis en plagues modéré (figure 19) :

Patient non demandeur
de traitement

Faible impact
sur la qualité de vie

Traitement local
- Dermocorticoides
et/ou analogue de la vitamine D
+ kératolytiques
+ émollients

Evaluation 3 1 mois

EFFICACITE

Traitement d'entretien

Discuter:
Changement de traitement local
ou mise sous traitement général

Fort impact
sur la qualité de vie

®)

+ Avis d'un médecin
spécialiste

Traitement général
Photothérapie ou rétinoide
ou immunosuppresseurs

En cas d'échec, d'intolérance ou
de contre-indications, avis d'un
spécialiste et prescription
d'un traitement inhibiteur
de la phosphodiestérase 4

Figure 19 : Schématisation de la décision de traitement pour un psoriasis en plaques modéré
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e Pour un psoriasis en plaques séveére (figure 20) :

=)

Fort impact r Avis d'un médecin
sur la qualité de vie spécialiste

Traitement général
Photothérapie ou rétinoide
ou immunosuppresseurs

En cas d'échec, d'intolérance ou
de contre-indications, avis d'un
spécialiste et prescription d'une
biothérapie ou d'un traitement
inhibiteur de la phosphodiestérase 4

Figure 20 : Schématisation de la décision de traitement pour un psoriasis en plaques sévére

Il existe une importante disparité entre les différents stades de sévérité du psoriasis en
plaques, ainsi que la perception de la maladie, et I'impact que celle-ci peut avoir sur la qualité

de vie du patient.

Un enjeu dans la prise en charge du psoriasis en plaque est I'observance et la persistance des
traitements. Cela renforce I'idée que la mise en place d’éducation thérapeutique pour les
patients est une solution pour améliorer la prise en charge de cette maladie chronique.
Voyons quelles sont les solutions proposées par les laboratoires Pharmaceutiques a

destination des patients atteints de psoriasis.
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Partie 3
Application de I’éducation thérapeutique
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3. Partie 3 : Application de I'éducation thérapeutique dans le psoriasis

Pour les patients atteints de psoriasis, les plaques rouges, les démangeaisons constantes et
les squames, mais aussi le regard des autres sont des éléments qui peuvent rapidement
rendre le quotidien difficile voire insupportable. Le patient doit savoir que sa maladie ne se
guérit pas mais que, bien gu’invalidante, elle peut s'atténuer. Le traitement est souvent lourd
et s"accompagne éventuellement d’hospitalisations régulieres. Le patient se pose beaucoup
de questions et notamment :

e J'ai des questions sur ma maladie, sur mon traitement, mon suivi...

e Jeveux étre rassuré(e).

e J'ai envie que I'on m'écoute et que I'on me comprenne en tenant compte de ma vie

guotidienne et de mes projets
e Je souhaite discuter de ma situation avec des soignants spécialisés
e Je mesensseul(e) et j'ai envie de trouver des gens qui m'aident a faire face. J'aimerais
rencontrer des personnes qui ont le méme vécu que moi pour échanger.

e Je veux prendre soin de moi et de ceux qui m'entourent.

e Je veux savoir ou m'adresser en cas de besoin.
En complément du traitement, le suivi d’ateliers thérapeutiques d'éducation du patient,
permet dapprendre a mieux connaitre sa maladie et de répondre aux différentes
interrogations précédemment citées. La promotion de l'activité physique, le travail sur
I'équilibre alimentaire, I'utilisation des pommades, le travail sur I'estime de soi et sur une
image plus positive de son corps permettent au malade de sortir de son isolement et surtout
d’aller mieux.
Dans ce chapitre, aprés avoir montré I'intérét de I'ETP dans le psoriasis par le biais de I'analyse
de trois publications portant sur I'évaluation et l'intérét de I'ETP dans cette pathologie, les

différentes approches de I'ETP seront présentées et discutées.

3.1. Exemples de publications évoquant 'ETP dans une maladie chronique
Afin d’illustrer I'efficacité de I'ETP dans une maladie chronique, 3 publications extraites des
Anales de Dermatologie et de Vénérologie sur des programmes d’ETP pour des patients

atteints de psoriasis ont été sélectionnées et analysées.
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3.1.1. Evaluation d’un programme d’éducation thérapeutique du patient atteint de
psoriasis dans le service de dermatologie du CHRU de Lille (47) (Annexe 4)

Depuis 2013 a Lille, le service de Dermatologie propose des programmes d’éducation
thérapeutique autour du psoriasis. Cette étude monocentrique, consiste a évaluer pendant
un an le programme et des ateliers proposés.
Pour évaluer l'efficacité du programme, des indicateurs ont été définis : index de sévérité
(score PASI) et score qualité de vie (DLQI), des questionnaires sur les connaissances supposées
acquises, le taux d’hospitalisations, des indicateurs sur le tabac et I'alcool, le retentissement
et le ressenti de la maladie au quotidien.
La population de I’étude incluse dans ce programme comprend :

- 86 patients (47 % femmes et 53 % d’hommes)

- Age médian 45 ans [35-59]

- Patients avec un psoriasis sévére avec des comorbidités, hospitalisés en moyenne

1 fois par an pour prise en charge d’une poussée sévere.

Le tableau Il regroupe I’évolution des scores moyens PASI et DLQ

Inclusion lan
PASI 15,7 (+10,9) 7 (5,2)
DLQl 12,9 (£7,1) 5,9 (5,2)

Tableau Il : Résultats de I’évaluation du programme d’ETP (p <0,0001)

Les résultats des différents indicateurs sont :

- Hospitalisations : moins fréquentes (1 fois de moins par an et par patient [p <0,0001])
- Diminution de la consommation d’alcool (p =0,0138) et de tabac (p =0,1573)
- 62 % des patients ont modifié leurs habitudes alimentaires
- Acquisition de connaissances sur la maladie
- Reprise d’une activité sportive
- Diminution de la géne au quotidien, les patients ont moins besoin de se cacher
derriére des vétements longs et couvrants
Conclusion :
Cette étude confirme I'effet bénéfique des ateliers d’ETP pour les patients atteints de

psoriasis.
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3.1.2. La place du pharmacien dans un programme d’éducation thérapeutique pour
les patients adultes atteints de psoriasis dans un CHU (48) (Annexe 5)

Des programmes pluridisciplinaires d’ETP pour le psoriasis sont dispensés au sein du CHRU de
Lille. Depuis septembre 2015, 2 pharmaciens ont rejoint les programmes (1 hospitalier et 1
officinal). Lobjectif de cette étude, est de déterminer la place et I'impact de leur participation
sur le Dossier Pharmaceutique (DP).
Un questionnaire téléphonique a été proposé aux patients aprés leurs programme
d’éducation thérapeutique.
La population incluse dans ce programme comprend :

- 42 patients (sex ration : 0,81)

- Age moyen 47 ans (écart type +14)

- PASI moyen 13,8 (+8,4)

- DLQI 10,4 (£6,9)
Parmi les 42 patients, 4 patients avaient déja un DP avant I’étude. Voici le détail pour
I’ensemble des patients sur I'ouverture d’un DP :

- 10 patients ont déclaré avoir ouvert un DP apres le programme (24%)

- 7 patients ont déclaré vouloir le faire prochainement (17%)

- 3 nesesouvenaient pas de la notion de DP (7%)

- 2 ont tenté de I"ouvrir mais I'officine a refusé (5%)

- 1 patient ne souhaitait pas ouvrir de DP (2%)

Remarque : 25 patients se souvenaient du DP a postériori (59.5%) et 13 patients n‘ont pas
répondu (31%) au questionnaire

41% des patients ayant suivi ce programme ont ouvert un DP. La présence de pharmacien lors
des ateliers d’ETP permet de sensibiliser sur le bon usage des médicaments, et d’assurer un
lien entre I’hopital et la ville. Ces deux problématiques étants partiellement réalisées en ville

par manque de temps.

3.1.3. Evaluation d’un programme d’éducation thérapeutique dans le psoriasis :

étude randomisée multicentrique : EDUPSO (49) (Annexe 6)
Une étude randomisée multicentrique, évaluant l'efficacité d’'un programme d’ETP chez des
patients atteints de psoriasis modérés a séveres, depuis en moyenne 21 ans, avec un
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traitement biologique (49%) ou systémique (51%) a été réalisée. Les programmes d’ETP sont
multidisciplinaires sur 6 séances
Lobjectif était d’évaluer l'efficacité de I'ETP sur 3 critéres : PASI, stress et acquisition de
compétences sur la maladie.
La population de I’étude comprend 142 patients :

- 70 avec une prise en charge classique et n’ont pas recu d’ETP

- 72 étaient inclus dans des programmes d’ETP
L’évaluation finale est faite a 3 ; 6 et 12 mois, en comparant les résultats du groupe témoin et
de celui avec ETP.

Le tableau Il regroupe les résultats obtenus

Groupe avec ETP Groupe témoin
Acquisition de 68 % de bonnes réponses 56 % de bonnes réponses
compétences
PASI Diminution de 44% sans différence significative entre les 2 groupes
Stress Diminution de 50% sans différence significative entre les 2 groupes

Tableau IV : Résultats de I’étude EDUPSO a 12 mois

Les résultats ne sont pas significatifs pour définir de I'efficacité de I'ETP chez des patients
atteins de psoriasis modéré a sévére diagnostiqué depuis en moyenne 21 ans.

Il ne parait pas forcément trés adapté d’établir des programmes d’éducation thérapeutique
dans le psoriasis, si celui-ci est sévere ou modéré.

Toutefois, cette étude met en évidence un biais. En effet lorsque le patient recoit un
traitement depuis en moyenne 21 ans, il est censé étre autonome. Il n’est pas expliqué ce qui

est inclus dans la prise en charge classique du groupe témoin.

3.1.4. Discussion :
Lanalyse de ces trois publications met en évidence le fait qu’il n’est pas possible d’établir de
réelles généralités sur l'efficacité avérée d’un programme d’éducation thérapeutique dans le
cadre du psoriasis. En revanche il ressort qu’il est essentiel d'accompagner le patient dans sa
prise en charge. Un patient atteint de psoriasis est un patient qui souffre et dont la qualité de
vie peut étre améliorée, I'éducation thérapeutique pourrait apporter des preuves d’efficacité
si le patient vient de recevoir un diagnostic de psoriasis ou des patients anciennement

diagnostiqués mais avec une évolution récente.
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Il est important de rester mobilisé a la suite d’un diagnostic de psoriasis mais I'éducation

thérapeutique n’est pas forcément l'unique solution pour améliorer la vie avec un psoriasis.

3.2. Approches classiquement utilisées d’application d’ETP dans le psoriasis

3.2.1. Le concept d’approche Patient Centric
Lapproche centrée sur le patient, aussi appelée « Patient Centricity » ou également approche
« Patient Centric » est aussi retrouvée sous le nom « Beyond the pill » (littéralement « sous le
médicament ») puisqu’elle n’est pas uniquement centrée sur un médicament, mais plutot sur
I'environnement du patient et de sa maladie.
Il est compliqué de définir ce concept, un groupe de scientifiques a mené un expérience avec
des patients dans le but de proposer une définition (50). lls sont arrivés a la définition
suivante, qui consiste a mettre le patient au premier plan en s'engageant ouvertement et
durablement auprés de lui pour obtenir, avec respect et compassion, la meilleure
expérience et les meilleurs résultats pour cette personne et sa famille.
Cette approche par les laboratoires dite « Patient Centric » a explosé au XXI*™¢ siécle. La
guestion se pose méme de savoir si cette « stratégie beyond the pill des laboratoires
pharmaceutiques est un marketing de service ou nouveau business model ? » (51)
Aujourd’hui de nombreuses actions sont vouées a améliorer le parcours de santé du patient.
Les laboratoires augmentent leur proposition de valeur aupres de tous les acteurs du systeme
de santé. Cela est le résultat d’'une pression imposée conjointement par le contexte
économique, réglementaire, et politique. En effet, il y a eu une véritable perte de confiance
en 'Industrie Pharmaceutique, a la suite des scandales sanitaires et des différentes fake news.
De plus, 'augmentation des maladies chroniques, corrélée a une augmentation des facteurs
de risques d( a notre mode de vie, témoigne de la nécessité d’un accompagnement sur le
long terme combiné a des actions de prévention.
Lenjeu principal pour les entreprises Pharmaceutiques qui décident de passer d’'un Marketing
centré sur le produit, dont les cibles sont les professionnels de santé, a une stratégie centrée
sur le patient, est de proposer des solutions adaptées aux patients. Les programmes
d’éducation thérapeutique, sont notamment des illustrations de cette nouvelle approche

« Patient Centric ».
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3.2.2. Description des solutions mises en place dans les programmes d’ETP

« Classiques »

3.2.2.1. Elaboration d’un référentiel pour les programmes d’ETP dans le
psoriasis
En 2010, un groupe combinant 15 professionnels de santé (médecins, dermatologues,
infirmiéres en dermatologie et psychologues) et 4 patients atteints de psoriasis a élaboré un
référentiel d’ETP dans le psoriasis. Ce document avait pour but de proposer une base de
travail, aux équipes qui souhaitent mettre en place des programmes d’ETP dans le psoriasis.
(52)
Ce référentiel décrit la méthodologie et le contenu des séances du programme. Le fruit de
leur réflexion a abouti a un programme qui s’articule comme suit :
- Une consultation initiale individuelle de diagnostic éducatif, ou le patient évalue
ses connaissances (annexe 7)
- Trois ateliers en groupe, sur les thémes suivants :
o La connaissance de la maladie (annexe 8)
o L'origine d’apparition des lésions et I'explication du mécanisme d’action
des traitements (Annexe 9)
o Comment vivre avec un psoriasis au quotidien (figure 21) (annexe10)
- Une consultation individuelle finale d’évaluation basée sur la progression de

réponse au questionnaire proposé lors de la premiere séance (Annexe 11)

Alimentation

qui calme les
symptomes du
psoriasis

Vofre Intervenante
Experte

« Alimentation
Valérie Crudenaire
e 1‘ Diététicienne

Psoriasis»

Figure 21 Exemple d’atelier d’ETP pour appréhender le psoriasis au quotidien (53)

En amont des ateliers collectifs, les objectifs, les compétences a acquérir et les moyens a
mettre en ceuvre sont définis afin de répondre aux attentes des patients. Les tableaux sont

présentés dans les annexes (Annexes 8,9,10)
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3.2.2.2.  lllustration d’un programme d’ETP dans le psoriasis proposé par

I’Ho6pital Saint Joseph de Marseille (54)
L’Assistance Publique des Hopitaux de Marseille (APHM) a publié le descriptif du programme
d’ETP intitulé « Education thérapeutique pour psoriasis et rhumatisme psoriasique ». Ce

programme a été organisé sur 4 ans depuis 2018 de la facon suivante :

» 1°° étape : Diagnostic éducatif :

Cela consiste en un entretien individuel de 45 min avec une infirmiére, dans le but

d’identifier les besoins, définir les objectifs, et expliquer le déroulé du programme.

> 2°Me dtape : Les ateliers :

IIs s’étalent sur 3 mois, avec 7 séances collectives. Des séances individuelles peuvent étre
proposées en cas de besoin. Chaque atelier est animé par un ou plusieurs professionnels
de santé (kinésithérapeute ; infirmier ; psychologue ; médecin ; etc..). Des compétences a
acquérir sont établies et mesurées pour chaque atelier. Les différentes thématiques

abordées sont :

Atelier 1 : Le psoriasis

- Atelier 2: Les traitements

- Atelier 3 : L’équilibre alimentaire

- Atelier 4 : Le soin et peau

- Atelier 5: Le vécu de la maladie

- Atelier 6 : Le psoriasis et I'activité physique

- Atelier 7 : l'alternative au grattage

» 3°Me étape : Les évaluations du programme :

Ce programme comporte deux types d’évaluation :
- Une évaluation lors d’entretiens téléphoniques de la satisfaction des patients et
les bénéfices acquis a 3 ; 6 et 12 mois
- Une évaluation quadriennale basée sur I'impact de la qualité de vie des patients,
I’observance des traitements, I’évolution d’indicateurs (dyslipidémie, tension

artérielle, ...) I'évolution du poids, la consommation ou larrét du tabac...
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3.2.2.3. Leséléments proposés par |I'association de patients « France Psoriasis »

pour informer les patients et le grand public :
France Psoriasis relaye des informations relatives a des programmes d’ETP proposées dans
des centres hospitaliers, exemple avec le CHU de Bordeaux (55) qui proposait un programme

en 2014 (figure 22).

France
PSO J La maladie Actualités L'association Prés de chez vous Con

ACTUALITES

EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT (ETP) A BORDEAUX

Le CHU de Bordeaux organise de nouvelles sessions d'ateliers d'échanges autour du psoriasis.
Trois dates sont proposées :

e Vendredi 28/03/14 de 9h30 a 11h30 : La maladie : Qu'est ce que le psoriasis ? Quels sont les facteurs
aggravants ? Quelles maladies associées ?

e Vendredi 04/04/14 de 9h30 a 11h30 : Les traitements : quelles possibilités aujourd’hui?
e Vendredi 11/04/14 de 9h30 a 11h30 : Le vécu : comment gérer le psoriasis au quotidien ? Quel retentissement ?
Un entretien préalable est souhaitable pour pouvoir mieux répondre a vos attentes.

Pour de plus amples informations et pour vous inscrire a cette session merci de nous joindre par téléphone au 05 g
56 79 56 79 poste 74553 ou par mail melcham@hotmail.com (g t)
v

Figure 22 : Capture d'écran d'un message posté sur le site France Pso(55)

France Psoriasis a également un réle a jouer dans les programmes d’ETP, en effet sur son site

www.francepsoriasis.org l'association dédie tout un espace a la documentation des patients

et du grand public(56). Ces documents peuvent étre présentés aux patients lors des
entretiens, ou ils peuvent étre indiqués comme références pour le patient. Ce dernier peut en
effet décider de consulter cette ressource de fagon autonome.
France Psoriasis propose 5 types de contenu pour les patients.

- Un magazine : « PSO Mag »

- Des fiches conseils

- «aPSOlu »

- Des fiches traitement

- Des brochures
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» Le magazine « PSO Mag »
C’est la revue trimestrielle éditée par France Psoriasis, destinée aux adhérents de I'association
pour les tenir informés de I'actualité du psoriasis. Lensemble des articles sont rédigés par des
experts scientifiques, et sont vulgarisés afin d’étre compréhensibles par le grand public. Les
exemplaires peuvent étre commandés a I'unité si le patient ne souhaite pas devenir adhérent
de 'association (figure 23)

Chaque exemplaire reprend un dossier a theme, des témoignages et des conseils.

PSO

/..w.

Toddy k. Clones, 47 %
cfﬁ RON'S

Le psoriasis de I'enfant

Infos Santé -p.os Actualités - p.os Vie de lasso -p. 28
Encore des nouveautés Le Psoriasis chez lenfant Echo des régions

Ouverture d'une consultation World Arhtritis Day (Journée Les comptes-rendus
dédide aux tatouages Mondiale des Rhumatismes) | de la Journée Mondiale
ot du Psoriasis

Le saviez-vous

Figure 23 : 1ere de couverture du PSO Mag paru en décembre 2017

» Les fiches conseils :
Elles balayent différents sujets comme le psoriasis génital chez 'homme ou la femme, le
psoriasis de 'ongle, le psoriasis palmo-plantaire, le psoriasis de I'enfant, I'hygiéne et
I’hydratation ou bien voyager avec son traitement par injection.
Ces fiches sont rédigées par des médecins, elles sont toutes accompagnées d’un encart
permettant d’avoir les contacts d’un référent sur le sujet. Les fiches sont en libre accés sur le

site de I'association et sont téléchargeables en format pdf.
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» La collection aPSOlu :
C’est une collection de livrets, créés avec des témoignages qui traduisent les
problématiques rencontrées par des membres de I’association. Ces livrets sont destinés a
aider et soutenir toute personne qui serait confrontée a ces problématiques. Chaque édition

d’aPSOlu est rédigée par un médecin et regorge d’illustration (figure 24).

Révele toi !
les 10

commandements
du jeune atteint
de pso

Figure 24 : Extraits du livret aPSOlu 7 intitulé "Je suis jeune et j'ai du pso"

Chaque livret peut étre commandé depuis le site de I’association.

» Les fiches traitement :

Ces fiches sont réalisées par les médecins dermatologues du GRPso (Groupe de Recherche
sur le Psoriasis). Il existe des fiches pour les traitements suivants : Adalimumab (Humira®) ;
Aprémilast (Otezla®) ; Biosimilaires ; Ciclopsorine Orale ; Etanercept (Embrel®) ; Infliwximab
(Remicade®) ; Ixekinumab (Taltz®); Méthotrexate ; Photothérapie U.V.B; PUVAthérapie;
Secukinumab (Cosentyx®) ; Soriatane (Acitretine®) et Ustekinumba (Stelara®).

Un exemple de fiche est présenté dans la figure 25.

Les fiches reprennent les informations officielles sur les traitements disponibles. Elles
répondent aux questions « Qu’est-ce que la molécule » ; « comment se déroule le
traitement » ; « comment est pris en charge ce traitement » ; « pendant combien de
temps » ; « quels sont les bénéfices attendus » ; « quels sont les effets secondaires les plus

fréquents » ; « y’a-t-il des précautions a prendre »
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Frances ~
Psb H (] (; ysS La maladie Actualités L'association Prés de chez vous Contacter Aider Q

Vous étes ici : Accueil / L'association / Documentation / Traitement du psoriasis / Aprémilast (Otezla®)

TRAITEMENT DU PSORIASIS

APREMILAST (OTEZLA®)

Fiches pratiques traitement

e
Qu'est-ce que I'aprémilast ?

L'aprémilast (Otezla®) est le premier inhibiteur de |la phosphodi-estérase 4 (PDE4) indiqué chez I'adulte dans le
traitement en seconde intention du psoriasis en plaques chronique modéré a sévére chez les patients adultes en cas
d'échec, ou de contre-indication, ou d'intolérance aux autres traitements systémiques dont la ciclosporine, le
méthotrexate ou la photothérapie UVA + psoraléne (PUVA thérapie) ainsi que du rhumatisme psoriasique actif en
association a un traitement de fond antirhumatismal lorsqu'une biothérapie n'est pas envisagée.

Il sagit d'un médicament dit de la famille des « petites molécules» pris par voie orale et ayant une action au niveau
intracellulaire avec modulation de linflammation cutanée et articulaire.

e N s s o . s Y e Y s Y 2 R )

Figure 25 : Extrait de la fiche traitement d’Aprémilast (Otezla ®) (57)

» Les brochures :
Elles permettent de s’informer de maniere romancée sur la maladie, les traitements, et
mieux comprendre I'impact du psoriasis au quotidien (figure 26). Trois nouvelles sont
disponibles : « La Malpeau » ; « Le foulard rouge » et « Les réponses a vos questions ». |l est

possible de les obtenir depuis le site de I'association.

La Malpeau

Maya Nohum

Figure 26 : 1% de couverture de la Nouvelle intitulée La Malpeau

3.2.3. Conclusion sur I'approche d’ETP « classique »
Les approches traditionnelles proposant un encadrement avec des professionnels de santé,

des programmes avec des objectifs définis pour le patient, et des évaluations, sont efficaces
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comme en témoignent les indicateurs mesurés dans les études scientifiques précédemment
citées (47-49).

Ces études monocentriques et multicentriques présentent des conclusions unanimes : des
programmes d’accompagnement « classiques » sont efficaces sur des patients avec un
diagnostic de psoriasis récent. En revanche ces approches traditionnelles, ne sont pas
adaptées lorsque le patient est familier avec son traitement et I’environnement du psoriasis.
Les différentes solutions présentées précédemment permettent aux patients et a son
entourage une prise de conscience sur la maladie, le traitement a suivre, et le réle de chacun

pour apprendre a vivre avec.

L’enjeu principal de la prise en charge du psoriasis est I'observance au traitement. Le patient
doit continuer son traitement méme s’il a I'impression qu’il va mieux et que les plaques
disparaissent. Cette approche d’ETP permet de faire découvrir au patient une prise en charge
pluridisciplinaire, efficace. L'enjeu a la suite de ces programmes est de maintenir un

traitement et un suivi régulier.

L'approche « Patient Centric » adoptée par I'industrie Pharmaceutique, peut aussi s’illustrer
avec la collaboration via une Association de Patient. En effet, I'association sert de relais
d’information des initiatives prises par le laboratoire. Elle permet de faire rayonner les actions
menées par le laboratoire aupres des patients. Les initiatives d’industriels peuvent étre
utilisées dans un programme d’ETP classique. Les professionnels de santé peuvent présenter
aux patients tous types de documents « environnement » que le laboratoire lui propose

(affiches, livres, brochures, flyers etc ...)
3.3. Approches « innovantes » et digitales d’ETP dans le psoriasis

3.3.1. Patient Centricity dans le digital
D’apres Le Figaro (58) « le digital a beaucoup contribué a I'essor de la Patient Centricity », et
une nouvelle démarche des entreprises a ce sujet est en train de se mettre en place.
Dorénavant, les outils digitaux sont construits avec les patients.
Mais qu’englobe le terme digital ? le digital peut étre défini comme tout échange avec absence

de médiation physique directe (uniguement virtuel). Uenjeu sera donc de rendre ces services
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digitaux aussi humains que possible afin que l'utilisateur ne soit pas perdu en les utilisant.
Dans le cas de l'outil digital, il faut bien avoir en téte que le patient sera seul lors de I'utilisation.

Il faut donc qu’il ait envie de s’en servir et que cela ne soit pas trop complexe.

Les industriels cherchent donc a savoir comment connaitre les besoins et les attentes des
patients (59). Une des solutions proposées par l'approche digital est le « Media Social
Listening ». Cette pratique basée sur I'intelligence artificielle consiste a faire de « I'écoute des
réseaux sociaux ». Des analystes collectent des données publiques sur les réseaux sociaux,
afin de découvrir ce gu’expriment les patients. Une technique pour développer des outils
adaptés aux patients, est de directement les inclure dans le « Co-développement ». De ce fait,
ils utilisent, commentent et ajustent au besoin.

Dans un premier temps, I'approche « Patient Centric » dans le digital permet de mieux cerner
les besoins et les attentes des patients, puis dans un second temps de mieux communiquer
avec eux en leur proposant des solutions adaptées.

Cette approche peut s’appliquer a la prise en charge du psoriasis en particulier lorsque
I'objectif est d’obtenir I'implication la plus compléte possible des patients dans leur

traitement.

3.3.2. Description des solutions innovantes retrouvées
LUinnovation fait référence a l'introduction sur le marché d'un produit nouveau ou
significativement amélioré (60). Quatre grands types d’innovation peuvent étre distingués :

- Linnovation incrémentale : I'objet est amélioré, il garde sa fonction premiere.
(Exemple du Post-it®, il existe de nombreuses innovations sur les couleurs, des
formes différentes mais la fonction finale est toujours la méme c’est un pense
béte)

- Linnovation radicale : la fonction est complétement transformée (Exemple de
I’avion qui a été une innovation qui a permis de transformer la fagcon de voyager

- Linnovation de rupture : le marché surlequel est lancé I'objet reste le méme mais
la technologie est différente (exemple des smartphones qui sont sans touche et
avec un écran agrandi et qui remplacent des téléphones avec des chiffres et un

petit écran, dans un marché qui reste le méme)
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- Linnovation architecturale: la technologie est existante en revanche cette
innovation se développe sur un marché nouveau (exemple d’AirBnb qui propose

un site web mais sur un nouveau marché : I’hotellerie entre particuliers).

Compte tenu de ces définitions, nous pouvons considérer qu’une approche innovante dans
I’'ETP pour le psoriasis, consiste a associer |'aspect novateur dans ce qui est proposé aux
patients, c’est-a-dire qui change d’'un document papier, d’un flyer ou d’un poster.

Nous nous focaliserons majoritairement sur les innovations digitales, ou le patient devient
acteur, c’est lui qui doit prendre la décision d’aller consulter I'élément proposé. Attiser sa
curiosité s’avére nécessaire, tout comme innover dans les canaux de communication pour

aboutir a une approche omnicanale du patient.

L'ETP digitale permet d’intervenir en tant que relais de I'éducation thérapeutique classique,
pour assurer la permanence du processus éducatif, et surtout relayer la motivation du
patient. Elle regroupe de nombreux produits depuis les réseaux sociaux jusqu’aux services en
ligne et les « serious games » dédiées a la santé de I'individu. Les tableaux V a VIl présentent

des solutions innovantes adaptables et appliquées au psoriasis.
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3.3.2.1.

Vidéo
Scribing

Cas cliniques

Cluedo

Motion

Design

Vidéo 3D

Formats
Vidéo explicative avec voix off et dessin

pour illustrer le script

Mise en situation scénarisée, scéne de
film, avec des questions d’évaluation

tout au long de la vidéo

Conception et animation
d’un univers graphique en vidéo.
Format court pour capter I'attention de

la cible

Vidéo d’ETP sur le traitement et
I’observance dans le psoriasis modéré
a sévere.

Format court pour capter 'attention de

la cible.

Objectifs
Créer une image mentale ;
Favoriser la mémorisation des
messages ;
Capter I'attention de I'audience
ciblée ;
Comprendre comment
amener la relation de confiance

patient / médecin ?

Créer une image mentale ;
Favoriser la mémorisation des
messages ;

Capter I'attention de l'audience
ciblée ;

Créer une image mentale ;
Favoriser la mémorisation des
messages ;

Capter I'attention de

I"audience ;

Exemples de solutions innovantes adaptables au psoriasis :

Cibles
Professionnels de santé ;
Patients;

Aidants.

Professionnels de santé ;
Patients ;

Aidants.

Professionnels de santé ;
Patients ;

Aidants.

Professionnels de santé ;
Patients;

Aidants.

Tableau V : Solutions innovantes adaptables au psoriasis

Exemples

https://www.youtube.com/watch?v=CFMGc3ZJjFw



https://www.youtube.com/watch?v=CFMGc3ZJjFw
http://cluedo.kpl-spoc.com/

3.3.2.2.

Podcast

Serious Game

Intelligence
Artificielle &
Chat bot

Solutions innovantes appliquées au psoriasis :

Tableau VI : Solutions innovantes appliquées au psoriasis

Format

Emission audio

Enigme a résoudre sur un cas clinique,
elle peut aller de l'initiation du
traitement jusqu’a la prise en charge
adéquate du patient en passant par
divers rebondissements (survenue
d’un El, mauvaise observance du

patient..)

Assistant virtuel sur le site de France
psoriasis qui répond aux questions et
aide a mieux comprendre son

psoriasis.

Objectif
Permettre a I'utilisateur
d’écouter du contenu ala

demande.

Le participant est amené a
résoudre différentes énigmes
tout au long du scénario, en s’en
s’appuyant notamment sur les
recommandations ou des

études.

Suivi et accompagnement du
patient dans la recherche

d’informations.

Cible Exemples

Professionnels de santé ; A fleur de peau : Arte radio — Actrice atteinte
Patients ; de psoriasis - Comédie vraie sur les médecines

Aidants. paralléles pour soigner le psoriasis.

AFLEURDEPEAU

Pour soigner son psoriasis, Fabienne teste tous les remédes. Une comédie vraie dans l'univers des|
médecines paralléles. Un production de Fabienne Laumonier pour ARTE Radio.

Professionnels de santé ; Menez I'enquéte au centre CITIZENPSO

Patients ; https://citizenpso.fr/

Aidants.

Patients et leur Calipso (France Psoriasis) ;

entourage. VIK psoriasis (We fight) ; Alia (Novartis)

Le plus simple est de faire connaissance avec Alia :

Ici et maintenant sur
Bien vivre ma peau

S‘ur Facebook, N
via Messenger
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Format Objectif Cible Exemples

Réseaux sociaux = Chaines YouTube Créer une communauté de partage Patients

& influenceurs Groupe privé sur Facebook bienveillante. Entourage
Page Facebook couplée a Messenger Partager son expérience et de des patients
Compte Instagram ses astuces
Compte Twitter Sensibiliser.
Exemples :

- Campagne nationale de sensibilisation
« c’est PSOssible ! » (Novartis®) ou « Fini
je te plaque » (Abbvie®)

- Playlist « bien vivre mon psoriasis »

- Série « Julie a du PSO » (Janssen)

- Témoignages de patients facecam

- Playlist sur I’éducation thérapeutique

- Témoignages de patients et

dermatologues

psoriasis_thoughts

- Vidéos sur chaines des hopitaux el 361 152K 1308

- Chaines personnelles

Applications Imagine (Leo Pharma) Suivi photo
Tavie Pso (France psoriasis avec le soutien institutionnel d’Amgen) : Coaching, journal des symptdmes, rappels T e
pour les RDV, échanges avec la communauté.

Mon Pso (Leo Pharmay) : Carnet de bord, suivi, auto-évaluation, rappels...

Daily SPO (Janssen et J&J) : Informations, conseils, carnet de bord, contact, rappels.

Tableau VI : Solutions innovantes appliquées au psoriasis



3.3.2.3.

Léo Pharma ®

Novartis ©

Abbvie ©

Amgen ®

Janssen

Immunology ®

Campagne Grand Public

Campagne autour d’une
étude centrée derriére un

hashtag : #31cestTrop

Campagne autour d’un site
web :
Bien vivre ma peau

www.bienvivremapeau.fr

#FiniJeTePlaque

Campagne autour de
I"application TaviePso

« Psoriasis. Défiez le »

Campagnes multicanales Patients appliquées au psoriasis :

Outils couplés a la campagne

Encart sur le site LéoPharma.fr ; vidéos Youtube ;

Twitter compte et # top tendance ;

Compte Facebook ; 51 Encarts Presse (Au féminin / le quotidien
du Pharmacien/ Le généraliste )
Grand Prix du Festival de la Communication Santé de Deauville
en 2017.

Site Web ; Page Facebook ; Vidéos de témoignages patients sur

Youtube et a la télévision ; Allia (assistant digital pour mieux

vivre avec du psoriasis)

Site internet « C'est CLAIR et net » et témoignages patients via
des vidéo disponibles sur Youtube et sur le site :

https://www.let-me-be-clear.com

Des spots radios, TV, radio et documents papiers.
Grand Prix stratégies de la communication santé 2021
Mobilisation lors de la journée mondiale du psoriasis
Post LinkedIn, et twitter d’Amgen France

Post twitter et documents print pour accéder au site

hébergeant 'escape game : https://citizenpso.fr/

Campagne reliée a I'application DailyPso accessible sur Google
Play et App Store, elle incite le patient a devenir acteur de son

psoriasis et se suivre au quotidien

Objectifs

Tronquer une scéne de joie de 31% et montrer la frustration ressentie.
Campagne menée a la suite d’'une étude internationale « HappyPso »
évaluant I'impact du psoriasis sur le bonheur qui a prouvé qu’avec du

"pso", les patients ont jusqu'a 31% de bonheur en moins !

En 2017 France Psoriasis et Novartis ont lancé une campagne nationale de
sensibilisation sur le psoriasis. Un projet artistique du réalisateur Gabriel
Kaluszynski et de la photographe Marie Rouge mené avec des patients
atteints de psoriasis. Le but : sensibiliser le grand public, changer le regard
sur les personnes souffrant de psoriasis et montrer qu’un re-nouveau «
c’est PSOssible ! ».

Campagne patient AbbVie 2021 : « Je plague mon Pso, J'en parle a un
Dermato ». Elle incite le patient a se faire suivre et a consulter un
dermatologue.

Articulée autour de saynete jouant sur I'ambiguité autour de la rupture,
en faveur d’une résilience vis-a-vis du psoriasis.

Partager une solution pour améliorer la qualité de vie des patients

Promouvoir I'escape game Citizenpso : afin de de sensibiliser et informer

le grand public

Tableau VII : Campagnes Multicanales Patients appliquées au psoriasis

66


http://www.bienvivremapeau.fr/
https://www.let-me-be-clear.com/
https://citizenpso.fr/

3.3.3. Avantages et inconvénients
Apres avoir cité des exemples de solutions innovantes pouvant étre utilisées lors de
programme d’ETP en lien avec le psoriasis, il est nécessaire de faire une conclusion sur cette
approche.

e Quels sont les avantages d’utiliser des solutions innovantes principalement

tournées atour du digital ?
Le premier est I'élargissement de la cible, tous les outils précédemment cités sont accessibles
en ligne, une simple connexion internet permet de les atteindre. Une opération de
référencement web combinant SEO (Search Engine Optimisation) et SEA (Search Engine
Advertising) (61) permet de faciliter la recherche vers un site web.
Le SEO (61) se traduit en francais par une optimisation pour les moteurs de recherche et le
SEA (61) correspond a de la publicité sur les moteurs de recherche (ex annonce qui ressort en
premier dans une recherche Google®). Ces deux outils permettent d’'augmenter le trafic vers

les sites web, I'un par le biais de mots-clés (SEQ) et 'autre par le biais de publicité (SEA).

Un autre avantage a I'utilisation de solutions digitales est la précision des indicateurs de suivi
ou de performance, appelés aussi « Key Performance Indicator » ou KPI (62). Un KPI est un
indicateur clé a surveiller pour mesurer et rendre compte de sa progression vers I'atteinte d'un
objectif défini. Les KPls (tableaux VIII) rendent directement compte de I'efficacité des actions
et des efforts stratégiques et opérationnels. L'analyse des KPIs permet de calculer facilement

le retour sur investissement.

Obijectifs
Notoriété : maximiser la visibilisé aupres

de lacible.

Traffic : Inciter la cible a visiter le site de la

marque.

Engagement & recrutement : Faire

interagir la cible avec sa marque.

KPI
Couverture, Tweets, followers, fans,

mentions, partage.

Nombre de visites, nombre de clics, qualité
du trafic, visites répétées, sources de trafic.
Nombre de nouveaux clients, nombre

d’interactions.

Metrics
Couverture cible, nombre d’impressions,
nombre de publicités “visibles”’, nombre
de vidéos vues, durée d’exposition, taux
de complétion.
Taux de visites, taux de clics, colt au clic,
pages par session, colt par visite, temps
passé, pages vues, taux de rebond.
Taux de conversion (opt—in),
fans/followers, vidéos vues, actions
(share/like/commentaire)

téléchargements, taux de complétion.

Tableau VIII : Description des différents KPI et leurs objectifs



e Quels sont les limites d’utilisation des solutions innovantes principalement tournées
atour du digital ?

Linconvénient qui s‘'oppose a la plus grande accessibilité est I'age de la cible. Il est beaucoup
plus compliqué pour une personne agée, de consulter de I'information digitale, de scanner un
QR code ou de se rendre sur un lien précis. Toutefois I'utilisation de plus en plus fréquente du
numérique dans la vie quotidienne et l'arrivée de plus en plus de patients « formés au
numeérique » et/ou « nés avec le numérique » va limiter cet aspect.
Les solutions innovantes et principalement digitales ont un impact environnemental plus
négatif que les solutions traditionnelles. Pour les solutions papiers, 'impression peut se faire

a base d’encre recyclable sur des documents provenant de papier réutilisé(63).

3.4. Discussion entre les deux types de solutions (traditionnelles vs innovantes)
Les deux solutions apparaissent comme complémentaires. Il est impératif de continuer a
mener des ateliers pour animer des sessions d’ETP. L'enjeu réside a la fois dans le contenu a
proposer lors des ateliers, et dans le suivi, une fois les programmes d’EPT terminés.
En commencgant les programmes d’ETP avec des solutions plus « classiques » comme des jeux
de cartes, des remis papiers etc.., le patient est invité a prendre connaissance de la maladie
et de son environnement. Proposer lors des séances d’utiliser certains outils plus innovants
comme des Cas cliniques interactifs, puis de le commenter avec le patient permet une
approche différente.
A travers toutes les initiatives patients menées par les laboratoires, il apparait clairement
(tableau VII) que les industriels placent le patient au coeur de leur stratégie. D’importants
moyens financiers sont alloués pour faire « du bruit » autour des maladies. Cela permet aux
patients initiés a I'ETP de se remémorer leur maladie, et au besoin de consulter leurs
médecins. Quant aux patients non-initiés par I'ETP, ces campagnes multicanales permettent
de leur « mettre la puce a l'oreille » et qu’ils deviennent acteurs de leur maladie.
Un acteur clé de I'ETP dans le psoriasis est France Psoriasis. Cette association de patient est
retrouvée dans toutes les initiatives innovantes développées. Son soutien se manifeste soit
par le biais de relais d’informations sur leur site web, soit via un codéveloppement. lls sont
omniprésents pour les patients et collaborent avec des sociétés savantes dans le but de

délivrer une information scientifique de qualité, compréhensible par le grand public.
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CONCLUSION
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La démarche de proposer I'éducation thérapeutique au patient permet de le sensibiliser et de
I'aider pour une meilleure prise en charge. Cet outil qui a des origines trés anciennes, est
aujourd’hui démocratisé dans la prise en charge de maladie chronique.

Le fait de placer le patient plus au centre du systéme de santé, est une volonté des autorités.
Aujourd’hui cette volonté est déclinée par les industriels du médicament en adoptant des
stratégies « Patient Centric ». Il existe méme des postes de direction au sein des laboratoires
centrés sur les patients. Lexemple du « Chief Patient Officier » illustre tres bien cela. L'objectif
est dorénavant de faire du patient le principal acteur de sa santé, en lui rendant le pouvoir et
en construisant une véritable relation entre les laboratoires et les malades. De nos jours, les
patients ont de la valeur, ils sont impliqués a tous les stades de développement des produits,
et certains produits sortent méme sous I'impulsion des patients.

Lavenir des Industriels du médicaments engagés pour les patients, sera de proposer différents
types de soins de support a la fois destinés aux professionnels de santé (comment mieux
vulgariser l'information pour étre mieux compris par les patients) et aux les patients

(comment devenir acteur de sa maladie et consulter les solutions qui existent).

Le Doyen de la Faculté, Le Président du Jury,

Mme Christiane FORESTIER Mr Eric Beyssac
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ANNEXES

Annexe 1 Guide de [’HAS : ETP Définition, finalité et organisation - Recommandations

RECOMMANDATIONS

Education thérapeutique du patient
Définition, finalités et organisation

Juin 2007

OBJECTIF
Ces recommandations visent a présenter a 'ensemble des professionnels de
santé, aux patients et aux associations ce que recouvre I'éducation thérapeutique
du patient (ETP), qui elle concerne, par qui elle peut étre réalisée, ses étapes de
planification et sa coordination.
Elles sont complétées par deux autres recommandations :

o “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”

o “Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?”

QU’EST-CE QUE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT ?

Selon 'OMS?, I'éducation thérapeutique du patient vise a aider les patients a ac-
quérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique.

- Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge di
patient.

- Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de 'organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements
liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs
familles) & comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et
assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de
les aider & maintenir et améliorer leur qualité de vie.

Une information orale ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre délivrés par
un professionnel de santé a diverses occasions, mais ils n’équivalent pas a une
éducation thérapeutique du patient.

1. Rapport de 'OMS-Europe, publié en 1996, Therapeutic Patient Education — Continuing Education Programmes
for Health Care Providers in the field of Chronic Disease, traduit en francais en 1998
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QUELLES SONT LES FINALITES DE L’ETP ?

'Education thérapeutique du patient participe a I'amélioration de la santé du
patient (biologique, clinique) et a 'amélioration de sa qualité de vie et a celle de ses
proches. Les finalités spécifiques de I'éducation thérapeutique sont :

I'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins?. Parmi
elles, I'acquisition de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie
du patient. Leur caractére prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent
étre considérés avec souplesse, et tenir compte des besoins spécifiques de
chaque patient ;

la mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation®. Elles s’appuient
sur le vécu et I'expérience antérieure du patient et font partie d’'un ensemble
plus large de compétences psychosociales.

Tout programme d‘éducation thérapeutique personnalisé doit prendre en compte
ces deux dimensions tant dans I'analyse des besoins, de la motivation du patient
et de sa réceptivité a la proposition d’'une ETP, que dans la négociation des
compétences a acquérir et a soutenir dans le temps, le choix des contenus, des
méthodes pédagogiques et d’évaluation des effets.

Les compétences d’autosoins

o Soulager les symptomes.

o Prendre en compte les résultats d’'une autosurveillance, d’'une
automesure.

o Adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement.

o Réaliser des gestes techniques et des soins.

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

o Prévenir des complications évitables.

o Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

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

Les compétences d’adaptation

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

o Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.

o Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.

o Développer des compétences en matiére de communication et de
relations interpersonnelles.

o Prendre des décisions et résoudre un probléme.

o Se fixer des buts a atteindre et faire des choix.

o S’observer, s’évaluer et se renforcer.

1. Décisions que le patient prend avec l'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé. World Health

Organization, Centre for Health Development. A glossary of terms for community health care and services for older
persons. Kobe: WHO; 2004

Compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes de mai-
triser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur environnement et a modifier celui-ci.
World Health Organization. Skills for health. Geneva : WHO ; 2003
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COMMENT S’INTEGRE L’ETP A LA STRATEGIE THERAPEUTIQUE

L’ETP est considérée comme intégrée a la prise en charge thérapeutique :

o sielle est réellement complémentaire et indissociable des traitements et des
soins, du soulagement des symptémes en particulier de la douleur, et de la
prévention des complications ;

o si elle tient compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des vulnéra-
bilités psychologiques et sociales et des priorités définies avec le patient.

Prise en charge d’un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée
|

Y Y Y

Proposer traitement, plan Proposer une prise en charge

d’action écrit, automesure, complémentaire si troubles

autosurveillance, recours psychigues, addictions ou
en cas d’urgence, etc. situation de vulnérabilité

Y

Orienter vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel médico-social

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

Y

= Organiser des échanges multiprofessionnels
= ldentifier qui fait quoi, quand, comment
= ldentifier un interlocuteur privilégié du patient

Y

Mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique du patient avec son accord |

) @ ® ®

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

= Transmettre une synthése du diagnostic éducatif ¢
et programme individuel

= Organiser des échanges multiprofessionnels

= Transmettre une synthése de I'évaluation individuelle

Y

Suivi médical et éducatif — Demandes du patient

Y Y

Ajuster traitement, plan d’action :
tolérance, évolution maladie




A QUI PROPOSER UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE ?

Proposer une éducation thérapeutique initiale au patient & un moment proche de
'annonce du diagnostic de sa maladie chronique ou a tout autre moment de 'évo-
lution de sa maladie, si la proposition ne lui a pas été faite antérieurement ou s'il
I'a refusée :
o & toute personne (enfant et parents, adolescent, adulte) ayant une maladie chro-
nique, quel que soit son age, le type, le stade et I'évolution de sa maladie ;
o aux proches du patient (s’ils le souhaitent), et si celui-ci souhaite les impli-
quer dans l'aide a la gestion de sa maladie.

Proposer une éducation thérapeutique de suivi régulier (ou de renforcement) et si
besoin de suivi approfondi (ou de reprise) tout au long de la maladie chronique :
o a partir d’'une évaluation individuelle et d’'une actualisation du diagnostic
éducatif.

Les difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension de la langue, handicap
sensoriel, mental, troubles cognitifs, dyslexie, etc.), le statut socio-économique,
le niveau culturel et d’éducation et le lieu de vie ne doivent pas priver a priori
les patients d’'une ETP. Ces particularités doivent étre prises en compte pour
adapter le programme d’ETP en termes d’accessibilité géographique, culturelle,
de souplesse dans les réponses aux besoins et aux attentes, de choix des
techniques et outils pédagogiques les plus adaptées aux publics concernés.

QUI PROPOSE ET REALISE UNE ETP ?

Différents niveaux d’intervention dans la démarche sont possibles pour les profes-
sionnels de santé et nécessitent une coordination et une transmission d’'informations.

Informer le patient de la possibilité de bénéficier d’'une éducation thérapeu-
tigue et la lui proposer en tenant compte des ressources locales :
o tout professionnel de santé (selon la liste du Code de la santé publique) impli-
gué dans la prise en charge d’un patient ayant une maladie chronique ;
o si le patient accepte une ETP, il peut en négocier les buts et les modalités de
mise en ceuvre, et les redéfinir aprés avoir fait I'expérience de I'ETP.

Réaliser I’éducation thérapeutique avec I’accord du patient :

o soit par le professionnel de santé lui-méme s’il est formé a 'ETP, lorsque
I'apprentissage des compétences par le patient ne nécessite pas l'interven-
tion d’emblée d’autres professionnels de santé ;

o soit par une équipe formée a 'ETP, comprenant ce professionnel lorsque
'apprentissage des compétences par le patient nécessite lintervention
d’emblée d’autres professionnels de santé ;

® soit par une équipe multiprofessionnelle formée a 'ETP, a laquelle le patient
sera adressé par le professionnel qui lui a proposé une ETP pour qu’elle soit
mise en ceuvre en lien avec ce dernier ;

o l'intervention de patients dans les séances collectives d’éducation thérapeu-
tique peut étre complémentaire de l'intervention des professionnels de santé.



Aborder avec le patient le vécu de sa maladie et de sa gestion, aider & main-
tenir ses compétences et soutenir sa motivation et celle de ses proches tout
au long de la prise en charge de la maladie chronique :
o tout professionnel de santé impliqué dans la prise en charge usuelle d’un
patient ayant une maladie chronique ;
o a l'occasion de toute rencontre du patient avec un professionnel de santé,
notamment avec celui qui a initié 'ETP, et avec celui qui assure le suivi
médical.

D’autres professionnels peuvent intervenir soit en contribuant directement a la
démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux difficultés du
patient ou de son entourage ou des professionnels de santé qui mettent en ceuvre
'ETP : psychologue, travailleur social, éducateur en activité physique adaptée,
pédagogue de la santé, etc.

A QUELLES SITUATIONS FAUT-IL ETRE ATTENTIF ?

La maladie chronique peut étre le révélateur ou la cause de souffrances ou de
maladies psychiques et de difficultés sociales chez les patients et leur entourage.

Des situations de vulnérabilité psychologique et sociale peuvent étre évidentes
d’emblée ou survenir au fil du temps.

Des comorbidités peuvent étre également présentes ainsi que des troubles
psychiques (stress, anxiété, troubles du sommeil, dépression), des addictions
qui peuvent nécessiter une prise en charge spécifique. Celle-ci peut s’avérer
étre une priorité ou étre menée conjointement au déroulement d’'une démarche
d’ETP.

Des prises en charge spécifiques (orientation vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel du champ médico-social) peuvent étre nécessaires
dans la recherche de solutions.

Ces prises en charge, qui doivent étre précoces, peuvent influer sur la défini-
tion des priorités avec le patient. Une nouvelle priorisation des besoins peut
intervenir a tout moment de la prise en charge sans perdre de vue 'objectif de
mettre en ceuvre une ETP adaptée si le patient le souhaite ou de la mener
conjointement a ces prises en charge spécifiques.

Les professionnels de santé doivent étre attentifs & ces situations a tout
moment de la prise en charge du patient : lors de la proposition d’'une ETP, lors
des consultations de suivi de la maladie chronique, au moment de I'élabora-
tion du diagnostic éducatif ou au cours des séances d’éducation thérapeu-
tique.
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SUR QUELS ELEMENTS S’APPUYER POUR REALISER L’ETP ?

Un programme d’éducation thérapeutique définit, pour une maladie chronique
donnée et dans un contexte donné, Qui fait Quoi, pour Qui, Ou, Quand,
Comment et Pourquoi réaliser et évaluer une éducation thérapeutique ? Il est
un cadre de référence pour la mise en ceuvre d’'une éducation thérapeutique

personnalisée.

Une planification en 4 étapes propose un cadre logique et cohérent pour
I'action des professionnels de santé.

Une coordination des interventions et des professionnels de santé ainsi qu’une
transmission des informations.

®

Elaborer un
diagnostic éducatif

@

Définir un
programme
personnalisé
d’ETP avec des
priorités
d’apprentissage

®

Planifier et mettre
en ceuvre les
séances d'ETP
individuelle
ou collective ou
en alternance

©

Réaliser une
évaluation des
compétences
acquises, du
déroulement
du programme

o Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes et
sa réceptivité a la proposition de I'ETP.

o Appréhender les différents aspects de la vie et de la
personnalité du patient, évaluer ses potentialités, prendre
en compte ses demandes et son projet.

o Appréhender la maniére de réagir du patient a sa situation
et ses ressources personnelles, sociales, environnemen-
tales.

o Formuler avec le patient les compétences a acquérir au
regard de son projet et de la stratégie thérapeutique.

o Négocier avec lui les compétences, afin de planifier un
programme individuel.

o Les communiquer sans équivoque au patient et aux
professionnels de santé impliqués dans la mise en ceuvre
et le suivi du patient.

o Sélectionner les contenus a proposer lors des séances
d’ETP, les méthodes et techniques participatives d’ap-
prentissage.

o Réaliser les séances.

o Faire le point avec le patient sur ce qu’il sait, ce qu’il a
compris, ce qu’il sait faire et appliquer, ce qu’il lui reste
éventuellement a acquérir, la maniére dont il s’adapte a
ce qui lui arrive.

o Proposer au patient une nouvelle offre I’ETP qui tient
compte des données de cette évaluation et des données
du suivi de la maladie chronique.

81



QUELLES SONT LES MODALITES DE COORDINATION ?

La coordination des différents acteurs impliqués dans la prise en charge
autour du patient et avec lui est nécessaire des I'acceptation par le patient
d’une offre I’ETP. Elle vise a :

o définir en commun les différents aspects de la prise en charge pour répondre
de maniére adaptée aux besoins, aux attentes, aux difficultés et aux
problemes identifiés, en tenant compte des ressources du patient ;

o faciliter la participation du patient et de ses proches a la définition, a la mise
en ceuvre de 'ETP et & I'évaluation de son déroulement et de ses effets ;

o programmer, organiser I'offre ’ETP en fonction des priorités établies avec le
patient ;

o envisager avec le patient, la place qu’il souhaite et peut prendre dans la
coordination ;

o partager des informations pour assurer la cohérence de 'ETP et sa continuité ;

o permettre a d’autres professionnels d’intervenir soit en contribuant directe-
ment a la démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux
difficultés du patient ou de ses proches ou des professionnels de santé.

La coordination est nécessaire a la poursuite de I'ETP, et est réalisée a partir :

o de I'évaluation des compétences acquises par le patient, de ses besoins et
de son expérience de la gestion de la maladie ;

o de I'évaluation du déroulement des séances ;

o du souhait du patient de redéfinir les objectifs et les modalités de I'éducation ;

o de la tolérance aux traitements et aux soins ;

o de I'utilisation effective du plan d’action en cas de crise ou de symptémes ;

o de l'évolution de la maladie, des traitements ;

o d’'une nouvelle phase de développement de la personne, de changements
survenus dans la vie professionnelle, familiale, affective et dans I'état de
santé du patient.
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QU’EST-CE QU’UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE DE QUALITE ?

L’éducation thérapeutique du patient doit :

o étre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de déci-
sion partagée, respect des préférences ;

o étre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique
pertinente, consensus professionnel) et enrichie par les retours d’expérience des patients
et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives ;

o faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

o concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environne-
mentaux ;

o étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie
du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;

o étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d’éducation thérapeu-
tique du patient et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans
la coordination des actions ;

®© s’appuyer sur une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic
éducatif), et étre construite sur des priorités d’apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé ;

o se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;

o s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et
rythme d’apprentissage ;

o étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par
divers moyens éducatifs :

- utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

- séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
I'apprentissage chez I'adulte (ou I'enfant),

- accessibilité a une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation
de handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade d’évolution de
la maladie,

- utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un
processus actif d’apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes avec
I'expérience personnelle de chaque patient,

o étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;
o inclure une évaluation individuelle de 'ETP et du déroulement du programme.

Pour approfondir, consulter les recommandations :
o “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”
o “Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?”

© Haute Autorité de Santé — 2007 — FSETP1
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QU’EST-CE QU’UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE DE QUALITE ?

L’éducation thérapeutique du patient doit :

o étre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de déci-
sion partagée, respect des préférences ;

o étre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique
pertinente, consensus professionnel) et enrichie par les retours d’expérience des patients
et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives ;

o faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

o concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environne-
mentaux ;

© étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie
du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;

o étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d’éducation thérapeu-
tique du patient et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans
la coordination des actions ;

o s’appuyer sur une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic
éducatif), et étre construite sur des priorités d’apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé ;

o se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;

o s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et
rythme d’apprentissage ;

o étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par
divers moyens éducatifs :

- utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

- séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
I'apprentissage chez 'adulte (ou I'enfant),

- accessibilité a une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation
de handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade d’évolution de
la maladie,

- utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un
processus actif d’apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes avec
I'expérience personnelle de chaque patient,

o étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;
o inclure une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du programme.

Pour approfondir, consulter les recommandations :
o “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”
o “Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?”

gVASS

Ce document présente les points essentiels d’'une des parties du guide méthodologique :

© Haute Autorité de Santé — 2007 — FSETP1

« Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chronigues »
- Guide méthodologique — juin 2007.
Ce guide méthodologique est consultable dans son intégralité sur www.has-sante.fr
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Annexe 2 Principales rubriques du dossier d’éducation thérapeutique issue du guide
méthodologique de la HAS (2)

Structuration d’'un programme d'éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

Annexe 1. Principales rubriques du
dossier d’éducation thérapeutique

Identité du patient (nom, prénom, date de naissance, maitrise de la langue).
Maladie et traitement.

Dimensions du diagnostic éducatif :

Projet personnel et professionnel.

Connaissances sur sa maladie.

Contraintes professionnelles - métier, situations a risque.

Profil du patient . ressources personnelles et sociales, potentialités
d'apprentissage, motivations, centres d'intérét.

Conditions de vie : entourage, personnes ressources, activité physique
Facteurs de vulnérabilité.

Facteurs de fragilité (avancée en age, situation de handicap).

Troubles psychologiques et/ou addictions.

Synthése du diagnostic éducatif :

e Climat et tonalité de la rencontre.

¢ Ce que le patient exprime de ses besoins, attentes, préoccupations,

difficultés.

e Les ressources du patient et les facteurs positifs (soutien des proches,

etc.).

e Les besoins et les compétences a développer par le patient et
éventuellement ses proches -

» compétences d’autosoins et d'adaptation a sa situation ;

» compétences qui visent a faire face, et 4 s'adapter a la situation et
aux conséquences de la maladie dans la vie quotidienne ; aux
émotions suscitées par la situation ; et a rechercher un soutien social ;

» compétences, dites de sécurité, visant & ne pas metire la vie du
patient en danger ;

» compétences spécifiques fondées sur les besoins propres du patient.
Les difficultés et les facteurs de vulnérabilité psychologique et sociale.
Les troubles somatiques, les difficultés psychologiques et sociales.

Les prises en charge médicales complémentaires.
Les contacts pris avec les professionnels des champs sanitaire, social
et médico-social.

e lLe suivi envisagé: éducatif; médical; prises en charges

complémentaires ; orientation vers des spécialistes.

¢ Les coordonnées de la personne-ressource qui occupe la mission de

coordination.

HAS — INPES/Juin 2007
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Structuration d’'un programme d'éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques

Mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique :

Hiérarchisation des priorités d'apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé.

Planification des séances : objectifs éducatifs, durée, fréequence, techniques
pedagogiques.

Type de séances: individuelles, collectives, en alternance, auto-
apprentissage.

Evaluation de I'’éducation thérapeutique individuelle (suivi éducatif) :
Evaluation des compétences acquises, @ maintenir et a soutenir, et des
changements chez le patient.

Evaluation du déroulement des séances, évaluation de leur caractére
adapté aux besoins du patient.

Evolution dans les acquisitions des compétences d’autosoins.

Difficultés d’autogestion du traitement par le patient.

Vécu de la maladie au quotidien.

Evolution de I'adaptation du cadre et du mode de vie, équilibre entre la vie et
la gestion de la maladie.

Maintien des séances éducatives planifiées, et utilité d’en prévoir d'autres.

Suivi médical :

Evolution de la maladie.

Ajustement du traitement et du plan d’action.

Prise en charge complémentaire si besoin (troubles psychiques, addictions).
Gestion de la maladie au quotidien : réussites, difficultés, compétences a
soutenir, etc.

Qualité de vie.

Fréquence des rechutes, du recours aux urgences, des consultations non
programmées, des hospitalisations, des séjours en réanimation, de
'absentéisme professionnel ou scolaire.

HAS — INPES/Juin 2007
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Annexe 3 Questionnaire DLQI

DLQl

| DLQI — Dermatology Life Quality Index

1. Votre peau vous a-t-elle démangéfe), fait souffrir ou briiléfe) ?
;[ Enormément ;0 Beauwcoup [0 Un peu o[ Pas du tout

2. Vous étes-vous senti(e) géné{e) ou complexéfe) par votre probléme de peau ?
s[] Encrmément 17 Beauwcoup [ Un peu ol Pas du tout

3. Votre probléme de peau vous a-t-il géné{e) pour faire des courses, vous occuper de votre maison ou pour jardiner ?

s[] Encrmément ;0 Beawcoup [ Un peu ol Pas du tout s  Mon concernéle)
4. votre probléme de peau vous a-t-il influencé(e) dans le choix de vos vétements que vous portiez ?

s[] Encrmément ;0 Beawcoup [ Un peu ol Pas du tout &0 Mon conceme(e)
5. Votre probléme de peau a-t-il affecté vos activités avec les autres ou vos boisirs ?

;[ Encrmément ;0 Beawcoup ;[ Un peu o Pas du tout 50 Mon conceme(e)
6. Awvez-vous eu du mal 3 faire du sport 3 cause de votre probléme de peau ?

;[ Encrmément ;0 Beawcoup ;[ Un peu o Pas du tout s  Mon concerné{e)
7. votre probléme de peau vous a-t-il complétement empéché de travailler ou étudier ?

;0 Oui 50 MNon s  Mon concerné{e)

5i la réponse est « Non » : votre probléme de peau vous a-t-il géné{e] dans votre travail ou vos études ?

;[ Beaucoup 1 Un peu o] Pas du tout g0  Mon concerné{e)
8. Votre probléme de peau a-t-il rendu difficile vos relations avec votre conjoint{e), wos amis ou votre famille ?

;[ Encrmément ;0 Beawcoup ;[ Un peu o Pas du tout s  Mon concerné{e)

9. Votre probléme de peau a-t-il rendu votre vie sexuelle difficile ?
;[ Encrmément ;7 Beawcoup [ Un peu o[ Pas du tout a0

10. Le traitement que vous utilisez pour votre peau a-t-il été un probléme par exemple en prenant trop de votre temps

ou en salissant wotre maison ?

s[] Encrmément 17 Beauwcoup [ Un peu ol Pas du tout o0

Score final DLOJ : _

Non concermé{e)

Non concemeée)
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Annexe 4 Evaluation d’un programme d’éducation thérapeutique du patient atteint de

psoriasis dans le service de dermatologie du CHRU de Lille

JDP 2016

traitement constitue également une des particularités de notre tra-
vail. En effet, les delais de guérison retrouvés dans la littérature
€taient de 1, 2 ou encore 3 ans. Bien qu'aucune corrélation n'ait
ete decrite entre cette symptomatologie et la dose de dapsone, la
rapidité de guérison pourrait étre expliquée par la petite dose et la
faible période de traitement de nos patients. Tous les cas retrouvés
survenaient chez des patients traités pour une dermatite herpe-
tiforme ou un pemphigus foliacé. Notre observation est originale
Par la survenue de cet effet indésirable chez des patientes suivies
pour une dermatose a IgA linéaire. Le mécanisme de cet effet serait
une neurotoxicite directe. Dans la majorité des cas, |'atteinte est
motrice comme chez nos deux patientes.
_(onclusion L'atteinte neurologique due a la dapsone nous oblige
a faire un examen neurologique détaillé avant de débuter le traite-
ment et de le répéter de facon fréquente au cours du traitement.
Cette observation est un rappel pour ne pas méconnaitre cet effet
indésirable.
Mqts clés dermatose a IgA linéaire ; Dapsone ; Neuropathie
periphérique

Declaration de liens d’intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d’intéréts.

* Les illustrations et tableaux liés aux abstracts sont dispo-
nibles a I’adresse suivante : http://dx.doi.org/ 10.1016/j.annder.
2016.10.004.

http://dx.doi.org/10.1016/).annder.2016.09.640
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Neuropathie périphérique associée a ®Dmlm
une anémie hémolytique induite par

la dapsone

1. Chaari*, M. Amouri, H. Chaabane, S. Boudaya, A. di,

rapide et spontanée & l'arrét du traitement et ce malgré le délai
de survenue est relativement court et la dose cumulée est faible.
L'EMG confirme le di ic dans les cas d L'évolution est
habituellement favorable a l'arrét de la dapsone avec une régres-
sfon souvent compléte dans un délal pouvant aller jusqu'a un an.
L'association a une anémie hémolytique a été décrite dans un seul
cas de surdosage de dapsone. Dans notre cas, cette anémie était
rapidement réversible malgré sa sévérité et son retentissement
clinique. Un terrain personnel ou génétique & développer cette
toxicité neurologique et/ou hé logique en rapport avec le méta-
bolisme de la dapsone peut étre suspectée.

Conclusion  Notre observation est particuliére par 'association
d’une neuropathie et d’une anémie hémolytique induites par la dap-
sone et par la rapidité de leur survenue sans erreur de prescription.
Mots clés Anémie hémolytique ; Dapsone ; Neuropathie
périphérique

Déclaration de liens d’intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d'intéréts.

“ Les illustrations et tableaux liés aux abstracts sont dispo-
nibles & I’adresse suivante : http://dx.doi.org/10.1016/J.annder.
2016.10.004.

http://dx.doi.org/10.1016/j.annder.2016.09.641
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Evaluation d’un programme @WW‘
d’éducation thérapeutique du patient

atteint de psoriasis dans le service de
dermatologie du CHRU de Lille*

M. Levavasseur®, S. Azib, S. Duvinage, E. Delaporte,
D. Staumont-Sallé
Der gie, hopital Claude-Huriez, Lille, France

M. Mseddi, H. Turki
Dermatologie, CHU Hedi Chaker, Sfax, Tunisie
* Auteur correspondant.

Introduction  La dapsone est une molécule largement utilisée en
dermatologle notamment dans la dermatose a IgA linéaire (DIAL).
Les effets secondaires les plus courants sont I’anémie hémoly-
tique, la méthémoglobinémie, I'agranulocytose et le syndrome
d’hypersensibilite, plus rarement la neuropathie périphérique. Nous
rapportons un cas de neuropathie périphérique associée a une ané-
mie hémolytique induite par la dapsone.

Observations Madame |, agée de 36ans, était suivie en pratique
libérale pour une DIAL depuis décembre 2014, traitée initiale-
ment par corticothérapie générale (CTG) & 1mg/kg/j puis par
dapsone (100 mg/j) en février 2016. Elle nous a été adressée en avril
2016 pour des paresthésies des membres supérieurs d'installation
rapide dans un contexte d'asthénie, paleur et vertiges alors qu'elle
était en rémission de la DIAL. L'examen neurologique 2 objectivé
une hypoesthésie du territoire du nerf médian, une paraparésie des
membres inférieurs. L'électromyogramme : a montré une neuro-
pathie sensitivomotrice axonodémyélinisante des quatre membres.
La numération formule sanguine a montré une anémie hémoly-
tique a 5g/dl nécessitant la tr de 4 culots globulaires.
Le diagnostic d'une neuropathie associée a une anémie hémoly-
tique induite par la dapsone était retenu. L’évolution clinique et
biologique était favorable 15 jours aprés arrét de la dapsone avec
une régression totale de la paraparésie et partielle mais nette des
paresthésies des mains.

Discussion  La neuropathie périphérique induite par a dapsone
est rare avec une vingtaine de cas publiés en rapport avec aun sur-
dosage. Elle survient habituellement dans un délai variable entre
11jours et 18ans, a une dose cumulée variant de 4 a 15008.
Latteinte est toujours périphérique, elle est souvent motrice pure
ou sensitivomotrice, rarement sensitive pure (1 seul cas). Dans
notre observation, le diagnostic a été retenu devant |’absence
d’antécédents neurologiques, le délai de survenue et la régression

rbserves - Document tiécharpd le 13/01/2022 par CLE

* Auteur correspondant.

Introduction  L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est
incontournable dans la prise en charge des maladies chroniques
telles que I’asthme, la dermatite atopique ou le diabéte de type 2
Depuis 2013, le service de dermatologie de Lille a mis en place un
programme labellisé d’éducation thérapeutique du patient atteint
de psorfasis. L'objectif de notre travail a été d’évaluer le bénéfice
a 1an de ces ateliers d’ETP.

Matériel et méthodes Il s’agit d’une étude prospective, mono-
centrique, réalisée au CHRU de Lille de novembre 2013 a novembre
2015. Nous avons caractérisé la population ayant participé aux
ateliers de novembre 2013 a novembre 2015, puis avons évalué
\'efficacité des séances d’ETP a 1mois et 1an pour les patients
ayant participé aux ateliers de novembre 2013 a décembre 2014,
A 'aide d'indicateurs définis préalablement (PASI, DLQI, question-

naire de ¢ es, nombre d’hosp ions, tabac, alcool,
paramétres staturopondé retent et ressenti de la
maladie au quotidien).

Résultats  Au total, B6 patients (47 % d’hommes et 53 % de
femmes) ont participé a la totalité de notre programme d'ETP de
novembre 2013 a novembre 2015. L'dge médian était de 45ans
[35-59]. Quatorze pour cent des patients présentaient un rhuma-
tisme psoriasique et 77 % au moins une comorbidité fréquemment
associée au psoriasis (obésité, diabéte de type 2, HTA, dyslipidé-
mie, tabagisme actif, ¢ chronique, dépi ). Avant les
séances d’ETP, les patients présentaient un psoriasis séveére avec
un PAS! et un DLQI moyens chiffrés respectivement a 15,7 (+10,9)
et 12,9 (£7,1). L'année précédant I'accés aux ETP, les patients
étafent hospitalisés en moyenne 1 fois dans le service de derma-
tologie pour prise en charge d’une poussée sévére de psoriasis. Un
an aprés les séances d’ETP, on observait une amélioration signifi-
cative du PASI A 7 (+5,2) et du DLQI 4 5,9 (£5,2) (p <0,0001). Les
hospitalisations étaient moins fréquentes (1 fois de moins par an
et par patient [p<0,0001]). Dans plus de la moitié des cas (55 %),
le traitement de fond du psoriasis n'avait pourtant pas été modi-
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fie avant le début de U'ETP, ni pendant le programme. Les séances
d’ETP ont permis de diminuer la consommation quotidienne d’alcool
(p=0,0138) et de tabac (p =0,1573). Les paramétres staturopondé-
raux etaient stabilisés a 1an et 62 % des patients déclaraient avoir
modifié leurs habitudes alimentaires. Les patients avaient acquis
des connaissances sur leur maladie et leurs traitements (p=0,1291).
Ils etaient également plus nombreux a reprendre une activité spor-
tive (p=0,0003), a ne plus ressentir de géne au quotidien (p = 0,001)
et de moins en moins nombreux a se camoufler derriére des véte-
ments longs et couvrants (p = 0,0075).

Conclusion  Ce travail prospectif confirme 'effet bénéfique des
atel.ters d’education thérapeutique pour le patient atteint de pso-
riasis,

Mots clés Comorbidités ; Education thérapeutique ; Psoriasis
Déclaration de liens d'intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d'intéréts.

" Les illustrations et tableaux liés aux abstracts sont dispo-

nidles a ['adresse suivante : http://dx.doi.org/ 10.1016/j.annder.
2016.10.004.

http://dx.doi.org/10.1016/j.annder.2016.09.642
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Rapidité d’action de I"ixékizumab :
analyse groupée de 2 essais

randomisés de phase 3 (UNCOVER-2 et

3) chez des patients atteints de
psoriasis™

C. Leonardi’, R. Langley?, A. Blauvelt’, K. Gordon*,
D.-S. Shrom®, L.-N. Farmer Kerr®, . Stoykov®, C. Ojeh,

K. Reich®, B. Augendre-Ferrante’*

! Saint-Louis University School of Medicine, St Louis, MO,
Etats-Unis

2 Dalhousie University, Halifax, NS, Canada

N Oregon Medical Research Center, Portland, OR, Etats-Unis

“ Northwestern University Feinberg School of Medicine, Chicago,
IL, Etats-Unis

5 Eli Lilly and Company, Indianapolis, IN, Etats-Unis

% Dermatologikum Hamburg, Stephansplatz 5, 20354 Hamburg,
Allemagne

7 Lilly France, Neuilly-sur-Seine, France

* Auteur correspondant.

Introduction  Pour les patients atteints de psoriasis, ’apparition
rapide d’'une amélioration clinique est ['un des attributs les plus
importants de la réussite du traitement. En outre, il a été démontré
que ["amélioration clinique observée en tout début de traitement
avait une valeur prédictive quant a la réponse clinique ultérieure.
Dans cette analyse, nous avons évalué la vitesse d’apparition de
’amélioration clinique chez des patients atteints de psoriasis traités
par ixékizumab (anticorps monoclonal 18G4 anti-IL-17A ayant une
affinité de liaison élevée ; IXE) par rapport au placebo (PBO) et au
comparateur actif, |'étanercept (ETN).

Matériel et méthodes En combinant les données de la
phase d’induction de 12semaines d’UNCOVER-2 et UNCOVER-3,
2570 patients atteints de psoriasis en plaques modéré a sévére ont
été randomisés pour recevoir un PBO (n=361), de ’ETN a haute dose
(50 mg 2 fois/semaine ; n=740) ou une seule injection sous-cutanée
de 80mg d'IXE une fois toutes les 2 semaines (IXE Q2W ; n=736) ou
toutes les 4 semaines (IXE Q4 W ; n=733) aprés une dose initiale de
160mg a la semaine 0 (S0). Le pourcentage moyen d’amélioration
a été analysé par modéle mixte pour mesures répétées (MMRM)
et le taux de réponse par le test de Cochran-Mantel-Haenszel,
dans lequel les données manquantes ont été imputées comme non-
réponses. Le délai d'atteinte du PASI 75 a été estimé a L'aide de la
méthode de Kaplan-Meier.

Résultats  Des différences significatives de la variation moyenne
en % du PASI par rapport a la valeur initiale (amélioration) ont été

L
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observées entre les groupes de traitement par IXE vs. PBO et ETN
dés (a S1 (p<0,001) avec un % d’amélioration moyen (ES) de 32,7
(0,76) pour IXE Q2 W, 33,6 (0,76) pour IXE Q4 W, 5,31 (1,08) pour PBO
et 10,3 (0,76) pour ETN. A la 52, le % moyen d’amélioration était
de 53,7 (0,86) pour IXE Q2W, 53,3 (0,86) pour IXE Q4W, 9,25 (1,23)
pour le PBO et 23,3 (0,86) pour ETN. A la §1, le taux de réponse
PASI 50 était de 22,8 % pour IXE Q2 W et 26,6 % pour IXE Q4 W contre
1,4 % pour PBO (p<0,001) et 3,9 % pour ETN (p<0,001) et, a la 52,
le taux de réponse PASI 50 était de 58,8 % pour IXE Q2W et 57,6 %
pour IXE Q4 W contre 4,2 % pour PBO (p<0,001) et 14,6 % pour ETN
(p <0,001). Le temps médian (IC & 95 %) pour obtenir un PASI 75 était
de 31 (30,55) jours dans le groupe IXE Q4 W, 30 (29,43) jours dans
le groupe IXE Q2 W et 85 (85,87) jours pour le groupe ETN.
Conclusion  Le traitement par IXE a permis des améljorations cli-
niques (PASI 50), observées dés la S1, significativement différentes
par rapport a UETN et au PBO. Au moins 50 % des patients avaient
atteint un PASI 75 aprés environ 4 semaines de traitement par IXE.
Mots clés Ixékizumab ; Psoriasis

Déclaration de liens d’intéréts C. Leonardi a un conflit d’intérét
avec Eli Lilly and Company, R. Langley a un conflit d'intérét avec
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est employé de Eli Lilly and Company, C. Ojeh est employé de Eli
Lilly and Company, K. Reich a un conflit d’intérét avec Eli Lilly and
Company, B. Augendre-Ferrante est employé de Lilly France.

“ Les illustrations et tableaux liés aux abstracts sont dispo-
nibles a {’adresse suivante : http://dx.doi.org/ 10.1016/j.annder.
2016.10.004.

http://dx.doi.org/10.1016/j.annder.2016.09.643

P369

Ixékizumab : efficacité chez des
patients atteints de psoriasis avec ou
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résultats d’UNCOVER-1 semaines 12 et
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Introduction  L'ixékizumab est un anticorps monoclonal anti-IL-
17A étudié dans un essai de phase 3 randomisé en double aveugle
versus placebo mené sur des patients psoriasiques. L’objectif
de cette analyse en sous-groupe était d'évaluer l’efficacité de
Uixékizumab par rapport au placebo, aux semaines 12 et 60, chez
des patients atteints de psoriasis en plaques modéré a sévere expo-
sés ou non  un traitement biologique préalable.

Matériel et méthodes Dans cette étude, 1296 patients ont été
randomisés pour recevoir un placebo (n=431) ou une injection
unique de 80mg d’ixékizumab une fois toutes les 2 (IXE Q2W,
n=432) ou 4 semaines (IXE Q4W, n=433) aprés une dose initiale
de 160mg 4 la semaine 0. A la semaine 12, les patients ayant un
score sPGA de 0 ou 1 ont été a nouveau randomisés pour recevoir
IXE Q4W (n=229), IXE Q12W (n =227) ou placebo (n =226) jusqu’a la
semaine 60 ou rechute. Lefficacité a été évaluée par la proportion
de patients avec une amélioration > 75 % du score PASI (PASI 75), une
amélioration de 100 % (PASI 100) ou un sPGA de 0 ou1 dans les sous-
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d’optimiser la tolérance locorégionale. La colchicine parait étre une
altemative intéressante dans la gestion thérapeutique des GCE.
Mots clés Embolisation ; Granulome a corps étrangers ;
Microsphéres

Annexe A Matériel complémentaire

Le materiel complémentaire accompagnant (a version en ligne de
cet article est disponible en ligne sur :

http://dx. doi.org/10.1016/§ annder.2017.09.332.

Déclaration de liens d'intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d'intéréts.

“Les illustrations et tableaux liés aux abstracts sont disponibles a
l'adresse suivante :
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Perception de I’évolution de la qualite ®M,‘
du sommeil depuis I'introduction

d'une biotherapie chez des patients

atteints de psoriasis

M. Fener*, A.-C. Bursztejn, J.-L. Schmutz
Dermatologie, CHU de Nancy, France
* Auteur correspondant.

lnrroducnon Le psoriasis et le rhumatisme psoriasique sont des
ladies i s cutanées et articulaires induisant une alté-
ration de la qualité de vie. Les biothérapies ont révolutionné la
prise en charge de ces maladies. Un patient de notre service
a rapporté des troubles du sommeil dans les semaines qui ont
suivi Uintroduction d’un traitement par adalimumab. L'objectif de
I"étude est d'évaluer 'impact des biothérapies sur le sommeil des
patients atteints de psoriasis plus ou moins associé a un rhumatisme
psoriasique.
Matériel et méthodes Nous avons mené une étude prospective
dans le service de dermatologie du CHU de Nancy, sur la base d’un
questionnaire standardisé remis aux patients consultant pour un
psoriasis associé ou non a un rhumatisme psoriasique, traités par
biothérapies. Le questionnaire renseignait |'age du patient, son
sexe, le type et la durée du traitement, et comportait les items
de U’Index de Qualité du Sommeil de Pittsburgh (PSQl), permettant
de calculer un score de 0 & 21. Un score supérieur a 5 témoigne
d'une ise qualité du il. Un score prospectif sous bio-
théraple est établi ainsi qu’un score rétrospectif, avant le début du
traitement. Le recueil de données a duré un an.
Résultats  Cent patients ont été inclus, avec un sex-ratio de 2,23,
et un age moyen de 43,2 ans. La durée moyenne de traitement
était de 24,4 mois. Les patients atteints de psoriasis isolé avaient
un score moyen PSQJ rétrospectif de 3,49 et de 3,75 sous biothé-
raple. Les patients atteints de rhumatisme psoriasique avaient un
score moyen PSQI rétrospectif de 5,25 et de 5,53 sous biothéraple.
La différence entre les 2 scores n’était pas significative dans les
2 groupes. La différence était plus marquée pour les femmes avec
un score passant de 5,29 a 6,48, et pour |"adalimumab avec un score
passant de 4,66 a 5,37.
Discussion  Notre étude montre une légére dégradation du score
PSQJ chez les patients atteints de psoriasis associé ou non aun
rhumatisme psoriasique aprés | fon d’une biothéraple, néan-
moins, la différence n’est pas significative. La mauvaise qualité du
sommeil observée chez les patients atteints de rhumatisme pso-
riasique est cohé avec les données de la litté en lien
notamment avec les douleurs ressenties par les patients. La plupart
des études montrent que les blothérapies améliorent la qualité de
vie des patients atteints de psoriasis et réduisent les troubles du
sommeil. Pourtant, il existe 18 cas de troubles du sommell survenus
sous anti-TNF-alpha, rapportés  la Base nationale de pharmacovigi-
lance, ainsi qu’un cas d’i e sous usték b. Les principales

limites de cette étude sont un nombre faible de patients, et le biais
de mémoire pour le calcul du score avant biothérapie.

Conclusion  Une étude prospective incluant un plus grand nombre
de sujets est nécessaire pour mieux évaluer et comprendre |'impact
éventuel des biothérapies sur le sommeil.

Mots clés  Biothéraple ; Psoriasis ; Rhumatisme psoriasique ;
Sommeil

Déclaration de liens d'intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d'intéréts.

http://dx.doi.org/10.1016/).annder.2017.09.333

P159

La place du pharmacien dans un
programme d’éducation
thérapeutique pour les patients
adultes atteints de psoriasis dans un
CHU

F. Caloone', M. Levavasseur?, S. Azib?, S. Duvinage?,

D. Lannoy'->*, D. Staumont?

! Institut de pharmacie

2 Der gie, centre hospitalier régional universitaire, Lille

3 Laboratoire biopharmacie EA 7365 GRITA, faculté de pharmacie,
Lille, France

* Auteur correspondant.

Introduction  Depuis 2013, le service de dermatologie du CHRU
de Lille a mis en place un programme labellisé d’éducation thé-
rapeutique du patient (ETP) aueint de psoriasis, impliquant des
dermatologues, des infirmiers, des aide un psychol
un tabacologue, un diététicien et une cadre de santé Depuis sep
tembre 2015, deux pharmaciens (hospitalier et officinal) ont rejoint
\"équipe. L objectif de notre travail était de déterminer la place et
Uimpact de leur participation a UETP.
Matériel et méthod Les d'inter jon du ph ien
ont été décrits. Un questionnaire téléphonique a été proposé aux
patients aprés les atellers afin d’évaluer |'impact de la présence des
pharmaciens sur l'action d’ETP. Les pharmaciens intervenaient au
cours de ’atelier concemant la gestion d’un traitement systémique
au quotidien. Quinze fiches-support a destination des s
des ateliers, ayant pour thémes le bon usage des traitements systé-
miques, la conservation des biothérapies, la gestion des déchets
d’activité de soins a risque infectieux, les biosimilaires ont été
réalisées. Pour chaque traitement, une fiche synthétisait le mode
d’admi ion, le mécanisme d’action, les contre-indications, les
effets indésirables, les mesures concemant les populations particu-
liéres, la survelllance et les conseils nécessaires au bon usage. Le
dossier phannmkpe (DP) consistant & porter ('information de
U médic sur la carte vitale du
patient, y compris les vaccins, était promu. Consultable par tout
pharmacien d’officine, il permettait la recherche des interactions
médicamenteuses et le conseil officinal le plus adapté.
Résultats  Au total, 42 patients sur 51 [sex-ratio : 0,81 ; age
moyen (4 écart-type) : 47 ans (+ 14)) ont participé a ’étude. Le
PASI moyen était de 13,8 (+8,4) et le DLQ) moyen de 10,4 (£ 6,9).
Parmi, 59,5 X des patients avaient souvenir que la question du DP
avait été abordée. Quatre patients possédaient déja un DP avant
leur participation aux atellers d'ETP. Au moment du recueil des
é 10 patients supplé déclaraient avoir ouvert un
DP 4 la suite du programme d’ETP. Parmi ceux qui n'avalent pas
ouvert de DP, 25 % avalent U'intention de le faire, 11,1 % disaient ne
pas avoir été informés sur le DP, 5,6 % avalent fait face & un refus 3
Uofficine et 2,8 % ne souhaitalent pas ouvrir de DP.
Conclusion La présence d’un pharmacien au sein des ateliers
d’ETP permet d'assurer un lien entre [’hdpital et a ville ainsi qu’une
sensibilisation au bon usage des traitements parfois peu abordé
en ville. Cette action permet de répondre aux interrogations du
patient (perspectives de nouveaux traitements, différences entre
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traitement de référence et biosimilaires, médicaments génériques).
Enfin, la présence d'un pharmacien a sensibilisé les patients au
dossier pharmaceutique.
Mots clés  Dossler pharmaceutique ; Education thérapeutique ;
Pharmacien ; Psoriasis
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Introduction  Les facteurs étiopathogéniques du lichen plan sont
infectieux, psychologiques et auto-i Une association 3 un
diabéte a été récemment rapportée. L'objectif de notre étude était
de déterminer les caractéristiques épidémio-cliniques et les fac-
teurs associés du lichen plan a Dakar.

Matériel et méthodes Il s’agit d’une étude muilticentrique
et prospective, effectuée du 07 mars au 07 septembre 2016.
L’histopathologie n’était effectuée que pour les formes atypiques.
Tous les patients ayant consulté pour un lichen plan étaient inclus.
Les patients avec notion de prise médicamenteuse avant I’éruption
étaient exclus. La recherche d'anticorps anti-HVC était systé-
matique lorsqu’existalent des atteintes muqueuses. Les données
étalent analysées par SPSS IBM 20.

Résultats L'age moyen était de 38 ans (4 ans, 77 ans) ; le genre
féminin représentait 84,6 % (n=66) des cas. Les patients agés de
20 a 59 ans constitualent 75,6 % des cas. lls étalent mariés dans
61,5 % des cas. Une obésité ou un surpoids était noté dans 41 %.
Un conflit conjugal ou relationnel était présent dans 25,6 %. Des
antécédents de lichen plan étaient rapportés dans 24,4 % (n=19)
des cas, et un cas similaire dans (a famille était trouvé dans 14 X.
Un prurit était présent dans 96,2 %. Les localisations étaient :
cutanées (97,4 %), muqueuses (15,4 %) et phanériennes (5,1 %).
L’atteinte muqueuse n’était isolée que dans un cas, et fl n’y avait
pas d'atteinte unguéale. Les lésions étaient profuses dans 56,4 % des
cas. Les formes cliniques étalent : typiques (52,6 %), érythémato-
squameuses (17 %), verruqueuses (14,5 %), pigmentogénes (14,5 %)
et blaschkolinéaire (1 cas). L’histopathologie avait confirmé le
lichen dans 91,4 %. La glycémie était élevée dans un cas, parm les
71 patients chez qui elle a été réalisée. La recherche de I’Ag HBs
était effectuée dans 84,6 % des cas, et était positive dans 3,03 %.
Les anticorps anti-HVC et anti-HIV étaient négatifs respectivement
chez 24 et 30 des patients qui les avaient effectués.

Conclusion  Le lichen plan atteint principalement la jeune femme
adulte mariée. Une obésité ou un surpoids sont souvent associés.
Le seul facteur associé trouvé est un conflit psychoaffectif. Les
sérologies HIV et des hépatites virales B et C ne dofvent étre sys-
tématiquement effectuées. L'association a un diabéte n’est pas
confirmée.

Déclaration de liens d’intéréts Les auteurs déclarent ne pas avoir
de liens d’intéréts.
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Introduction  L’acné nodulaire sévére est caractérisée par la pré-
sence de nodules inflammatoires qui peuvent évoluer vers des
abceés ou se fistuliser en profondeur. Le nodule est une lésion sur-

élevée, palpable, érythémateuse, infiltrée de diamétre >0,5cm.
L’évolution naturelle du nodule et I"infiltration inflammatoire asso-

@ CrosMark

ciée sont peu doc tées dans la litté . Nous prop avec
cette étude d'investiguer I’évolution naturelle des nodules sur le
dos d’acnéiques nodulaires sévéres.

Matériel et méthodes  Vingt-trois patients ont été inclus dans une
étude prospective monocentrique (Nantes, France) de 4 semaines,
sans traitement d'acné. Les sujets étaient des hommes et des
femmes, de 16 a 35 ans, présentant un diagnostic clinique d’acné
sévére nodulaire du dos, avec au moins deux nodules de dia-
métre > 0,5 cm. Pour chaque sujet, des ies standardisées
de I’ensemble du dos ont été réalisées deux fois par semaine (tous
les 3 jours+ 1) & I'aide du dispositif BodyScan® (Newtone Techno-
logies). Un logiciel dédié (Skinpad”) a été utilisé pour permettre
I'enregistrement spatial des images, ’identification et la qualifica-
tion des différentes lésions d'acné tout au long de I'étude.
Résultats  L’age moyen des sujets était de 25,1+4,9 ans et 87 %
étajent des hommes. Les sujets présentaient une durée moyenne
d'évolution de ’acné de 9,7+ 6,7 ans et la majorité (91,3 %) ne
présentait pas ou peu d'acné faciale. A U'inclusion, un total de
132 nodules était observé, avec une moyenne de 5,7 + 3,0/nodules
par sujet (min—max : 2—15). L'évolution des nodules s’est effec-
tuée selon 2 principales voles de transformation : nodule suivi
d'une cicatrice (31,8 %) ou, nodule suivi d’une papule puis d’une
cicatrice (37,9 %). Dans 77,3 % des cas |'évolution menait a une
cicatrice. Durant l’étude, sont apparus 247 nouveaux nodules
(moyenne 3,1 + 2,2/semaine/sujet) avec une durée de vie moyenne
de 4,9+2,6 jours. Chez les sujets ayant présenté au moins 6 nou-
veaux nodules par semaine, la durée de vie des nodules était plus
longue que celle des sujets ayant présenté moins de 6 nouveaux
nodules par semaine (5,24 1,4 vs 3,6+ 0,8 jours respectivement,
p=0,008). Aucune corrélation n'était constatée entre le nombre
de nouveaux nodules et l'ancienneté de I’acné (coefficient de rang
de Spearman sr<—0,1) ni avec le nombre de nodules a l'inclusion
(sr<0,2).

Conclusion  Cette étude démontre I’agressivité de I'acné nodu-
laire sévére et documente pour la premiére fois |'évolution
naturelle des nodules. En effet, la survenue continue de nouveaux
nodules (3 par semaine) donnant lieu & une transformation rapide en
cicatrices pour la majorité d'entre eux (77 %) souligne que la prise
en charge de I'acné nodulaire sévére devrait reposer sur une action
précoce et adaptée afin de prévenir la formation de cicatrices.
Mots clés  Acné sévére ; Nodules
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Introduction  Les objectifs de ('étude EDUPSO étaient d'évaluer
"effet d’un programme d’ETP sur la qualite de vie (objectif princi-
pal), les connaissances sur la maladie, la sévénté du psorfasis et le
stress.

Matériel et méthodes Il s’agissait d'un essal randomisé multi-
centrique évaluant un programme d’ETP chez les patients atteints
de psoriasis modéré a sévére traités par agent systémique ou blo-
théraple. Les patients recevaient dans le groupe intervention un
programme multidisciplinaire structuré d'ETP et dans le groupe
témoin leur psorfasts ¢tait pris en charge de facon habituelle. Le
programme d'ETP initial comportalt 6 séances. L'évaluation était
falte a 3, 6 et 12 mois. Le critere de jugement principal étalt
la comparatson des scores des trots composantes du questionnaire
Skindex France entre les deux groupes  |'alde d'un modéle mixte
longitudinal. Chaque dimension était gradée par le patient entre
0 (pas du tout de retentissement) & 100 (retentlssement max|-
mal). Les principaux critéres secondalres étalent 'acquisition de
compétences concernant la maladie évaluée par un questionnalre
standardisé, I'évalution du PASI et le niveau de stress (échelle de
stress de Cohen)

Résultats  Parmi les 177 patients randomiseés, 142 constitualent
la population en Intention de traitement dont 70 dans le groupe
témain et 72 dans le groupe ETP. Le psoriasis évolualt depuls 21 ans
enmoyenne. Le PASImoyen a ' Inclusion était de 10 (+ 7,6). Les tral-
tements requs étalent un traitement systémique classique (51 %) ou
une biothéraple (49 X). A 3, 6 et 12 mols, on cbservait une dimi

oviet M VIRAS Tonn il ¢ [w umen| Pasryph 11020 U HRONT

TLHIAND FAC UL MO CING (40154 11 st witeatt o A Uo iMsal (o dix

nution significative des trols composantes du Skindex par rapport a
I"inclusion sans différence significative entre les groupes. Concer
nant le questionnaire de connaissance, les patients obtenalent en
moyenne 56 4 de bonnes réponses a l'inclusion. L'acquisition de
compétence était meilleure dans le groupe ETP par rapport au
groupe témoin avec 68 % de bonnes réponses versus 56 % (p < 0,001)
a 12 mois. La reduction médiane du PASI dans la cohorte était de
51 % 4 6 mois et 44 % a 12 mols sans différence signifcative entre
les groupes. L'échelle de stress de Cohen montrait un score initfal
indiquant des difficultés a gérer le stress chez pres de 50 % des
patients. A 6 mois, les scores de stress médians avatent diminué
sans différence significative entre les deux groupes.

Discussion Il s’agit de la premiere étude randomisée multi-
centnque évaluant UETP dans le psoriasis. Un programme d'ETP
améliore de maniere durable les connalssances du patient concer-
nant son psoriasis. Cependant, il n'y a pas d’effet spécifique sur la
qualité de vie, sur la sévérité du psoriasis ni sur le niveau de stress.
L'étude concemait des patients avec un psoriasis ancien traite par
agents systemiques. Une etude ciblant une population de patients
avec un psoriasis d'évolution récente et traitée par topiques meri-
terait d'étre initiée.

Mots clés Education thérapeutique ; £tude randomisée ;
Psorfasis
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Introduction  Le syndrome de Netheston (SN) assocle une inflam-
mation cutanée chronique et des ifestations allergiques et
atopiques, secondalres & la perte d'expression de la protéine
LEKT! dans les épithéliums stratifiés. Dans le SN, le mécanisme
des allergies alimentaires reste obscur. Nous décrivons la présence
d’arsophagite a éosinophiles (EEo) chez des patients atteints de SN,
Matériel et méthodes  Etude prospective. Patients sulvis pour SN
(confirmation immunohlistochimique) et présentant des symptomes
digestifs, réalisation d'endoscopie haute avec blopsies étagées pour
histologie et iImmunomarquage LEKTI (comparé 4 des blopsies d'EEo
non SN et & des cesophages salns), et dosage des IgE totales circu-
lantes.

Résultats  Douzc patients ont été fnclus. Tous avatent un retard
de crolssance staturo-pondéral et des douleurs abdominales chro-
niques. Quatre patients (30 %) avalent une diarthée et des
vomissements. Les autres antécédents étalent : anaphylaxie (4/12),
anglo-ccdéme (2/12), syndrome oral (2/12), urticalre (3/12) et
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Annexe 7 : Grille d'évaluation des connaissances du patient sur le psoriasis et ses traitements
selon (52)
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Annexe 8 : Atelier 1 « Connaissances sur la maladie »(52)
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Annexe 9 : Atelier 2 « Le mécanisme de la maladie et les traitements » (52)
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Annexe 10 Atelier 3 "Vivre avec son psoriasis au quotidien™ (52)




Annexe 11 : Grille d'évaluation des connaissances sur le psoriasis et ses traitements (52)
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Résumé :

Améliorer la prise en charge des maladies chronique est une question de santé publique qui
a traversé les générations. En 2022, il existe de nombreux outils et solutions pour améliorer
cette prise en charge notamment via I'éducation thérapeutique du patient. Un focus a été
fait sur le psoriasis, et sur les outils et solutions proposés qui lui sont proposés.

L'approche « Patient Centric » était auparavant une approche révolutionnaire, c’est

désormais une approche courante lorsque I'on cherche a traiter de maladies chroniques.

Mot-clés :
- Education thérapeutique du patient - Grand Public
- Psoriasis - Solutions innovantes
- Patient Centricity - Digital

- Approches patient




