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« Tu me dis, j'oublie

Tu m’enseignes, je me souviens
Tu m’impliques, j'apprends. »
Benjamin Franklin

Cet article raconte la construction, avec des patients, d’'un nouveau programme d’ETP a la fois original et conforme

aux recommandations de la HAS permettant de mieux accompagner les nombreuses personnes souffrant de

maladies rares, auto-immunes et auto-inflammatoires, suivies au sein du péle pluridisciplinaire de médecine du

CHU Grenoble Alpes.

La plupart des maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires  sont  chroniques avec un
retentissement important aussi bien a I'échelle
individuelle (1) que sociétale (2,3). Elles touchent
actuellement plus de 3% de la population générale
(4) et sont responsables d'une morbidité et
mortalité importantes (5). A I'échelle individuelle,
ces maladies provoquent souvent des handicaps
physiques mais aussi socio-professionnels ou
psychologiques (6).

Du fait de I'évolution de la conception de la santé
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(6,7), et afin que le patient puisse mieux gérer les
retentissements de sa maladie sur sa vie
quotidienne, il parut nécessaire, a la fin du 20eme
siecle, d’associer les patients atteints de maladie
chronique a leur prise en charge médicale. Une
approche centrée sur la personne fut ainsi
développée : I'éducation thérapeutique du patient
(ETP) (8). Progressivement, cette éducation a
démontré son efficacité dans plusieurs domaines de
santé : aussi bien en cancérologie (9) que dans le
diabéte de type 1, I'asthme ou les maladies
cardiovasculaires (3). Il a ainsi été montré que
I’éducation thérapeutique favorise I'adhésion des
patients a leurs traitements, leur suivi et leurs soins
(3), I'amélioration de la santé et de la qualité de vie
(3,8,10) mais aussi la réduction des co(its de santé
pour certaines pathologies (8). Par exemple, dans le
diabéte de type 1, 'ETP a démontré son efficacité
aussi bien d’un point de vue biologique (diminution
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de I'HbAlc) que clinique (réduction du risque
cardiovasculaire), psychosocial (amélioration du
sentiment de bien-étre et d’adhésion aux soins) et
économique a court et long terme (10). Elle fait
donc maintenant partie intégrante du parcours de
soins dans plusieurs maladies chroniques (8).

L'appellation « maladie auto-immune et/ou auto-
inflammatoire » regroupe un ensemble de maladies
a présentation hétérogene (11-13). De ce fait,
différentes équipes développent des programmes
d’éducation thérapeutique spécifiques pour chaque
maladie (14,15).

Ainsi, des programmes d’ETP existent dans les
pathologies inflammatoires rhumatismales,
notamment dans la polyarthrite rhumatoide (PR)
(15). Ces programmes ont démontré une efficacité
dans plusieurs domaines, tant au niveau individuel
— avec une amélioration des connaissances de la
maladie et du traitement ainsi qu’une amélioration
de la qualité de vie (diminution de la fatigue, de la
douleur et des incapacités) (16) a court et a long
terme (16) — que sociétal — avec une tendance a la
réduction des co(ts de santé (17). Cette éducation
fait maintenant partie intégrante de la prise en
charge des patients souffrant de PR (18).

Dans le lupus, des programmes ont aussi été créés.
Méme s'ils ne font pas encore partie intégrante du
parcours de soin, ils semblent prometteurs. Dans
I’étude d'Hervier et al. (1), 70% des patients étaient
intéressés par I'ETP. La connaissance de la maladie
et la grossesse étaient les principaux themes que les
patients souhaitaient aborder (1). Karlson et al. (19)
ont identifié quant a eux une réduction significative
de I'activité de la maladie et une amélioration de la
qualité de vie (avec une amélioration physique et
psychique) chez les patients ayant suivi un parcours
d’ETP par rapport aux patients n’ayant pas suivi ce
parcours.

Des programmes d’ETP spécifiques de Ia
sclérodermie(20), des vascularites a ANCA (CHU
Bordeaux, Dr Isabelle Raymond), ou du Gougerot-
Sjogren (CHU de Bordeaux, Dr Isabelle Raymond ;
APHP, Sylvie Miconnet et Rakiba Belkhir), de la
fievre récurrente auto-inflammatoire (CeRéMAI)
ont aussi été développés. Cependant ceux-ci nont
pas encore fait la preuve de leur efficacité.
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Dans beaucoup d’autres maladies, aucun
programme n’est a I'heure actuelle référencé. Ceci
peut sans doute s’expliquer par la rareté de
certaines maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires mais aussi par le temps nécessaire
pour créer et mettre en ceuvre un programme
d’ETP au sein d’une équipe. Néanmoins, I'ETP nous
parait primordiale pour I'ensemble de ces maladies.
En effet, du fait de leur rareté, la plupart sont peu
ou mal connues des médecins comme des proches
et les patients se sentent souvent seuls face a
celles-ci. De plus, avec |'apparition de nouveaux
traitements — les biothérapies — pouvant étre
responsables de complications graves en cas de
mésusage, la connaissance de la maladie, de ces
traitements et des bonnes pratiques cliniques face a
certaines situations parait utile. Dans ce contexte,
proposer des ateliers d'ETP s’adressant a
I'ensemble de nos patients atteints de maladies
auto-immunes ou auto-inflammatoires systémiques
nous parait légitime.

Nous avons donc décidé de construire un
programme d’ETP  commun aux différentes
maladies auto-immunes systémiques et auto-
inflammatoires afin de mieux accompagner
I'ensemble des patients concernés suivis au sein du
service de médecine interne-dermato-allergologie
du Centre hospitalier universitaire Grenoble Alpes
(CHUGA).

Nous nous sommes d’abord interrogés sur les
personnes devant étre formées a I'ETP en vue de
participer a ce projet. Il nous a paru utile d’inclure
différents représentants de I'équipe soignante mais
aussi des patients. La formation a ainsi été
proposée a I'équipe paramédicale de médecine
interne-dermato-allergologie présente en hopital
de semaine et aux médecins du service de
médecine interne-dermato-allergologie. Tous ont
pu s’y inscrire sur la base du volontariat. Pour
identifier des patients susceptibles d’étre intéressés
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par cette formation, nous avons fait appel aux
différentes associations de patients (Lupus France,
Association francaise des Gougerot-Sjogren, Inflam-
ceil, Association francaise de la maladie de Behget,
Association des sclérodermiques de France,
Association France vascularite) et sollicité des
patients suivis a I'hopital dans le service de
médecine interne.

Au cours de la deuxieme phase nous avons préparé
la construction du nouveau programme d’ETP. La
concertation sur les besoins des acteurs et I'analyse
du contexte de mise en place du projet ont permis
I'expression de chacun et I'accord de tous sur les
objectifs du programme. Nous avons établi une liste
des ateliers qui pourraient étre proposés, en nous
appuyant notamment sur deux mallettes d’ETP pré-
existantes : mallettes élaborées par I'équipe de
médecine interne du CHRU de Lille pour les patients
atteints de lupus et de sclérodermie, dans le cadre
de la filiere FAI2R (Filiere des maladies Auto
Immunes et Auto Inflammatoires Rares). Parmi les
patients suivis en hopital de jour, nous avons
sélectionné au hasard 6 patients vivant avec un
lupus et 6 patients vivant avec une sclérodermie et
leur avons proposé de participer a une rencontre
dans le cadre de la préparation de notre
programme d’ETP. Neuf patients ont pu étre
présents. Apres présentation des ateliers existants
par Sandrine Morell-Dubois (médecin ayant
participé a la réalisation de ces ateliers), nous leur
avons demandé de choisir 3 a 4 ateliers leur
paraissant les plus importants a mettre en place
parmi une liste regroupant les ateliers proposés par
la FAI2R et ceux que nous avions envisagés. Huit
patients (3 patients vivant avec un lupus et 5
patients vivant avec une sclérodermie) ont accepté
de répondre a notre questionnaire.

La troisieme phase fut celle de formation de
I'équipe a la démarche d’éducation thérapeutique.
Treize soignants (5 médecins, 5 infirmiéres, 2 cadres
de santé, 1 secrétaire médicale) et 3 patients
atteints de  maladies  auto-immunes  ou
inflammatoires  (lupus, Gougerot-Sjogren et
spondylarthropathie associée a un syndrome
d’activation mastocytaire) ont recu ensemble la
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formation de 40 heures en ETP et ont participé a
I'élaboration du programme et des ateliers
d’éducation thérapeutique.

Ces trois premieres étapes ont été réalisées avec
I'aide de deux personnes de I'UTEP (Unité
transversale d’éducation thérapeutique du patient)
du CHUGA.

La quatrieme et derniere phase fut celle de
construction réelle du programme. Comme
recommandé par la Haute Autorité de santé [14], |a
démarche éducative s’articule en 4 étapes
réalisation du bilan éducatif partagé, construction
avec le patient de son programme personnalisé
d’ETP, mise en ceuvre des séances éducatives et
entretien d’évaluation. Le bilan éducatif partagé
aborde les 5 thémes du diagnostic éducatif : « Qu’a
le patient ? », « Qu’est-ce qu'il fait ? », « Qu'est-ce
gu’il sait ? », « Qui est-il ? », « Quels sont ses
projets ? » (21). Il permet de comprendre ce que le
patient sait de sa pathologie, comment il la vit, ce
qu’il  pergoit, ce qu’il ressent, les facteurs
favorisants et aggravants qu’il identifie... Cette
étape est la base pour construire avec lui un projet
éducatif personnalisé qui lui permettra, selon ses
besoins, de mieux comprendre la maladie, d’agir, de
prévenir mais aussi de s’adapter au plan psycho-
social et de retrouver ainsi un sentiment de
controle sur sa santé et sa vie. L'équipe soignante et
les patients ressources ont congu ensemble cette
étape essentielle.

Une réflexion globale sur les différents ateliers a
proposer a également été menée, suivie d’un travail
en sous-groupe pour chaque atelier.

Les taches ont été réparties entre les différents
intervenants afin de mettre en place les outils de
planification, de coordination et de communication
et de développer les outils pédagogiques et
d’évaluation.

L’analyse des besoins a montré qu'il était préférable
de construire un programme d’ETP transversal,
pouvant répondre aux besoins de I’'ensemble des
patients avec maladies auto-immunes et maladies
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auto-inflammatoires. Lors des réflexions collectives
et en sous-groupes quatre themes sont ressortis
comme prioritaires et ont été validés par les
patients consultés : la douleur, la relation malade-
proche, vivre avec sa maladie et la gestion des
crises. Le bilan éducatif partagé prend la forme d’un
entretien individuel, semi-dirigé, effectué par une
ou deux personnes de I'équipe formées a I'ETP.

Il s’appuie sur un guide d’entretien [figure]
permettant d’explorer comment le patient vit au
quotidien avec sa maladie, quelles sont ses
difficultés, ses priorités, ses ressources.

Figure. Guide d’entretien

Comment ¢a va aujourd’hui ?

Si premiére rencontre :

- Parlez- moi de vous, de votre santé et de votre
parcours

- Comment avez-vous réagi quand vous avez appris
gue vous étiez malade ?

Si suivi : y a-t-il eu des changements depuis la
derniére fois ?

Qu’est- ce qui vous géne le plus dans la vie de tous
les jours ?

Qu’est- ce qui vous géne le plus aujourd’hui ?
Comment expliquez-vous votre maladie a vos
proches ? Et qu’est- ce qu’en dit votre époux-se ?
Quels sont les aspects de la maladie que vous
redoutez le plus ?

Est-ce qu’il y a des choses qui vous inquietent
actuellement ou pour I'avenir ?

Quelles sont les questions que vous vous posez sur
votre maladie ?

Comment ¢a se passe avec le traitement ?

Quelles sont les difficultés que vous rencontrez ?
Travail ? Amis ? Couple ? Famille ? Loisirs ?
Activités ? Psychologiquement ?

Quelles sont les répercussions de votre maladie sur
vos activités ? Votre travail ?

Qu’est- ce qui vous fait oublier la maladie ?
Avez-vous trouvé des choses qui vous soulagent ?
Qui vous font du bien ?

Quand vous avez besoin de soutien, vers qui vous
tournez-vous ?

Dans quels domaines peut-on vous aider ?

On aurait oublié d’évoquer quelque chose ?
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Cet entretien favorise I'expression du patient et son
analyse de sa situation. Un compte-rendu en est
rédigé qui retrace les réponses aux questions
posées ainsi que les objectifs définis ensemble.

Ce compte rendu permet de partager les
informations  importantes avec les autres
intervenants de I'équipe éducative et d’évaluer
secondairement |'atteinte des objectifs fixés avec le
patient. Selon les besoins et souhaits émis par le
patient, il peut lui étre proposé d’assister a un ou
plusieurs ateliers collectifs ou séances individuelles.

Quatre ateliers collectifs ont été élaborés pour
répondre aux besoins éducatifs les plus
emblématiques [tableau] :

1. Le premier atelier collectif aborde le theme
de la douleur. Il s’intitule : « La douleur, si j'en
faisais mon affaire ? » : atelier d’une journée dont
les objectifs sont de savoir repérer les circonstances
de survenue de la douleur, savoir identifier ses
propres ressources face a la douleur, connaitre
différentes approches non médicamenteuses
permettant de soulager la douleur et tester une
technique de thérapie non médicamenteuse.

2. « Vivre avec sa maladie » : atelier qui
permet d’identifier et de mobiliser les ressources
extérieures pour vivre avec sa maladie au quotidien,
de mieux connaitre sa maladie, de se connaitre et
de repérer ses ressources personnelles.

3. Le troisieme atelier s’intéresse a la relation
malade-proche. Les objectifs sont de faire partager
aux proches du patient des connaissances sur la
maladie et son traitement.

4. Le quatrieme s’adresse aux patients
présentant des maladies auto-inflammatoires ou
auto-immunes avec crises, tout particulierement les
patients souffrant de lupus, de maladie de Behget
ou de vascularite urticarienne mais aussi les
patients présentant une mastocytose systémique. Il
leur permet d’identifier les facteurs déclenchant ou
aggravant les crises et de savoir mieux les gérer.

Les ateliers seront animés par les professionnels de
I'équipe et les patients ressources formés, en
fonction de leurs intéréts et de leurs disponibilités.
Les outils utilisés au cours de ces ateliers favorisent
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I'expression des représentations et des expériences,
la production d’idées, les échanges... lls sont variés :
Métaplan, Brainstorming, Photolangage, abaque de
Régnier, cartes événements et situations du
quotidien issues de la mallette Comete (22), cartes
issues du kit KitKad créé par I'équipe douleur du
CHUGA (23), documents congus spécifiquement par
I'équipe, etc.

A l'issue de la participation du patient aux ateliers
gu’il a choisis, un entretien individuel permet
d’évaluer les compétences acquises ou restant a
acquérir (8). Patient et soignant évaluent ensemble
I'atteinte des objectifs définis lors du bilan éducatif
partagé initial et conviennent d’un plan d’action
pour la suite.

Nous décrivons ici un nouveau programme
d’éducation thérapeutique destiné aux patients
présentant une maladie auto-immune systémique
ou auto-inflammatoire.

Notre choix final a été de traiter des thématiques
principalement en rapport avec la qualité de vie des
patients (leur bien-étre). Plusieurs études
soulignent l'intérét de ces thémes dans I'ETP. Par
exemple, Hervier et al. (1), pour le lupus, ont aussi
dégagé comme themes nécessaires a aborder «
vivre avec la maladie », « la douleur », « la fatigue »
et « la relation avec les proches ». De méme, la HAS
recommande d’aborder « avec le patient le vécu de
sa maladie [...] et soutenir sa motivation et celle de
ses proches tout au long de la prise en charge de la
maladie chronique » (8). Concernant le théme de «
gestion des crises », celui-ci a aussi été identifié
comme nécessaire a aborder par d’autres équipes
d’ETP (1).

En construisant le programme, nous avons
également envisagé de traiter, en atelier collectif,
les thémes de la fatigue et des traitements, dont les
biothérapies qui sont en plein essor dans de
nombreuses maladies auto-immunes et auto-
inflammatoires comme le lupus, les vascularites a
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ANCA, la maladie de Behget ou la sarcoidose. Elles
peuvent étre réalisées par injections intraveineuses
a I’hopital mais aussi par injections sous-cutanées a
domicile. Leur principal effet indésirable est le
risque infectieux, ce qui rend indispensable que le
patient apprenne a manipuler correctement ces
traitements. Néanmoins, apres réflexion avec les
patients ressources, nous avons décidé de
développer ces sujets uniguement dans un second
temps, si la demande locale s’avere suffisante.

La constitution d’une équipe d’ETP
pluridisciplinaire, comprenant des professionnels et
des patients ressources qui se sont formés
ensemble a permis de renforcer I'esprit d’équipe
mais aussi d’obtenir une meilleure « adéquation du
programme a la réalité du malade » (24). De plus, il
a été montré dans plusieurs programmes que
I'implication de patients ressources permet une
meilleure  efficacité dans I'acquisition des
compétences par les participants et une meilleure
capacité a faire face a la vie avec la maladie (25). Il
serait intéressant de mesurer [I'impact de
I'implication de patients ressources lors des
évaluations de notre programme. Nous aurions
voulu associer un psychologue a notre équipe dans
le but de mieux comprendre et mieux accompagner
les patients (26). Malheureusement, pour le
moment, nous n’avons pas recu de subvention
permettant de le faire.

Ce programme d’ETP n’est pas encore autorisé ni
validé par I’ARS mais la demande d’autorisation est
en cours de rédaction, avec I'aide de "'UTEP. Des
BEP et des ateliers ont d’ores et déja pu étre testés
avec quelques patients et les retours sont positifs.
Nous espérons pouvoir démarrer la mise en ceuvre
du programme d’ici 2022.
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Tableau. Ateliers collectifs construits

Objectifs

Déroulement

Outils
utilisés

Méthode
d’évaluat

Repérer les
circonstances de
survenue

Identifier ses propres
ressources

Connaitre différentes
approches non
médicamenteuses
permettant de soulager
Tester une technique de
thérapie non
médicamenteuse

4 séquences d’1h a 1h30
réparties sur une
journée

Métaplan

Cartes « événements »
issues de mallette
COMETE

Carte chronologie
congue par I'équipe
Cartes « techniques non
médicamenteuses »
(issues du kit Kit-KAD)
Atelier pratique hypnose

Débriefing de fin de
ion séance

Références

1.

Identifier et mobiliser
des ressources
extérieures

Mieux connaitre sa
maladie

Mieux se connaitre
Repérer ses ressources
personnelles

2 séquences d'1h30 a
2h réparties sur une
journée

Métaplan

Brain storming
Cartes « situations du
quotidien » issues de
mallette COMETE

Débriefing de fin de
séance

Faire partager aux
proches du patient des
connaissances sur la
maladie

4 séquences de 30 min
a 1h réparties sur une
journée

Arbre

Métaplan
Photolangage
Abaque de Régnier

Débriefing de fin de
séance

Partager les expériences
de crise

Repérer ses angoisses,
ses erreurs

Vérifier si la conduite a
tenir est correcte

3 séquences d’1h30 a 2h
réparties sur une
journée et demie.

Metaplan

Cartes de Barrows
Cartes « situations du
quotidien » et

« évenements » issues
de mallette COMETE
Atelier pratique stylo
adrénaline

Questionnaire de
satisfaction anonyme
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