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Introduction

L’insuffisance rénale chronique terminale (IRCT), suppléée par dialyse ou par
transplantation, est une maladie chronique qui nécessite une prise en charge et un suivi
régulier. L’éducation thérapeutique, définie par 'Organisation Mondiale de la Santé des
1998, doit faire partie de la prise en charge du patient insuffisant rénal transplanté du
fait de la gestion complexe des traitements immunosuppresseurs, du nombre important
de médicaments a prendre et des regles hygiéno-diététiques a respecter. La loi Hopital,
Patient, Santé, Territoire (HPST) du 21 juillet 2009 permet d’inscrire 1'éducation
thérapeutique dans le parcours de soins. 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. L’éducation thérapeutique du patient insuffisant rénal transplanté
fait partie au CHU de Nancy d'un programme nommé Edugreffe, suivant les
recommandations de la Haute Autorité de Santé.

En raison de ses connaissances et compétences sur le médicament, le pharmacien
hospitalier a été intégré récemment dans ’équipe pluridisciplinaire d’éducation
thérapeutique de ce programme a travers l'organisation de deux séances dédiées aux
médicaments. L’apport du pharmacien au programme Edugreffe a été ensuite évalué a
travers la réalisation d'une enquéte évaluant la satisfaction, 'observance et le niveau de

connaissances des patients transplantés a I'issue de ces deux séances.

Ce travail de thése est constitué de 3 parties : la 1¢re partie aborde la prise en charge
médicamenteuse du patient transplanté rénal; la 2¢me partie traite de I’éducation
thérapeutique en transplantation rénale et présente le programme Edugreffe du CHU de
Nancy; la 3¢me et derniere partie porte sur l'enquéte réalisée aupreés des patients
transplantés rénaux nancéiens et en présente les principaux résultats. L'objectif de cette
these est de montrer l'apport du pharmacien hospitalier dans une équipe
pluridisciplinaire exercant une activité d’éducation thérapeutique dédiée au patient

transplanté rénal.
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[.  Laprise en charge médicamenteuse du patient
transplanté rénal

A. Les médicaments immunosuppresseurs

Le systéeme immunitaire a pour role principal de protéger I'individu contre toute
substance étrangere. La réponse du systeme immunitaire, néfaste lors de la
transplantation, doit étre inhibée par un traitement immunosuppresseur.
L’'immunosuppression clinique a pour but de réduire de maniere controlée la réponse
immunitaire tout en évitant les complications de I'immunodéficience, a savoir les

infections et affections malignes.

Les mécanismes immunitaires peuvent se schématiser en différentes phases. La
phase de reconnaissance est celle de la présentation de I'antigene étranger par, soit le
complexe majeur d’histocompatibilité lui-méme soit des peptides dérivés de celui-ci, aux
lymphocytes T. Ensuite suit la phase d’activation du lymphocyte T auxilliaire, ce qui va
entralner la transcription et la libération des facteurs de coopération cellulaire et la
prolifération des cellules. Durant la phase effectrice, les cellules adhérent a

I’endothélium vasculaire du greffon et I'infiltrent pour le détruire. [1]

Le mécanisme d’action des différentes classes d'immunosuppresseurs est
représenté sur un schéma de 'activation et de la prolifération lymphocytaire (Figure 1).
Le premier signal est celui de la reconnaissance de 'antigene et de I'activation cellulaire,
en particulier par des signaux calcium-dependants de la voie de la calcineurine.
L'activation va induire la translocation nucléaire de facteurs de transcription et
I'induction de la transcription de génes codant pour les cytokines. Un deuxieme signal de
costimulation par des molécules comme CD28 est nécessaire. Le signal 3 est celui de
cytokines sur leur récepteur, qui va faire entrer la cellule en cycle cellulaire. Les agents

immunosuppresseurs utilisés en clinique agissent sur ces trois signaux. [1]
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Figure 1: Mécanisme d’action des immunosuppresseurs [1].

APC = Antigen Presenting Cell = Cellule présentatrice de I'antigene
ICAM1 = Intercellular Adhesion Molecule-1

LFA1 = Lymphocyte Function associated Antigen-1

MHCII = Major Histocompatibility Complex-Class II

TCR = T-Cell receptor

[L-2R = Interlenkine-2 receptor
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i. Les anticalcineurines

Les anticalcineurines représentent la classe thérapeutique centrale dans la
thérapie immunosuppressive mise en place apreés une transplantation rénale. Les deux
représentants sont la ciclosporine et le tacrolimus.

La ciclosporine agit au niveau intracellulaire des lymphocytes T en bloquant la
cascade enzymatique dépendant du calcium, prévenant la transcription de facteurs
régulateurs vers le noyau, inhibant les genes promoteurs de la sécrétion de cytokines
(IL-2). Cest un médicament a marge thérapeutique étroite et il nécessite donc un
contrdle régulier des concentrations sériques ainsi qu'une adaptation posologique selon
I'individu.

La ciclosporine (Néoral®, Sandimmun®) est un immunosuppresseur qui possede
une grande variabilité intra et inter-individuelle a cause d'une mauvaise absorption par
voie orale. La biodisponibilité est de I'ordre de 40%. Sa concentration varie aussi en
fonction de 'horaire de prise par rapport au repas et de la composition de celui-ci (la
ciclosporine est une molécule lipophile). Le métabolisme de la ciclosporine est
essentiellement hépatique et se fait par l'intermédiaire du cytochrome P450. Toute
drogue utilisant la méme voie métabolique va donc réagir avec la ciclosporine. Les
principaux effets secondaires sont: néphrotoxicité, hypertension artérielle,
hépatotoxicité, troubles neurologiques (tremblements), hyperuricémie, hypertrophie
gingivale, hirsutisme et hyperkaliémie/hypomagnésémie, dyslipidémie ; ils sont tous
dose-dépendants [1][2]. Le Néoral® est une spécialité microémulsionnée, ce qui permet
de gommer une partie des variabilités inter et intra-individuelles en augmentant la
biodisponibilit¢é du produit. Il doit étre pris deux fois par jour a douze heures

d’intervalle.

Le tacrolimus (Prograf®, Advagraf®) est un immunosuppresseur qui inhibe la
formation des lymphocytes cytotoxiques responsables du rejet du greffon. Il inhibe
I'expression des mémes geénes que la ciclosporine, ceux dont dépend la production
d’interleukine. Leur mode d’action étant identique, ciclosporine et tacrolimus ne
peuvent donc pas étre utilisés ensemble. Le métabolisme se fait aussi par I'intermédiaire
du cytochrome P-450; le tacrolimus est donc I'objet d’interactions médicamenteuses.
Les effets secondaires, dose-dépendants, sont: néphrotoxicité, hépatotoxicité,

hypertension artérielle (cependant moins importante qu’avec la ciclosporine), diabeéte,

17



troubles neurologiques, alopécie et dyslipidémie [1][2]. Il doit étre pris en une prise par
jour, le matin a jeun ou au moins une heure avant ou 2 a 3 heures apres un repas pour
permettre une absorption maximale. L’Advagraf® est une formulation du tacrolimus a

libération prolongée.

Pour le tacrolimus, comme pour la ciclosporine, des dosages des taux résiduels
vont étre effectués afin d’adapter les posologies de facon individuelle et de détecter un

éventuel sur ou sous dosage.

ii. Les inhibiteurs de la m-TOR

La m-TOR est une protéine kinase cytoplasmique active sous forme de complexe
et jouant un réle de régulateur central de la croissance et de la prolifération cellulaire,
de I'angiogenese et du métabolisme cellulaire. Elle se situe au carrefour de deux grandes
voies de signalisation entre angiogenese et apoptose et est la cible d'une classe
thérapeutique récente d'immunosuppresseurs : les inhibiteurs de la m-TOR. Cette classe
est représentée par le sirolimus (Rapamune®) et I'évérolimus (Certican®). Le sirolimus
doit étre pris une fois par jour, toujours a la méme heure et quatre heures apres la prise
de ciclosporine. Il peut étre pris pendant ou en dehors des repas. Il est tres rapidement
absorbé par voie orale avec une concentration maximale atteinte environ 2 heures apres
la prise. Sa biodisponibilité est faible et estimée a environ 14%. Ses effets secondaires
principaux sont '’hypertriglycéridémie et la thrombopénie. L’évérolimus est comme le
sirolimus rapidement absorbé par voie orale avec une concentration sanguine maximale
aux environs de 2 heures apres la prise. Sa biodisponibilité est d’environ 5 a 26%. Il est

pris deux fois par jour, a douze heures d’intervalle [1] [2] [3].

Pour ces deux médicaments, une adaptation posologique sera effectuée en

fonction des concentrations résiduelles et de la clinique.
La HAS recommande un dosage sanguin systématique a chaque consultation dans

le centre de transplantation pour toutes les molécules ayant une marge thérapeutique

étroite, c’est-a-dire les anticalcineurines (ciclosporine, tacrolimus) et les inhibiteurs de
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la protéine m-TOR (Sirolimus, évérolimus), en fonction des modalités définies par le

centre de transplantation [4].

iii. Les antimétabolites

Les antimétabolites représentent une classe thérapeutique incluant Ile

mycophénolate mofétil (Myfortic®, Cellcept®) et 'azathioprine (Imurel®).

Deux formes existent. La forme ester, le mycophénolate mofétil (MMF) ou
Cellcept®, est une prodrogue qui est absorbée dans l'estomac et convertie en acide
mycophénolique (MPA), la molécule active : c’est une libération rapide. La forme
sodique, le mycophénolate sodique(MPS) ou Myfortic® est gastroprotégée et permet une

libération prolongée en retardant la libération du MPA dans 'intestin.

Le MPA est un inhibiteur réversible et non compétitif de l'inosine
monophosphate déshydrogénase (IMPDH) qui est 'enzyme clef de la voie de synthese
de novo des nucléotides de la guanosine, eux-mémes essentiels a la synthese d’ADN. La
plupart des cellules utilise deux voies de synthése des nucléotides de la guanosine, la
voie de novo et la voie de sauvetage. Les lymphocytes utilisent trés peu la voie de
sauvetage, c'est pourquoi le blocage de la voie de novo entraine une inhibition
relativement sélective de la prolifération des lymphocytes [3].

Il a une biodisponibilité excellente autour de 95%. Les effets secondaires sont :
leucopénie, anémie, et des problemes gastro-intestinaux. Ce médicament est administré
deux fois par jour, a 12 heures d’intervalle, pendant ou en dehors des repas. Une fois
I’horaire d’administration par rapport aux repas choisi, il est préférable de ne pas le
changer. La variabilité interindividuelle de la concentration maximale est faible et donc
il n’y a pas besoin de réaliser des dosages plasmatiques.

L’azathioprine est un analogue imidazole de la 6-mercaptopurine dont il est le
précurseur (6-MP). C’est un agent cytotoxique qui était autrefois utilisé dans les
leucémies. Le mécanisme d’action intracellulaire de la 6-MP consiste en 'inhibition de la
production d’ADN. Il agit principalement sur les lymphocytes T avec un effet
antiprolifératif. Il est préférable de le prendre au cours de repas a cause d’effets

secondaires digestifs. Du fait de sa toxicité hématologique, il nécessite une surveillance
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particuliere. Il est contre-indiqué avec l'allopurinol [1][2]. Depuis la commercialisation

du mycophénolate mofétil, I'azathioprine n’est pratiquement plus utilisée.

iv. Les Corticostéroides

Dans le cadre de la thérapie immunosuppressive, les glucocorticoides les plus
utilisés sont la prednisone (Cortancyl®), la prednisolone (Solupred®) et Ia
methylprednisolone (Solumedrol®). IlIs inhibent la transcription des génes de cytokines
sécrétées par les lymphocytes T et les macrophages en bloquant I'activation des facteurs
nucléaire-kB (NF-xB). Ainsi, ils interrompent 'activation des cellules T et l'atteinte
tissulaire médiée par les macrophages. Les effets secondaires des corticostéroides sont
cardiovasculaires (hypertension artérielle, rétention sodée et alcalose hypokaliémique),
gastro-intestinaux (ulcére, pancréatite, cesophagite), endocriniens (retard de croissance,
aménorrhée), métaboliques (obésité, diabéte secondaire, hyperlipidémie),
ophtalmologiques (glaucome, cataracte), ostéomusculaires (ostéoporose, myopathies,
fractures), dermatologiques (retard de cicatrisation ecchymoses...) [2]. Ces nombreux
effets secondaires vont limiter I'utilisation des corticostéroides. Ces médicaments sont

administrés en une prise par jour, le matin au cours du repas.

v. Les Anticorps monoclonaux

Les anticorps monoclonaux sont dérivés de lignées cellulaires produisant des
anticorps présélectionnés. Les procédés de préparation se basent sur l'utilisation
d’anticorps provenant d’animaux (en général les rongeurs) précédemment sensibilisés
contre des cellules humaines et dont on induit la production par des myélomes modifiés
génétiquement [2]. Les plus utilisés sont l'orthoclone (OKT3®), le basiliximab
(Simulect®) et le daclizumab (Zenapax®). L’orthoclone OKT3® est un anticorps
monoclonal dirigé contre I'antigéne CD3 porté par tous les lymphocytes T humains
matures. Le mécanisme d’action consiste en un blocage du récepteur de la cellule T. La
cellule T est ainsi incapable de reconnaitre la molécule étrangere. L’effet secondaire
majeur est un syndrome grippal avec frissons, nausées, fatigue et fiévre. Le Simulect®
est un anticorps chimérique murin/humain dirigé contre la chaine CD25 du récepteur

d’'une interleukine, ce qui empéche la liaison de la cytokine a son récepteur et ainsi
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inhibe la prolifération des lymphocytes T. (Voir Annexe 1 : tableau des caractéristiques

principales des agents immunosuppresseurs [5]).

B. La stratégie thérapeutique

Le principe de I'immunosuppression en transplantation rénale est un traitement
initial fort, efficace sur la prévention du rejet aigu (traitement d’induction), relayé par

une immunosuppression de maintenance (traitement d’entretien).

i. Traitement du rejet aigu

Dans les premiers jours et les premiéres semaines qui suivent la transplantation,
le risque de rejet aigu est élevé d’ou un traitement immunosuppresseur lourd. Puis, plus
on s’éloigne de l'intervention, plus le traitement s’allege du fait que le risque de rejet

aigu diminue avec le temps.

Le rejet aigu se produit quand l'organisme attaque le greffon. Un épisode de rejet
aigu est le plus souvent asymptomatique, suspecté uniquement sur la base d'une
élévation du taux de créatinine plasmatique. Dans les cas les plus séveres, le patient peut
rapporter une diminution de la diurese, une prise de poids, ou encore de la fievre ou une
sensibilité au niveau du greffon. Il est diagnostiqué uniquement par une biopsie du

greffon.

Si le rejet est modéré, il est traité par des injections intraveineuses de
meéthylprednisolone pendant quelques jours. En cas de résistance a la corticothérapie,
indiquée par la persistance de 'accroissement de la créatinine, un traitement par les
anticorps antilymphocytaires OKT3® peut étre administré. Si le rejet aigu est d’emblée

sévere, le traitement antilymphocytaire peut étre instauré immédiatement.
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ii. Traitement préventif du rejet

1. Traitement d’induction

Le traitement d’induction est instauré juste aprés la transplantation. L’objectif est
d’utiliser les immunosuppresseurs les plus puissants au moment ot le risque de rejet est
le plus grand, c’est-a-dire durant les premieres semaines de greffe. Il est composé d’'un
sérum antilymphocytaire durant 1 a 2 semaines, d'un corticostéroide, d'un
anticalcineurine et le quatrieme médicament est soit un inhibiteur de la m-TOR soit un

antimétabolite. Ces médicaments vont étre utilisés a des posologies élevées.

2. Traitement d’entretien

Lors du traitement d’entretien, I'anticorps monoclonal est arrété. La stratégie de
prise en charge est dégressive dans le temps. On diminue progressivement le dosage du

corticoide, et au terme de 6 mois a 1 an, on passe éventuellement a une bithérapie.

Le passage a une bithérapie est réalisé selon différents parametres. Tout d’abord,
on prend en compte les facteurs de risque immunologiques: la survenue ou non
d’épisode de rejet aigu, le taux d’anticorps anti-HLA, le rang de transplantation, 1'age et
la race du patient. Il faut aussi prendre en compte la présence éventuelle de pathologies
associées comme le diabete (les corticostéroides et le tacrolimus peuvent entrainer un
diabete secondaire), I'existence de complications carcinologiques ou infectieuses, et
enfin de la tolérance des immunosuppresseurs. L'immunosuppression tient compte de
plus du type de greffe (si c’est un donneur cadavérique ou vivant). Si c’est un donneur

vivant, le lien de parenté influe sur le choix du traitement immunosuppresseur.

C. Interactions avec les médicaments grand public

Les immunosuppresseurs sont des médicaments pour la plupart a marge
thérapeutique étroite. Ils sont métabolisés par le cytochrome P450 et les médicaments
et les aliments susceptibles de modifier cette métabolisation enzymatique sont donc a
utiliser avec précaution. En effet, ces médicaments ou aliments peuvent, soit augmenter
la concentration plasmatique et donc la toxicité, soit diminuer la concentration

plasmatique ce qui augmentera le risque de rejet.
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Le millepertuis (Hypericum perforatum), qui est utilisé en phytothérapie pour
traiter les états dépressifs, est une plante inductrice enzymatique du cytochrome P450.
Elle va donc entrainer une diminution de la concentration plasmatique des

immunosuppresseurs. Le millepertuis est disponible sans prescription médicale.

Le jus et la chair de pamplemousse sont des inhibiteurs enzymatiques du
cytochrome P450, ils vont entrainer une augmentation de la concentration plasmatique

des immunosuppresseurs et donc une augmentation de leur toxicité.

Parmi les médicaments disponibles sans ordonnance, les pansements gastriques
et les antiacides, ne doivent pas étre pris dans les deux heures qui précédent la prise des
immunosuppresseurs. De par leur mécanisme d’action, la prise de pansement gastrique

pourrait diminuer le passage de la barriére gastrique des immunosuppresseurs.

Il faut aussi étre prudent avec l'utilisation d’anti-inflammatoires non stéroidiens
(AINS) qui peuvent induire une toxicité rénale. Il est préférable d'utiliser le paracétamol

comme antipyrétique et antalgique.

D. Complications et suivi

Les patients, apres la transplantation, restent pour la plupart des insuffisants
rénaux chroniques (IRC). Une étude réalisée a Nancy montre qu'un an apres la
transplantation, 80 % des patients ont un DFG inférieur 3 60/mL/1.73m? [6]. Ils

présentent donc les mémes complications que tout IRC non transplanté.

i. Complications cardiovasculaires
L'hypertension artérielle provient de l'incapacité du rein a éliminer suffisamment
de sodium et d'une augmentation de la sécrétion de rénine. L’hypertension artérielle est
a la fois cause, symptome et facteur d’aggravation de I'insuffisance rénale chronique. Elle

va augmenter le risque d’infarctus du myocarde et d’accident vasculaire cérébral.

Le risque de développer une maladie cardiovasculaire est augmenté d’une part a

cause de l'insuffisance rénale chronique et d’autre part a cause du traitement
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immunosuppresseur. En effet, parmi les effets secondaires des immunosuppresseurs on
retrouve une hypertension artérielle, des dyslipidémies, une hyperglycémie... Les
principaux risques concernent l'’hypertension artérielle (elle touche 50 a 60% des
transplantés rénaux) et l'athérosclérose. La surveillance de ces complications est
importante et fait I'objet d'une visite annuelle chez le cardiologue. L’automesure
tensionnelle est un facteur d’amélioration de I'observance et du controle de la pression
artérielle. Elle doit étre encouragée, dans le cadre de I’éducation thérapeutique du

patient. L’arrét du tabac est aussi nécessaire. [4]

ii. Ostéodystrophie
Les patients transplantés rénaux, comme tous les insuffisants rénaux chroniques,
présentent fréquemment une ostéodystrophie rénale liée a une hypocalcémie,
hyperphosphorémie et a une hyperparathyroidie. Ce risque est lié aux anomalies du
métabolisme phospho-calcique induits par I'IRC et a la toxicité osseuse des drogues
immunosuppressives. Les patients présentent aussi fréquemment des ostéonécroses
favorisées surtout par la corticothérapie. Cela justifie un suivi annuel par un

rhumatologue ainsi qu'un examen densitométrique osseux. [4]

iii. Anémie
L’anémie est une anomalie hématologique importante dans l'insuffisance rénale
chronique. Elle est due a une diminution de la production rénale d’érythropoiétine
(EPO), une hormone qui stimule la production des globules rouges dans la moelle
osseuse. L’anémie associée a linsuffisance rénale est généralement de type

normochrome normocytaire.

iv. Complications Infectieuses

Les complications infectieuses sont un probléme majeur dans tout traitement

immunosuppresseur.
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Les immunosuppresseurs, par leur mode d’action, baissent la réponse
immunitaire et rendent donc les patients plus fragiles vis-a-vis des agents infectieux.
L’infection est la premiére cause de mortalité précoce en transplantation rénale. Les
infections surviennent essentiellement dans les trois premiers mois post-greffe. Il y en a
deux types : les infections rencontrées en population générale mais qui sont plus
fréquentes et plus graves chez les patients transplantés (les infections urinaires et
pulmonaires) et les infections dites opportunistes qui concernent les personnes
immunodéprimées (pneumocystose, cytomegalovirus...). Pour éviter ces infections
opportunistes, une antibiothérapie prophylactique est en général instaurée. La fievre,
signe d'une infection, va donc étre un des parametres a suivre chaque jour durant les

trois premiers mois apres la greffe [4].

v. Complications Carcinologiques

La base de données francaise Cristal de 47 000 patients greffés (tous organes
confondus) identifie 7 % de cette population comme ayant eu dans leur vie au moins un
cancer d’organe solide (peau exclue) [7]. Chez un patient transplanté, on estime que le
risque de développer un cancer est multiplié par quatre par rapport a un non
transplanté [8]. Ce sont les cancers cutanés (carcinomes spino-cellulaires et baso-
cellulaires) et les cancers viro-induits (lymphome, sarcome de Kaposi) qui ont une
incidence particulierement augmentée. Ceci s’explique par la baisse du systéme
immunitaire et I'intensité du traitement immunosuppresseur. Chez les patients greffés,
ces carcinomes sont plus agressifs que chez les sujets non-immunodéprimés et se
compliquent de récidives locales (12 % des cas) et de métastases (8 % des cas). Le délai
d’apparition dépend de 1'age au moment de la transplantation, du type de peau, de
I'exposition au soleil et de I'immunosuppression [7]. L’augmentation du risque de
développer un cancer cutané explique la nécessité du suivi dermatologique une fois par
an et l'interdiction de s’exposer au soleil sans protection (créeme solaire, vétements,
chapeau). Un suivi annuel gynécologique pour les femmes est aussi nécessaire en raison

du risque augmenté de développer un cancer du col de I'utérus.
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vi. Diabete

Apres la greffe rénale, environ 10% des patients développent un diabéte de novo,
notamment favorisé par un traitement par tacrolimus et/ou corticoides. La survenue du
diabete va alors nécessiter tout d’abord un régime diététique particulier puis un
éventuel changement d'immunosuppresseurs (par exemple remplacer le tacrolimus par
la ciclosporine), et si cela est insuffisant, un traitement antidiabétique sera instauré. Le
suivi post-greffe par une diététicienne peut étre envisagé. Le dépistage doit se faire
régulierement par la mesure de la glycémie a jeun. Le diagnostic de diabete est posé si

deux glycémies a jeun sont supérieures ou égales a 7 mmol/l (1,26 g/1).

vii. Autres complications
Les autres complications sont des anomalies digestives, neurologiques (pour des
DFG bas), hydroélectriques (hyponatrémie, hyperkaliémie, acidose métabolique) et
métaboliques avec une dyslipidémie. A ces complications liées a I'IRC s’ajoutent celles

liées au traitement immunosuppresseur.
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II. Le programme d’éducation thérapeutique chez le
transplanté rénal au CHU de Nancy.

Le mot « éduquer » a pour origine étymologique « ex ducere » qui signifie
littéralement «conduire hors de» et renvoie a une conception endogéne dans laquelle
I’éducation a pour but premier d’aider la personne a se découvrir, a s’épanouir, a utiliser
au mieux ses potentialités pour renforcer des compétences déja acquises ou en
développer de nouvelles. L’éducation thérapeutique conduit la personne a grandir, a se
dépasser [9].

L’éducation thérapeutique est un apprentissage pratique spécialisé pour
I'acquisition de compétences thérapeutiques et une aide au changement de

comportement de soin pour atteindre des objectifs personnalisés [10].

A. Généralités sur I'ETP
i. Définition

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) « 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, congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie,
des soins, de 'organisation et des procédures hospitaliéres, 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 et assumer leurs responsabilités
dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur
qualité de vie. » [11] [12].

Dans le champ de I’éducation thérapeutique, il est primordial de planifier un
programme en accord avec les souhaits et les besoins du patient. Selon la Haute Autorité
de Santé (HAS) et I'Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES),
douze criteres permettent de distinguer une ETP de qualité [13]: L’ETP doit étre
scientifiquement fondée sur des textes et définie en termes d’activité et de contenu.
L’ETP doit étre intégrée dans la prise en charge du patient a I'hopital. Elle doit étre un
processus permanent qui est réalisé par des professionnels formés pour ¢a. L’équipe est
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multiprofessionnelle et multidisciplinaire. L’'ETP est centrée sur le patient et concerne sa
vie quotidienne. Elle est appuyée sur les besoins et les priorités du patient. Elle se
construit avec le patient et elle doit étre adaptée au profil de chaque personne. Le

programme comporte aussi une évaluation individuelle de 'ETP [12].

ii. Finalités
L’ETP a vise a améliorer la santé du patient ainsi que sa qualité de vie et celle de

ses proches.

L’ETP est avant tout basée sur les besoins spécifiques du patient. L’acquisition
des compétences doit étre progressive et adaptée avec souplesse en fonction de chacun

[13].

On distingue deux catégories de compétences a acquérir par le patient. La
premiere est représentée par les compétences d’autosoins et la deuxiéme par les

compétences d’adaptation.

1. Compétences d’autosoins (Figure 2)

L’ETP va permettre au patient de mieux gérer sa maladie et d’apprendre a faire
face aux situations quotidiennes. Elle va lui permettre par exemple de prendre en
compte des résultats d’autosurveillance ou d’automesure afin d’adapter les posologies
de ses médicaments, d'initier un autotraitement, de réaliser des gestes techniques et des
soins, de mettre en ceuvre des modifications de son mode de vie (regles hygiéno-
diététiques), de prévenir des complications évitables et aussi d'impliquer son entourage
dans la gestion de la maladie et des traitements. Parmi ces compétences, il y a des
compétences de sécurité a définir pour chaque contexte pathologique. Ce sont des
compétences prioritaires dans I'apprentissage qui doivent étre absolument acquises par
le patient ou par ses proches pour éviter tout risque grave dans la prise en charge

quotidienne [14].
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Les compétences d’'autosoins
» Soulager les symptomes.

» Prendre en compte les résultats d'une autosurveillance, d'une automesure
adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement.

» Réaliser des gestes techniques et des soins.

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

» Prévenir des complications évitables.

» Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

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

Figure 2 : Compétences d’autosoins.

2. Compétences d’adaptation (Figure 3)

Les compétences d’adaptation reposent sur l'acceptation de la maladie. Selon
I'OMS, les compétences d’adaptation sont « des compétences personnelles et
interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent a des individus de maitriser et
de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur environnement et a
modifier celui-ci» [11]. L'ETP va permettre par exemple de se connaitre soi-méme,
d’avoir confiance en soi, de mieux gérer son stress et ses émotions, de prendre des

décisions et de résoudre un probleme, de se fixer des objectifs a atteindre...
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Les compétences d’adaptation
» Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.
» Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.
» Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.
» Développer des compétences en matiére de communication et de relations inter-
personnelles.
» Prendre des décisions et résoudre un probléme.
» Se fixer des buts a atteindre et faire des choix.
» S'observer, s'évaluer et se renforcer.

Figure 3 : Compétences d’adaptation.

Les compétences d’adaptation sont complémentaires aux compétences
d’autosoins. Elles permettent de soutenir l'acquisition des compétences d’autosoins

[14].

iii. Acteurs de I’éducation thérapeutique

1. Pour qui ?

Le premier bénéficiaire d’'une ETP est le patient. Une proposition d’ETP devrait
étre faite a toute personne ayant une maladie chronique quels que soient son age, le
type, le stade et I'évolution de la maladie. Le patient est libre d’accepter ou de refuser
I'ETP. S’il accepte, les séances seront adaptées en fonction de ses besoins et il est en droit

de négocier les buts et les modalités de mise en ceuvre.

Ensuite les proches sont concernés par I'ETP, s'ils le souhaitent. On entend par
proche les parents d’enfants ayant une maladie chronique, le conjoint ou compagnon, la
fratrie, les enfants de parents malades, une personne de confiance, etc. Le patient peut

choisir de les impliquer dans la gestion de sa maladie.

2.Parqui?

Les professionnels de 'ETP vont étre essentiellement des professionnels de
santé. Le plus souvent, la prise en charge des maladies chroniques requiert plusieurs

professionnels de santé différents qui vont former une équipe pluridisciplinaire
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(médecins, pharmaciens, infirmiéres, diététiciens...). La composition de I'équipe qui
réalise 'ETP dépend du public-cible, du type, du stade et de I’évolution de la maladie, de
la nature des compétences a acquérir par le patient. En pratique, la composition de
I’équipe dépend principalement de la pathologie concernée. Une coordination et une
transmission des informations est alors nécessaire.

Les professionnels de santé qui réalisent I'ETP doivent avoir acquis des
compétences en ETP grace a une formation spécifique réalisée dans le cadre de la
formation initiale ou du développement professionnel continu. Cette formation est d’'une
durée minimale de 40 heures et peut étre sanctionnée par un certificat ou un diplome.
La loi "Hépital, patients, santé et territoires” du 21 juillet 2009 a inscrit I'’éducation
thérapeutique du patient (ETP) dans le code de la santé publique (Art L. 1161-1 a L.
1161-4). Les textes d’application relatifs a 'ETP de cette loi ont été publié au Journal
Officiel du 2 aolit 2010. L’'un d’entre eux définit les compétences a avoir pour réaliser de
I'ETP, a savoir des "compétences relationnelles, pédagogiques et d’animation,
méthodologiques et organisationnelles, biomédicales et de soins".

D’autres professionnels peuvent intervenir soit en contribuant directement a la
démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée a certaines difficultés
particulieres du patient ou de son entourage : psychologue, assistante sociale, éducateur
en activité physique adaptée, pédagogue de la santé et méme patients ressources (issus

généralement d’association de patients) [12].

iv. Planification en quatre étapes des programmes

d’ETP.

D’apres les recommandations de HAS et 'INPES [13], tout programme d’ETP doit
étre planifié selon les 4 étapes suivantes

-I'élaboration d’un diagnostic éducatif,
-la définition d’un programme personnalisé d’ETP avec des priorités
d’apprentissage,
-la planification et la mise en ceuvre des séances d’ETP individuelles ou
collectives ou en alternance et
-la réalisation d'une évaluation des compétences acquises et du

déroulement du programme.
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L’ETP doit étre completement intégrée dans la prise en charge thérapeutique du
patient. Elle est complémentaire et indissociable des traitements et des soins. (Voir

annexe 3) [15].

La premiere étape consiste a identifier les besoins de chaque patient en
apprenant a mieux le connaitre, en prenant en compte ses attentes et sa réceptivité a la
proposition d’ETP. Le professionnel de santé évalue également ses potentialités en
matiere d’apprentissage. Cette étape constitue le diagnostic éducatif. Ce dernier doit étre
actualisé régulierement et systématiquement lors de I'arrivée d’'un élément nouveau.

Au service de néphrologie et transplantation du CHU de Nancy, le professionnel
de santé utilise un guide d’entretien proposé par EduGreffe pour réaliser le diagnostic
éducatif. La premiére partie de ce guide porte sur les habitudes de vie de patient. Ensuite
il est divisé en quatre parties abordant chacune les dimensions suivantes : la dimension
cognitive (niveau de connaissances et d’'informations, représentations et croyances liées
a la santé, la maladie et les médicaments), la dimension sociale (degré de soutien de
I'entourage, conditions professionnelles), la dimension émotionnelle (vécu vis-a-vis de la
maladie) et enfin la dimension comportementale. La derniere partie du guide permet
d’identifier les besoins et les attentes du patient vis-a-vis du programme (voir Annexe
2).

La deuxieme étape consiste a définir avec le patient les compétences d’autosoins
et d’adaptation a acquérir. Une fois les compétences négociées entre le patient et le
professionnel de santé, un programme individuel sera alors planifié.

Le tableau ci-dessous présente les compétences a acquérir par le patient au terme

d’'un programme d’éducation thérapeutique :
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Compétences

Objectifs spécifiques (exemples)

1. Faire connaitre ses
besoins, déterminer des
buts en collahoration avec
les soignants, informer son
entourage

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connais-
sances, ses projets, ses attentes, ses émotions
(diagnostic educatif)

2. Comprendre, s'expliquer

Comprendre son corps, sa maladie, s'expliquer la
physiopathologie, les répercussions socio-familiales
de la maladie, s'expliquer les principes du traitement

3. Repérer, analyser, mesurer

Repérer des signes d'alerte des symptomes préco-
ces, analyser une situation a risque, des résultats
d’examen. Mesurer sa glycémie, sa tension arte-
rielle, son débit respiratoire de pointe...

4. Faire face, décider...

Connaitre, appliquer la conduite & tenir face

a une crise (hypoglycémie, hyperglycémie, crise
d'asthme...), décider dans I'urgence...

5. Résoudre un probleme de
thérapeutique quotidienne,
de gestion de sa vie et
de sa maladie, résoudre un
probléme de prévention

Ajuster le traitement, adapter les doses d'insuline.
Réaliser un équilibre diététique sur Ia journée, la
semaine. Prévenir les accidents, les crises. Aména-
ger un environnement, un mode de vie favorables a
sa santé (activité physique, gestion du stress...)

6. Pratiquer, faire

Pratiquer les technigues (injection d’insuline, auto-
controle glycémique, spray, chambre d’inhalation,
peak flow). Pratiquer les gestes (respiration, auto-
examen des cedémes, prise de pouls...). Pratiquer
des gestes d'urgence

7. Adapter, réajuster

Adapter sa theérapeutique a un autre contexie de vie
(voyage, sport, grossesse...). Réajuster un traitement
ou une dietétique. Intégrer les nouvelles technologies
medicales dans Ia gestion de sa maladie

8. Utiliser les ressources du
systéme de soins,
Faire valoir ses droits

Savoir ou et quand consulter, qui appeler, rechercher
I'information utile. Faire valoir des droits (travail,
ecole, assurances...). Participer a |a vie des associa-
tions de patients...

Tableau 1 : Compétences a acquérir par le patient au terme d’'un programme

d’éducation thérapeutique [16].

La troisieme étape consiste a sélectionner les contenus des séances d’éducation
thérapeutique et a réaliser 'ETP. Les professionnels de santé formés a 'ETP choisissent
le mode de déroulement de ses séances (individuelles, collectives, le lieu, les
intervenants...etc) et les méthodes pédagogiques employées. Les méthodes et
techniques sont généralement fixées pour l'ensemble des patients participant a un
programme. Elles peuvent varier d’'une séance a 'autre. La HAS recommande pour les
séances collectives un minimum de trois personnes et un maximum de huit a dix
personnes adultes. La durée d'une séance doit étre d’environ quarante-cinq minutes.

L’avantage de ces séances collectives est le fait que les patients peuvent partager leurs
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expériences. Elles peuvent faire appel a des patients experts c’est a dire qui ont recu une
formation spécifique et qui peuvent compléter l'intervention des professionnels de

santé.

a5 2

Pour les séances individuelles, la HAS recommande une durée de trente

Q-

quarante-cinq minutes. Elles permettent pour les personnes qui ont du mal

communiquer en groupe de mieux s’exprimer et elles sont plus faciles a organiser.

La quatriéme porte sur l'évaluation des connaissances et des compétences
acquises par le patient.

Apres la réalisation des séances du programme, les compétences acquises par le
patient sont évaluées. Cette évaluation permet d’'identifier les compétences atteintes
ainsi que les points a approfondir, et la maniére dont le patient s’adapte face aux
situations quotidiennes. L’évaluation est individuelle et a pour objectif de mettre en
évidence les transformations intervenues chez le patient, d’actualiser le diagnostic
éducatif, et de proposer une nouvelle offre d’éducation thérapeutique, lorsque cela est
nécessaire, en tenant compte des souhaits du patient et des compétences qui restent a
acquérir. L’évaluation doit étre réalisée soit a la fin de chaque séance d’éducation
thérapeutique soit a la fin du programme ainsi qu’a chaque moment ou le professionnel

ou le patient le juge nécessaire [15].

B. Le programme d’ETP des patients transplantés
rénaux au CHU de Nancy.

i. Raisons de la mise en place d’'un programme

d’éducation thérapeutique en transplantation

rénale

1. Observance

L’observance peut étre définie comme la capacité d’'une personne a prendre un
traitement selon une prescription donnée [17]. Plusieurs composantes concourent a
I'observance thérapeutique et a son maintien : la composante cognitive (connaissance de

la maladie, du traitement et de son mode d’action), émotionnelle (dépression, estime de
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soi), comportementale (routinisation des prises, intégration dans le quotidien) et sociale
(intégration sociale). Ces composantes peuvent interagir entre elles de facon positive ou
négative. L’'observance est un élément clé dans la réussite du traitement préventif du
rejet de la greffe. Une inobservance est un facteur de risque de rejet aigu tardif et de
perte de greffon. Butler et al en 2004 ont montré grace a une méta-analyse de 325
études réalisées entre 1980 et 2001, que le taux d’échec de greffe est 7 fois supérieur

chez les patients inobservants [19].

Une étude Américaine menée par Marie A Chisholm [20] a montré que les
patients qui ont recu une éducation thérapeutique par le pharmacien ont une meilleure
observance par rapport aux patients qui ne l'ont pas recu. Un an apres la
transplantation, 75% des patients éduqués sont restés observant contre 33% des
patients non éduqués. Par ailleurs, les patients qui ont recu une éducation thérapeutique
ont des dosages d'immunosuppresseurs plus stables par rapport a 'autre groupe. Cette
étude conclut sur le fait qu'une équipe multidisciplinaire, incluant un pharmacien

hospitalier, est indispensable pour améliorer I'observance des transplantés rénaux [20].

Vervloet et al [21] définissent plusieurs types de facteurs de risques de non-
observance :

e Le premier type de facteur est lié au patient. Plusieurs parametres entrent
en compte comme 'age, le niveau d’éducation, la maniére de percevoir le
traitement, la compréhension de I'intérét du traitement et I'isolement. La
compréhension au traitement est un facteur déterminant pour
'observance.

e Le deuxieme type de facteur est lié a la maladie, ses symptomes, sa gravité,
ses conséquences avec notamment le fait que le patient est moins
observant quand il n'y a pas de symptémes et le fait que I'observance
diminue avec le temps [22].

e Le troisieme type de facteur est lié au traitement. La peur des effets
secondaires, les régimes complexes, la routine du traitement ainsi qu’'un
nombre élevé de comprimés a prendre par jour favorisent la non-

observance [23] [24].
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L’éducation thérapeutique va alors intervenir a ces différents niveaux pour

permettre d’améliorer I'observance.

2. Suivi

L’éducation thérapeutique va permettre de vérifier 'observance du patient par
rapport aux consultations médicales de suivi. Les professionnels des programmes
d’éducation thérapeutique vont vérifier que le patient va en consultation chaque année
chez les différents spécialistes afin de réaliser les examens nécessaires au suivi des effets

secondaires des immunosuppresseurs.

3. Gestion des effets secondaires

Les traitements immunosuppresseurs et les autres traitements sont a 'origine de
beaucoup d’effets secondaires. Le patient doit étre capable de reconnaitre les signes
d’alerte qui doivent étre signalés au personnel soignant en urgence. Par exemple en cas
de fiévre, le patient doit le signaler immédiatement car elle peut étre le signe d’une
infection ou d'un rejet aigu. Il doit étre aussi capable de reconnaitre des signes
« chroniques » qui devront étre signalés lors de la prochaine consultation au centre de
transplantation. C’est pour surveiller I'apparition d’effets secondaires que, lors des
séances d’éducation thérapeutique, on apprend au patient a surveiller certains
parametres. Durant les trois premiers mois, le patient surveille chaque jour sa
température, son poids, ses urines, sa tension artérielle, sa cicatrice, sa bouche, sa peau

et 'apparition de troubles digestifs.

4. Automédication

L’automédication du patient transplanté rénal est a proscrire du fait de
nombreuses interactions médicamenteuses avec les immunosuppresseurs, qui sont pour
certains, des médicaments a marge thérapeutique étroite. Certains médicaments,
accessibles sans ordonnance et certains aliments qui sont métabolisés par le cytochrome
P450 peuvent diminuer ou augmenter la concentration plasmatique des
immunosuppresseurs. Ceci peut donc avoir un effet toxique pour le greffon ou exposer a

un risque de rejet. L’éducation thérapeutique a pour role de sensibiliser le patient au fait
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de ne pas pratiquer 'automédication et de prévenir les autres professionnels de santé

que le patient consulte qu'il est transplanté rénal (médecin généraliste, dentiste...).

ii. Mise en place du programme d’ETP
En 2007, le projet d’éducation a débuté avec pour objectif de mieux préparer la
sortie du patient transplanté rénal. Au démarrage, le programme a commencé avec deux
entretiens: un avec une infirmiere de consultation-hopital de jour et un autre entretien
avec une diététicienne. L'entretien avec la diététicienne permet au patient de connaitre

le régime adapté a sa pathologie et de savoir les erreurs alimentaires a ne pas faire.

En 2008, le projet a évolué avec I'arrivée d’'une infirmiére supplémentaire dans le
service. Le nouvel objectif était de poser un diagnostic éducatif pour débuter le
programme. Le patient est suivi juste apres sa transplantation et tout au long de son
hospitalisation afin qu’il acquiére une meilleure autonomie pour la gestion de sa maladie

et de son traitement.

En 2009, une nouvelle infirmiere est arrivée dans le service ce qui va permettre
au programme a nouveau d’évoluer. Un suivi apres la sortie de I'hospitalisation, une fois
le patient rentré a domicile, est mis en place sous forme de séances d’éducation
individuelles. Ces séances sont assurées par des infirmieres formées a I’éducation
thérapeutique. L’'objectif de mettre en place des ateliers collectifs, pharmaceutiques

d’une part et diététiques d’autre part, commence également dés 2009.

Dans le service de néphrologie, sept infirmieres sont actuellement formées a
I'ETP, accompagnées par des cadres. Dans un souci de faire évoluer I'offre d’ETP en un
véritable programme structuré d’ETP, un travail collaboratif est fait entre les

professionnels de santé du CHU des 2009-2010.

Pour construire ce programme structuré, Nephrolor, association de prise en
charge de l'insuffisance rénale chronique en Lorraine, réalise des entretiens collectifs
préalables (focus groupes) avec des patients transplantés rénaux, éduqués ou non. Ces
entretiens semi-directifs, avaient pour objectif d’identifier les principales attentes et
demandes des patients en matiere d’ETP.

L’entretien s’est déroulé selon quatre grandes parties :
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e La premiére partie concerne ce que les patients connaissent de I’éducation
thérapeutique en général.

e La deuxieme partie concerne le regard qu'ont les patients sur
leur insuffisance rénale chronique et sur leur greffe.

e Latroisiéme partie porte sur ce que les patients attendraient d’'un programme
structuré d’éducation thérapeutique destinés aux patients greffés rénaux.

e Enfin la derniére partie porte sur leurs attentes en matiere d’organisation

logistique d’'un programme d’éducation thérapeutique qui leur serait destiné.

Les quatre thémes que les patients souhaitent voir aborder dans ce type de
programme sont : le régime alimentaire qui est considéré comme flou et différent d’'un
centre a I'autre, les traitements (leur action, les contre-indications et la surveillance), la
maladie rénale et le greffon (formation sur la maladie, son évolution, le vieillissement du
greffon) et enfin la vie quotidienne et I'information de proches et de 'entourage.

Les patients aimeraient des ateliers collectifs de durée limitée dans un lieu
neutre. Ils étaient intéressés par I'idée de documents visuels et ludiques. Ils envisagent
également 'utilisation d’un carnet de suivi et aimeraient pouvoir disposer d’'une carte

mentionnant qu’ils sont porteurs d’une greffe (voir annexe 4).

C. Programme actuel d’ETP

i. Déroulement du programme en trois étapes

Le programme d’ETP évolue en 2011 en proposant des séances collectives, en
complément des séances individuelles proposées depuis 2009. Le choix de séances
plutot collectives était motivé par la volonté de créer une dynamique de groupe et de
faire émerger la parole des patients, de confronter leurs expériences, pour permettre
une réévaluation de leurs croyances et leurs pratiques, et de faire naitre de nouveaux

comportements [10].

Ce nouveau programme, dénommeé EduGreffe, respecte les recommandations de

la HAS stipulant que l'offre d’éducation thérapeutique doit comporter :

e une séance individuelle d’élaboration du diagnostic éducatif ou actualisation,
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e des séances d’éducation thérapeutique collectives ou individuelles ou en

alternance pour l'acquisition des compétences d’autosoins et d’adaptation,

e une séance individuelle d’évaluation des compétences acquises, des

changements chez le patient et du déroulement du programme.
Le déroulement du programme d’ETP se fait en trois étapes :

- Etape de sensibilisation
- Etape d’action

- Etape de maintien

Etape de sensibilisation

L’étape de sensibilisation va tout d’abord permettre au patient de mieux
comprendre sa greffe. Elle comporte deux activités, réalisées a l'occasion de deux
séances collectives. La premiére activité est axée sur le vécu de la maladie rénale et le
vécu du patient a 'annonce de la transplantation. La deuxiéme activité est axée sur la

détection des manifestations cliniques pour prévenir les complications.

Etape d’action

L’étape d’action est axée sur la facon dont il est possible d’agir sur son greffon.
Cette étape comporte six activités qui sont abordées lors de six séances individuelles et
collectives. La premiere activité porte sur la surveillance des constantes cliniques, les
deux activités suivantes abordent le médicament (voir ii, p 41). La quatrieme activité
porte sur la surveillance du bilan sanguin et urinaire. Enfin, les deux derniéres activités

abordent les mesures d’hygiene de vie et I'alimentation d’'une personne greffée.

Etape de maintien

Pour finir, I'étape de maintien va permettre au patient de s’adapter aux situations
difficiles de la vie quotidienne. Cette étape comporte une activité qui sera abordée au

cours de trois séances individuelles.
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Chaque étape du programme se compose de séances individuelles et collectives.
Ces séances sont thématisées. Les séances individuelles se déroulent tout au long de
I'’hospitalisation et régulierement apres la sortie de I'hopital. Au moins deux séances
individuelles doivent étre proposées: une premiere de diagnostic éducatif et une

seconde d’évaluation des acquis. Elles durent de 30 minutes a 1 heure.

Les séances collectives du programme sont au nombre de neuf et d'une durée de
1h30 a 2 heures. Ces séances sont destinées aux patients non hospitalisés et elles sont

réalisées a 'occasion de consultations de suivi.

ii. Séances sur le médicament
Depuis 2011, deux séances axées sur le médicament ont été intégrées. Elles sont
animées par un pharmacien hospitalier et une infirmiere. Comme toutes les autres
séances, elles débutent par une présentation des animateurs et une présentation des
participants dans le but de les mettre a I'aise. Les animateurs expliquent les objectifs de
la séance et veillent a rester neutre lors des échanges. Une activité est réalisée par

séance. A la fin de chaque séance, une reformulation et une synthese sont effectuées.

» Lapremiere séance ‘médicament’ se découpe en deux parties principales.

1) Dans la premiere partie, I'objectif est de clarifier avec le patient le rdle de ses
médicaments a partir de sa derniere ordonnance. Le patient doit étre capable
de citer le nom de ses médicaments, d’en connaitre le rdle, et les principaux
effets secondaires. Il doit aussi comprendre l'intérét du dosage sanguin de
certains immunosuppresseurs. La technique pédagogique employée est
l'utilisation de post-it pour noter le nom des médicaments et d’'un tableau a
colonne, chaque colonne correspondant a une indication thérapeutique.
L’objectif est de positionner les différents post-it dans les bonnes colonnes du
tableau. Ensuite, la séance aborde le mécanisme d’action des médicaments
antirejets sur le greffon. Les patients y réfléchissent en groupe puis un
rapporteur restitue au pharmacien la réponse envisagée par le groupe.

2) Dans la deuxieme partie, l'objectif est de formuler les avantages et les

inconvénients de la prise réguliere du traitement et de trouver des solutions
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face aux difficultés rencontrées en matiere d’observance. Pour cela, le
pharmacien et l'infirmiere réalisent deux tours de table afin de connaitre,
pour chaque patient, les avantages et les inconvénients d'une bonne
observance. Pour cette activité, un paper-board est utilisé pour représenter
un tableau a 2 colonnes, l'une pour les avantages, l'autre pour les
inconvénients. Ensuite, les patients exposent les difficultés qu’ils rencontrent
pour prendre régulierement leur traitement, puis le groupe réfléchit a des
solutions ou des attitudes a adopter face a ces difficultés. Une synthese est
alors effectuée par le pharmacien. La premiere séance ‘médicament’ s’achéeve
par la présentation par le pharmacien d'un diaporama expliquant le
fonctionnement du systéme immunitaire, la place du greffon dans ce systéme

et le mécanisme d’action des immunosuppresseurs.

> Le deuxiéme atelier ‘médicament’ aborde différentes
situations de la vie quotidienne et comment gérer son traitement face a
ces situations. Le support pédagogique utilisé lors de cette séance est
représenté par des cartes « situations traitement». Les situations sur
lesquelles les patients réfléchissent a des solutions sont: la vie
quotidienne et la prise du traitement (la gestion de l'oubli, les modalités
de prise des médicaments par rapport aux repas), le bilan de santé
programmé (décaler les prises pour la prise de sang le matin a I'hopital), la
fievre et les vomissements, 'automédication, les vaccins, les voyages, le
désir de grossesse et la contraception. Les deux situations abordées en
priorité sont «vie quotidienne et traitement» et «bilan biologique

programmeé ».

ii. Ro6le du pharmacien

1. Renforcer 'adhésion du patient

L’adhésion du patient a son traitement est une composante indispensable pour
une bonne observance. La non-observance vis-a-vis des immunosuppresseurs est la

cause principale de I'échec de la greffe. Afin d’adhérer au traitement, le patient doit
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comprendre ce qui lui arrive, quels sont les médicaments proposés, pourquoi les
meédecins introduisent tel ou tel médicament, et quels sont les bénéfices et les risques du
traitement. Le pharmacien va avoir pour role de réexpliquer au patient ce que le
médecin et les autres professionnels de santé lui ont expliqué, de maniere a renforcer les
messages positifs. Pour cela, une coordination de I'équipe soignante est obligatoire afin
que tous prodiguent les mémes messages. Le pharmacien doit aussi communiquer
spécifiquement sur les effets secondaires des médicaments de maniere adaptée,
hiérarchisée et rigoureuse en mettant en place des moyens de reconnaissance des signes

et des conduites a tenir tres pragmatiques [23].

2. Organisation pratique de la prise
médicamenteuse

Le pharmacien participe a l'organisation pratique de la prise en charge
médicamenteuse. Les immunosuppresseurs et les autres médicaments ont un schéma de
prise régulier et qui doit étre suivi de maniere trés rigoureuse. Les horaires de prise
doivent étre respectées et en cas d’oubli la conduite a suivre doit étre connue du patient.
Le pharmacien explique et vérifie le mode de prise du traitement. Il définit le plan de
prise avec le patient, en intégrant ses habitudes et ses contraintes de vie. Il ne suffit pas
au pharmacien de relire 'ordonnance et un mode d’emploi mais bien d’analyser et
d’organiser avec le patient un quotidien intégrant naturellement la prise des
médicaments. Il gere avec lui les problémes d’approvisionnement a la sortie de ’hdpital
ou lors d’'un voyage. Le pharmacien conseille au patient de préparer a I'avance son
traitement dans des piluliers journaliers afin de pouvoir mettre en évidence plus
facilement un oubli de prise et d’éviter des erreurs. Il doit aussi examiner avec le patient
que faire en cas de décalage de la prise et en cas d’oubli. Son role est aussi d’apprendre
au patient les modalités de conservation de son traitement [18] [23]. Par exemple, le
Néoral® ne doit pas se déconditionner a 'avance, le comprimé doit rester a 'abri de la

lumiére.
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3. Etre al’écoute

L’intervention du pharmacien doit permettre d’améliorer I'adhésion du patient a son
traitement par une aide au bon usage du médicament et un soutien. Le pharmacien, de
par sa disponibilité et ses capacités de communication et d’écoute, représente I'un des
éléments de soutien social du patient lors de situations de perte d’efficacité des
thérapeutiques, de rechutes, de chute de motivation ou de confiance en soi. Le
pharmacien est particulierement qualifié pour repérer les informations pouvant
perturber le patient dans son comportement d’observance [23]. Se plagant du c6té du
traitement (le médecin étant du coté de la maladie), il peut apporter un éclairage

différent et particulierement dynamisant.
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lll. Evaluation des ateliers thérapeutiques conduits par le
pharmacien.

A. Objectif

L’objectif de I'étude est d’évaluer I'impact des deux séances collectives ‘médicaments’

sur les connaissances, I'observance et la satisfaction des patients.

B. Méthode

i. Elaboration du questionnaire

L’évaluation de I'impact des séances collectives ‘médicament’ est réalisé a 'aide d'un
questionnaire nommé « Questionnaire d’évaluation de la satisfaction, de 'observance et

des connaissances » (voir annexe 5),

Ce questionnaire anonyme est proposé a chaque patient ayant assisté aux séances

‘médicaments’.
Le questionnaire est constitué de quatre parties :
- Les renseignements généraux : le sexe, I'age, la date de la greffe et la profession.

- La satisfaction des patients vis a des vis des séances. Cette partie comprend treize
questions fermées avec quatre modalités de réponses: « Pas du tout d’accord », « Pas
d’accord », « D’accord » et « Tout a fait d’accord ». Puis elle se termine par quelques

questions ouvertes pour permettre au patient de s’exprimer.

\

- L'observance médicamenteuse : cette partie comporte six questions fermées a
réponses binaires (oui ou non). Pour cela, le questionnaire de Girerd X et al [25] a été
utilisé. Ce questionnaire a été validé pour mesurer I'observance des personnes sous

traitements antihypertenseurs.
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L’interprétation des réponses a ce questionnaire est la suivante :

Total des OUI : 0 Bonne observance
Total des OUI: 1 ou 2 Minime probléme d’observance

Total des OUI > 3 Mauvaise observance

- Les connaissances acquises: cette partie comporte quatre questions dont une
ouverte et trois questions fermées avec plusieurs modalités de réponses. Elles portent
sur des aspects pratiques du traitement médicamenteux tels que les modalités de prise

ou la gestion au quotidien des effets secondaires.

La méthodologie de I'enquéte et la conception du questionnaire ont été élaborées

avec I'aide du Service d’Epidémiologie et Evaluation Cliniques du CHU de Nancy.
ii. Type d’étude

Le questionnaire a été distribué par une infirmiére d’éducation aux patients
transplantés rénaux ayant assisté aux deux séances ‘médicaments’ au CHU de Nancy-
Brabois. C’est l'infirmiére responsable du 2¢me atelier ‘médicament’ qui le donne aux
patients, a la fin de cette 2¢me séance. Il a été distribué sur une période d'un an, du 23
décembre 2011 au 27 novembre 2012 au cours de dix séances. Il a été rempli a I'hopital
par le patient dans la salle ou se déroule I'ETP. Le remplissage est réalisé sur la base du
volontariat, les patients ayant la possibilité de refuser remplir le questionnaire. Le
questionnaire est collecté par la méme infirmiere des la fin du remplissage par le
patient. Les patients concernés ont été plutot réceptifs vis-a-vis du questionnaire et I'ont

rempli assez facilement.

C. Résultats

i Description de I’échantillon d’étude
Au total, 32 patients ont renseigné le questionnaire. L'dge des patients concernés

s’étend de 26 ans a 71 ans avec un age moyen de 48,9 ans + 14,74 ans. On dénombre 22
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hommes (68,75%) et 10 femmes (31,25%). Le délai de post-greffe moyen au moment du

remplissage des questionnaires est de 141,3 jours £ 37 jours.

Sur les 32 patients répondants, 38,5% sont des employés ou des retraités, 11,5% sont

des ouvriers, 7,7% sont sans emploi et 3,8% sont d’une autre catégorie professionnelle.

ii. Résultats de la satisfaction

Les réponses aux questions fermées portant sur la satisfaction sont présentées

dans le tableau ci-dessous :

Pas du tout | Pas D’accord Tout a fait | Non
d’accord d’accord d’accord renseigné
1. 0 0 7(22,6%) 24(77,4%) | 1
Compréhension
role médicament
2. 0 0 13(40,6%) | 19(59,4%) | O
Compréhension
de l'intérét du
suivi biologique
3. Astuces anti- 0 1(3,2%) 10(32,3%) | 20(64,5%) |1
oubli
4. Préparation 1(3,3%) 0 9(30%) 20(66,7%) | 2
d’un voyage
5. Conduite a 2(6,3%) 0 12(37,5%) | 18(56,2%) | O
tenir en cas
d’oubli

6. Décaler son 2(6,5%) 1(3,2%) 10(32,3%) | 18(58,8%) |1
traitement avant
un bilan
programmé

7. Modalité de 2(6,7%) 1(3,3%) 10(33,3%) | 17(56,7%) | 2
prise par rapport
au repas

8. Vous étes 0 0 21(67,7%) | 10(32,3%) |1
concernés par les
situations
abordées

9. Abord de 0 0 20(62,5%) | 12(37,5%) | O
toutes les
situations vous
concernant
10. Utilité des 0 2(6,5%) 14(45,2%) | 15(48,3%) |1
renseignements
sur médicaments
dans carnet de
suivi
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11. Clarté du 1(3,1%) 0 14(43,8%) | 17(53,1%) | O
diaporama
12. 1(3,1%) 1(3,1%) 9(28,1%) 21(65,7%) | O
Compréhension
de I'importance
du respect des
horaires de prises
13. Réponses a 1(3,1%) 0 11(34,4%) | 20(62,5%) |0
toutes vos
questions

Tableau 2 : Réponses au questionnaire de satisfaction (voir pages 54-56).

Concernant les explications sur le role des médicaments immunosuppresseurs et
I'intérét de leur dosage sanguin, les patients sont satisfaits de lintervention des
professionnels de santé avec 100% de réponses « D’accord » ou « Tout a fait d’accord ».
Concernant les astuces données pour ne pas oublier de prendre ses médicaments les
patients sont majoritairement satisfaits dans I'’ensemble, avec une seule réponse « Pas
d’accord ». Pour les deux questions suivantes portant sur ’adaptation du traitement lors
d’'un voyage ou en cas d’oubli de prise, les patients sont satisfaits par les réponses
apportées par les professionnels de santé, avec plus de 50% « Tout a fait d’accord » et
plus de 90% « Tout a fait d’accord» ou « D’accord ». Le décalage de la prise des
immunosuppresseurs lors d'une visite et les modalités de prise par rapport aux repas
sont les deux points qui semblent poser le plus de probleme avec 10% de patients non
satisfaits. Néanmoins, une majorité de patients (plus de 65%) a bien compris

I'importance des horaires de prises.

Les deux séances ‘médicament’ paraissent adaptées aux problématiques
quotidiennes des patients puisque tous se sont sentis concernés par les situations
abordées et que toutes les situations qu'’ils souhaitaient voir aborder l'ont été. Les
patients sont plus partagés a propos des informations disponibles dans le carnet de
suivi, avec presque la moitié « D’accord », I'autre moitié « Tout a fait d’accord » et 2
patients « Pas d’accord ». Les réponses a la question sur la clarté du diaporama sont
quasiment identiques a la précédente. A ce niveau, il aurait été intéressant de demander
aux patients « Pas d’accord » en quoi le carnet de suivi et le diaporama auraient pu étre

améliorés.

En moyenne sur cette partie, une ou deux personnes n’ont pas répondu a chaque

question. On peut conclure que les patients sont majoritairement satisfaits des séances
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‘médicament’ puisque, selon les questions, 0 a 3 personnes au maximum sur 32 sont
« Pas du tout d’accord » ou « Pas d’accord ». 1l faut également savoir qu’il s’agit souvent

des mémes 2 a 3 personnes qui ne sont pas d’accord avec les différents items.

Ensuite, a la question «auriez-vous eu besoin d’aborder d’autres questions
autour du médicament ? », 91% ont répondu non, ce qui est cohérent avec les réponses a
la question 13 ci-dessus. Une personne a répondu qu’elle aurait aimé aborder d’autres
questions mais sans préciser lesquelles. Néanmoins, une majorité de patients interrogés

(n=20) n’a pas répondu a cette question.

Ensuite il a été demandé aux patients de citer 3 points positifs et 3 points négatifs
sur les séances. Parmi les points positifs, les réponses les plus fréquentes sont: la
connaissance des médicaments (40% des patients), la clarté et l'intérét des séances
(20% des patients), les échanges avec les autres patients (10% des patients), et la
compétence des professionnels de santé (10% des patients). Quelques patients ont aimé
plus particuliérement certains themes abordés comme les voyages (5%), la facon de
gérer I'oubli (1%), la contre-indication au soleil (1%) ainsi que la question du rejet (1%).

Enfin, 5% ont apprécié avoir des réponses a toutes leurs questions.

Parmi les points négatifs, un tiers a répondu que les séances étaient trop longues,
et un tiers qu’il n’y avait pas assez de jeunes parmi les patients participants aux séances.
Enfin, les patients auraient aimé voir aborder en plus les deux thémes suivants: les
interactions entre les médicaments et la nourriture et/ou les boissons (16% des
réponses) et la toxicité des médicaments (16% des réponses). Ces deux themes sont

abordés dans d’autres ateliers collectifs.

La majorité des patients (91%) estime l'intervention du pharmacien dans les
séances éducatives bénéfique car permettant d’acquérir de nouvelle connaissance sur
les médicaments. Une personne n’a pas jugé cette intervention bénéfique, sans préciser

la raison.

Enfin, 100% des patients ont affirmé avoir tout compris dans l'intervention du

pharmacien.
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iii. Résultats sur I'observance

Les réponses aux questions portant sur l'observance (questionnaire de Girerd

[25]) sont présentées dans le tableau ci-dessous :

Oui Non Non renseigné
1. Oubli du traitement matinal 0 30 (100%) 2
2. Quantité de traitement a 3 (9,7%) 28 (90,3%) 1
domicile incompléte
3. Non-respect des horaires 10 (32,3%) 21 (67,7%) 1
4. Absence de prise par oubli 0 31 (100%) 1
5. Non prise suite aux effets 0 31 (100%) 1
secondaires
6. Quantité de comprimés trop 6 (19,4%) 25 (80,6%) 1
excessive

Tableau 3 : Réponses au questionnaire d’observance (voir page 58).

On observe que les patients n’oublient pas de prendre leur traitement le matin de
la consultation au service de néphrologie et n’ont jamais oublié de prendre leur
médicament. Par contre, presque 10% des patients interrogés ont déja été en rupture de
médicaments, ce qui peut retarder voire empécher la prise des médicaments. Par
ailleurs, plus d’un tiers des patients a déja pris leur traitement en retard par rapport a
I’heure habituelle de prise. Tous les patients interrogés ont conscience que leurs
médicaments leur font plus de bien que de mal, ce qui représente un élément essentiel
dans I'adhésion des patients a leur traitement. Mais presque 20% des patients estiment
qu’ils prennent trop de comprimés, ce qui peut représenter un frein a la bonne

observance.

Si on interpréete ce questionnaire comme I'a fait Girerd et al. [25], cela donne les

résultats ci-dessous :

Total des « Oui » Interprétation Nombre et Pourcentage de

patient dans notre étude

0 Bonne observance 16 (50%)

1lou?2 Minime probléme | 13 (40,6%)

d’observance

Supérieur a 3 Mauvaise observance 1(3,1%)

Nombre de réponses incompletes rendant impossible I'interprétation: 2 (6,2%)

Tableau 4 : observance des patients transplantés rénaux aux immunosuppresseurs.
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Grace a cette interprétation on peut voir que la moitié des patients sont qualifiés
d’observant. On remarque que 40% des patients ont un minime probléme d’observance.
La question ou les patients ont le plus fréquemment répondu « Oui » est la question sur
le nombre de comprimés a prendre qui est jugé trop important. Parmi les patients qui
ont rempli le questionnaire, seul un patient est jugé non observant. D’apres les résultats
de son questionnaire, ce patient a déja été en rupture de médicaments, il a déja pris ses
médicaments en retard par rapport a '’heure habituelle et il estime avoir une quantité
trop importante de comprimés a prendre. Deux personnes n’‘ont pas répondu

entierement a toutes les questions ce qui rend impossible 'interprétation.

Girerd et al. [25] ont mis en pratique leur questionnaire pour évaluer
I'observance aux traitements antihypertenseurs. Dans la population hypertendue
interrogée il y avait 66% des personnes jugées observantes, 24% avec un minime
probleme d’observance et 10% des personnes non observantes. Les résultats obtenus

sont légerement supérieurs a ceux trouvés dans notre étude.

Une étude a été réalisée en France sur l'observance aux immunosuppresseurs
apreés une transplantation rénale. L’'observance est évaluée grace au questionnaire de
Girerd. Ils ont montré que le taux d’observance aux immunosuppresseurs était compris
entre 50% et 80%. Par ailleurs, cette étude montre que l'observance diminue avec
I'augmentation du nombre d'immunosuppresseurs prescrits. Le taux d’observance est
significativement meilleur avec les patients prenant moins d’'immunosuppresseur [26].
On trouve aussi des résultats semblables dans une étude réalisée par Kiley D] et al. [27].

Une étude Japonaise sur I'observance aux immunosuppresseurs a été réalisée par
Ichimaru et al. [28]. Un questionnaire était adressé aux patients et une des questions
portait sur le nombre de comprimés a prendre. 89,1 % des patients ont répondu qu'’ils
aimeraient une réduction du nombre de comprimés a prendre. Notre étude corrobore

les résultats trouvés par cette étude Japonaise.
iv.  Résultats sur les connaissances acquises

Pour évaluer les connaissances acquises au cours des séances ‘médicaments’, quatre

questions ont été posées. Les questions et réponses obtenues sont :
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Question 1: Pouvez-vous citer les raisons pour lesquelles il faut effectuer un dosage
sanguin régulier (prises de sang) des médicaments immunodépresseurs ?

Réponses des patients Effectif (%)
1. Doser les médicaments anti-rejet 16 (66,6)
2. Eviter le rejet 4 (16,7)
3. Adapter le dosage et la posologie des 4 (16,7)
médicaments

Absence de réponses 8

L’intérét du dosage sanguin des immunosuppresseurs est de savoir si la dose du
médicament immunosuppresseur prise tous les jours est correcte et de ’adapter dans le
cas contraire. Cette adaptation permet d’éviter le rejet du greffon en limitant au
maximum le risque d’effets indésirables. Les deux-tiers des patients ont répondu que
I'intérét du dosage des médicaments est de doser les médicaments antirejet. Il semble
donc que ces personnes n'ont pas bien compris la question, peut-étre n’était-elle pas
formulée tres clairement. 33 % des patients ont bien répondu en disant que cela permet
d’éviter le rejet (16,7%) ou d’adapter la posologie des médicaments (16,7%). Sur les 32
questionnaires remplis, quatre patients connaissaient les deux raisons du dosage des

immunosuppresseurs. Les autres patients connaissaient une des deux raisons.

Question 2: D’apres vous, quelles affirmations sont correctes? Le traitement

immunodépresseur :

Le traitement oui non Non renseigné
immunosuppresseur est :

Indispensable 23 (92%) 2 (8%) 7

Temporaire 1 (4%) 24 (96%) 7

Horaires réguliers 20 (80%) 5 (20%) 7

Association thérapeutique | 18 (72%) 7 (28%) 7

Aucun effet sur le greffon | 2 (8%) 23 (92%) 7

Presque tous les patients savent que leur traitement est indispensable et qu’il est
définitif. Par contre, 20% des patients ne savent pas que leur traitement doit étre pris a
intervalles réguliers. Ceci permet d’expliquer les résultats sur I'observance ou quelques
patients ne respectaient pas toujours les horaires de prise. Seul 72% des patients ont
conscience que plusieurs médicaments agissent pour éviter le rejet. La majorité des
patients sait que le traitement immunosuppresseur a un effet sur leur greffon méme si

deux personnes ont répondu le contraire.
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Question 3 : Concernant les autres médicaments (autre que les immunosuppresseurs) :

Les autres médicaments : | oui non Non renseigné
Prophylaxie infectieuse 22 (84,6%) 4 (15,4%) 6

Importance des 26 (100%) 0 6
antihypertenseurs

Moins importantqueles |1 (3,8%) 25 (96,2%) 6
Immunosuppresseurs

Tous les patients interrogés ont conscience qu’il est tres important de traiter
I'’hypertension artérielle. Par contre, seuls 84% des patients savent qu'il existe des
médicaments pour lutter contre certains infections fréquentes chez le greffé. Enfin,
presque tous les patients estiment que les autres médicaments sont aussi importants

que les médicaments immunosuppresseurs.

Question 4 : D’apreés vous, quels comportements sont a adopter?

oui non Non renseigné
Danger d’une prise 24 (92,3%) 2 (7,7%) 6
irréguliére pour le greffon
Si effet indésirable, pas 25 (96,2%) 1 (3,8%) 6
d’arrét du traitement sans
avis médical
Tout faire pour ne pas 26 (100%) 0 6
oublier mon traitement
Controle des effets 9 (34,6%) 17 (65,4%) 6

indésirables par une
diminution des doses ou
un changement de
thérapeutique

Les patients savent qu'il ne faut pas oublier leur traitement et qu’il faut tout mettre
en ceuvre pour ne pas l'oublier. Si un effet indésirable survient les patients ne doivent
pas arréter leur traitement et ils en ont conscience. La plupart des patients a conscience
qu’'une prise irréguliere représente un danger pour le greffon. Par contre, seulement
deux-tiers savent qu’il est possible de contrdler les effets indésirables en diminuant les

doses ou en changeant de médicament.

Dans cette derniere partie de I'étude il y a eu beaucoup de non réponses (environ 7
personnes par questions). Ce sont en général les mémes personnes qui n’ont pas

répondu a 'ensemble des questions de cette partie.
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D. Discussion

i. Points positifs des ateliers

L’enquéte réalisée au CHU de Nancy montre que les patients transplantés rénaux
sont globalement satisfaits des deux séances ‘médicament’ ajoutées au programme
d’éducation thérapeutique existant. Le contenu des séances leur convient et leur parait
assez complet. Les thémes abordés leur ont permis d’apprendre et/ou d’approfondir
certaines connaissances acquises par ailleurs. Le pharmacien a pu répondre a toutes
leurs questions et les séances leur ont paru claires, intéressantes, et bénéfiques. Ils ont
aussi apprécié la compétence des personnes intervenantes. Le fait de pouvoir échanger
avec les autres patients via les activités proposées est aussi un point positif de ces

séances.

Par ailleurs, il ressort que les patients ont une bonne connaissance de leur
traitement apres les séances. Ils ont conscience de I'importance de la prise réguliére et a
heure fixe des immunosuppresseurs ainsi que leur impact sur leur greffon. Ils
connaissent aussi limportance des autres médicaments (antihypertenseurs,
antibiotiques, erythropoiétine,...). Ils savent les comportements a adopter dans certaines
situations telles que I'oubli d'une prise, lors d’'un voyage. Ces séances ont donc permis
aux patients de renforcer leur connaissance vis-a-vis des médicaments et de leur donner

des indications sur les comportements a adopter pour favoriser une bonne observance.

ii. Points négatifs de I'atelier

Les points négatifs rapportés par les patients sont peu nombreux et sont soulevés
par une minorité de patients. Deux personnes parmi les trente-deux patients n’ont
globalement pas été satisfaites par les séances. Elles avaient des questions qui n’ont pas
été abordées et disent avoir souhaité des renseignements complémentaires. Les deux
points négatifs principaux de ces séances sont la durée des séances qui parait trop
longue pour les patients (2 heures en moyenne), et le fait qu’il n’y ait pas assez de jeunes
parmi les patients qui assistent. Ceci s’explique par le fait que, au CHU de Nancy, les
patients transplantés rénaux ont en moyenne un peu moins de 52 ans, et 5% d’entre eux

seulement ont 25 ans ou moins.
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Dans I’évaluation des connaissances, on remarque qu’'une partie des patients n’a
pas compris I'importance de la prise réguliere de leur traitement, ce qui occasionne des
retards dans I'heure de prise des immunosuppresseurs. Le pharmacien n’a peut-étre pas

assez insisté sur ce point lors de ces séances.

iii. Perspectives d’évolution

Les résultats de I'évaluation de ces ateliers ‘médicament’ sont encourageants. Les
patients sont globalement satisfaits par l'intervention du pharmacien, ils sont satisfaits
des themes abordés et des séances en général car ils disent qu’elle leur a été bénéfique.
L’évaluation de l'observance est correcte avec presque 100% des patients estimés
observant ou avec un minime probleme d’observance. Le probleme d’observance le plus
fréquemment rencontré est le fait que les patients estiment prendre trop de comprimés,
ce qu’il n’est pas possible de modifier. L’évaluation des connaissances a donné aussi de
bons résultats avec des patients connaissant bien leur traitement. L’évaluation des
ateliers ‘médicament’ a permis de mettre en avant les points positifs et les points
négatifs. Parmi les points négatifs, ce qui pourrait étre amélioré serait la durée des
séances, les patients préférant des séances plus courtes. Il serait alors peut étre possible
de réduire certaines activités en allant plus rapidement a 'essentiel. Par ailleurs, les
patients jeunes aimeraient que leur groupe soit plutét constitué de personnes de leur
age. Il serait alors peut étre possible de rassembler les jeunes dans un méme groupe.
Enfin, I'enquéte réalisée fait également ressortir qu’il faudrait sans doute plus insister

sur la nécessité d’'une prise a heure fixe des médicaments immunosuppresseurs.
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CONCLUSION

Dans le champ de I'IRCT suppléée par une transplantation, comme dans toutes les
maladies chroniques, I'ETP requiert l'intervention d’'une équipe pluridisciplinaire. La
composition de l'équipe qui réalise I'ETP dépend principalement de la nature des
compétences a acquérir par le patient. Le traitement immunosuppresseur est un
traitement complexe a gérer et une bonne observance est primordiale pour la survie du
greffon. C’est dans ce cadre que la question du role du pharmacien et de son implication
au sein du programme d’éducation thérapeutique se pose. Du fait de ses connaissances
sur le médicament, il devrait avoir toute sa place au sein de I'’équipe pluridisciplinaire
exercant I'ETP.

Au CHU de Nancy, le programme d’ETP Edugreffe dédiée aux patients
transplantés rénaux existe depuis 2007. Depuis peu, le pharmacien hospitalier est
intégré dans ce programme a travers la réalisation de séances d’éducation collectives
axées sur le médicament. Une enquéte réalisée aupres des patients ayant suivi les
séances organisées par le pharmacien et mesurant leur satisfaction, leur observance et
leurs connaissances, a permis de préciser la place de ce professionnel de santé au sein
de I’équipe d’éducation. Les résultats obtenus sont satisfaisants et encourageants pour la
suite du programme. La présence d'un pharmacien dans ce programme Edugreffe a
permis une approche plus approfondie du médicament et les patients se sont sentis en
confiance pour poser toutes leurs questions. Ils ont pu renforcer leurs connaissances
vis-a-vis de leur traitement médicamenteux. La réalisation de ces séances a été
bénéfique pour les patients.

Ce travail permet de confirmer la place du pharmacien dans le cadre de
I’éducation thérapeutique chez le transplanté rénal. C’est en complémentarité de

I'ensemble des acteurs de santé que le pharmacien a pu exercer son role d’éducateur.

Dans l'année qui suit la transplantation rénale, le patient est suivi tres
régulierement a I'h6pital. C’est dans les premiers jours qui suivent la transplantation
que le patient bénéficie d’'un diagnostic éducatif, premiere étape du programme
d’éducation thérapeutique Edugreffe. L’ETP se prolonge ensuite apres la sortie d’hopital
car elle s'integre dans un processus continu de soins et de prise en charge. Apres la

premiere année post-greffe, I'offre d’éducation thérapeutique pourrait étre organisée de
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maniere plus ciblée avec un apport de connaissances plus précises. L'apport de ces
nouvelles connaissances pourrait alors étre fait par les professionnels de santé

ambulatoires, dont le pharmacien d’officine grace a un relai ville-hdpital.
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ANNEXES

Annexe 1 : Caractéristiques principales des agents immunosuppresseurs. [5]
Acent MECANISME D ACTION EFFETS SECONDARES

ATG Fixe de nombreux antigénes sur les  Syndrome de relargage des
cellules lymphoides ; déplétion des  cytokines ; leucopéne,
lymphocytes circulants thrombopénie

OKT3 Fixe le CD3 présent sur les Syndrome de relargage des
lymphocytes T ; déplétion des cytokines ; effetprocoagulant ;
lymphocytes circulants sensibilisation possible avec

perte d’efficacité

Daclizumab  Lie Ia chaine o du récepteur a Non rapportés
I'interleukine-2 ; bloque la
prolifération induite par I'IL-2

Basiliximab ~ Lie Ia chaine o du récepteur a Non rapportés
I'interleukine-2 ; bloque la
prolifération induite par I'TL-2

Cyclosporine  Lie la cyclophyline ; inhibe la Néphrotoxicité ; hypertension ;
calcineurine ; inhibe la transcription  hypercholestérolémue ;
des genes des cytokines hypertrichose ; hypertrophie

gingivale

Tacrolimus Lie le FKBP-12 ; inhibe la Néphrotoxicité ; neurotoxicité ;
calcineunine ; inhibe la transcription  allopécie ; diabéte
des génes des cytokines

Azathioprine  Inhibe la synthese des purinesetla ~ Leucopénie
prolifération lymphocytaire

Mycophénolate Inhibe la synthése des purinesetla  Diarrhée ; lencopénie

mofetil prolifération lymphocytaire
Strolimus Lie le FKBP-12 ; inhibe la réponse ~ Hyperlipénue ;

proliférative aux cytokines et aux thrombocytopénie ;
facteurs de croissance arthralgies
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Annexe 2 : Guide Edugreffe pour le diagnostic éducatif

.- ddutreffe
DIAGNOSTIC EDUCATIF
Guide d'entretien

Nom: Prénom :
Data de l'entretian : Raakisé par:

Queila ast votre situation da famills ?
Avar-vous das enfants 7
Combien?

ant-ils 7
(o]0} vixis  §

Quel ast s type de votra habitation
(logamant)?

{Appartement ou maison, scaliers ou
ascensew, nomixe datoges....)

Activité profassi 2
Avaz-vous une activita profassionnetia ?
Precser quelie activité

Queis sont vos horaires de travail 7

St pas d'actraite professionnelle -

. is quand 7

« Quelle #tait votre activite antérieure 7

Quals sont vos loasirs 7

Que faites-vous habitusllament comma
activité physiqus (type d'actbwaé, cadre,
durée des séances, régulante...) 7
Comment estimez-vous votre activité
physique habiuelie 7

Tobsaisn

Fumer-vous ?

Si owi, combien de ogarettes (cu de paquets
de cigarettss) fumez-vous par jour 7

Avaz-vous daja essaye d'arméter de fumer 7
Précisez la date du dernier amrét

Avaz-vous anvie d'arrdter da fumer 7

\
Programms d'éducation tharspesutigue Jdu palent tansparms rénol
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DIMENSION COGNITIVE

{mivesw dinformations, représaniations af croyances l8es 4 i sante, maladie, meédicaments)

Selon vous. & quo) stait deae votre
imsuffisance rénale svant datre graffa 7

Combien de tamps ver-vous 2tiendu
wotre graffe T -

Commani avaz-vous regu la nouvalls da
woire prochaine greffe T

Coomment pancesss-vous cadon T

Cosmenaint avaz-vous vacu b= momesr de
|z grafia T

(Delwmnce, soulagement, espair d'une
rmauvelle vis, appréhension, oainfes. .}

B quoi faut-il dtre attentif lorsgue Tan ext
grefie ]
Clues2-re g1l e surveillar T EE pourgquea T

Quels signes peuvent vous alarter d'un
risgue pour la sant® de yotre grefion 7

Quelz medicamants prenss-vous |

Saver-wous & quoi sertchacin de vor
medcaments

¥ a2l un risgue @ ne pas prendre
ragushisremant votre tranement ! Poamgaoi 7

& gpapi fain-i #oe afemtif dans votre
hygiana da wia 7

Progremms d'sdorsnon thirspsutigue dw petern turpsere remal
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DIMENSION SOCIALE

(degre de soutien de lentourage, conditions professionnelies... )

Qu'est-ce que vos proches pensant de
votre greife rénale 7

Comment votie antowrage pargoit-il atiou
réagit-dl au fait que vous ayer une greffe rénale
(y compris famtourags professonned 7

Comment cela se passe-2-il du point de vue
profassionnel 7

Avec qus parlaz-vous de votre greffe renale 7
Si vous avez beson d'aide vers qui pouvaz-
vous vous tourner 7

En quoi et comment votre grefie rénale 2
modifié et modiie votra vie familisla'socale 7

DIMENSION EMOTIONNELLE

{vécu vis--vis de la maladie)

Quiast-ca qui a changa dans votra vie
depuis que vous avez &é grefis 7 (par
rapport & i vie de famiile, de couple,
amnis...}

Qulest-co qui vous inquiate fe plus
« par mpport au devenir de [a greffe rénale?
» par apport b & prise des médicaments 7

Quallas sont las choses dont vous nosex
pas parlar 3 vos médecns ?

En quoi la greffe rénals a-t-clla changa
votre humeur, votre #tat d'esprit, limage
que vous ez de vous-mame 7

Qulest-ce que votme greffe rdnale vous 2
appris de positi sur vous-méme 7

TR

.
3 Proqzamme d'sduiation therapeutigua du ptient tmnsplars ol ;E
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DIMENSION COMPORTEMENTALE

(repérer les stratégies d&ja mises en place ou @ mettre en place)

4 prendre certains médicaments 7

Ot rangaz-vous vos medicaments ?

Si par exemple vous oublisz de prendre
vos madicamants, savez-vous ce qudl faut
faire ? Que faites-vous 7

La derniérs fois que vous n'avez pas pu
prendra vos médicaments qua s'ast-il
passa?

par rapport & votre greffe rénale 7
Qu'Gtas-vous prat a changer dans vos
habitudes ou dans votre mode de vie par
rREport & votre greffe renale ?

Prondre soin de vous, faire des choses
qui vous plaisant zant des éléments
Hriportants pour votre santé et votre qualité
de vie, qu'aamerni=z-vous entreprendre
comme changements 7

Parmi les changemants que vous

souharenss faire, qual est celul que vous
simarioz antraprondrs en pramisr !

ATTENTES ET BESOINS

Qu'attendez-vous de e programme 7
Qu'attendes vous des rencontres collectrves
et ndividuelles 7

dans o= programme d'éducation ?

Sur une échefle de O (motivation a plus
basse) 2 10 imotrvason [a plus haute),
pour suivre le programme d'éducation
thérapeutique 7

Programmae d'éducation tharapeutiqus diu patient tmraplirae reaal

~
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Annexe 3 : Intégration de la démarche d’éducation thérapeutique du patient a
la stratégie thérapeutique et de soins dans le champ de la maladie chronique

[10].

Prise en charge d'un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée
L

! Y

Onanter vers un spécialiste, un ravaleur
socal ou un professionnsl médico-sooal
|

Y

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

» Organiser des dchanges mufpofessomas _ L
» dentfer qui fatt qua, quand, comment - gvoriser la partcip:
» Kenifer un interiocuteur prvidgia du patent

Y

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

® @ ®

'

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

» Tmnsnatte une synthéss du dagnastc éducald i
ol prograrmme individual

« Organser des &changes mullprofessomas

» Transmatire une synh ése de ldvauaton indvduain

'

Suivi meédical et éducatif - Demandes du patient
\ Y

Ajuster ratement, plandaction:
tolérance, évoluton malade

;
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Annexe 4 : Grille d’entretien [20].

Theme abordé

Question de relance

Ce que les patients
connaissent
de I’Education
thérapeutique en
général

e Avez-vous participé a un programme d’ETP ? en Néphrologie
? pour une autre pathologie (notamment cardiaque,

diabéte..)

e Un de vos proches a-t-il participé a un programme d’ETP ?

e Si oui, qu’en avez-vous pensé ? quelles différences faites vous
entre I’ETP, le soin et une séance d’information ?

¢ Si non, qu’imaginez vous derricre le concept d’éducation
thérapeutique ? (distinction entre I’apprentissage des

techniques et I’ETP proprement dite)

e Apprécieriez vous de participer a ce type de programme ?

Ce que les patients
connaissent
de leur maladie :
Insuffisance
rénale chronique
terminale et
de la greffe rénale

Les patients se sentent ils suffisamment au courant concernant :
e La maladie IRCT et la greffe rénale, son évolution, ses
complications

e Le traitement I’observance

e Les regles hygiéno-diététiques

e L’impact sur I’entourage

e [’impact sur la vie sociale

e Autres..

Ce que les patients
attendraient
d’un programme structuré
d’éducation thérapeutique
destiné aux patients
greftés
rénaux

Notamment identifier les situations de vie quotidienne difficiles
a gérer par les patients (en mettant 1’accent sur les

traitements a suivre apres la greffe), et quelles aides seraient
utiles ?

Consignes pour les animateurs :

e Utilisation du paper board !

e Rester centré sur le contenu du programme

Comment les patients
voient
I’organisation logistique
d’un
programme d’éducation
thérapeutique qui leur
serait
destiné

Consignes pour les animateurs :
e Utilisation du paper board !

e Rester centreé sur la logistique du programme

Les animateurs devront faire s’exprimer les patients sur

e Leur souhait de durée totale du programme

e [’organisation en séances individuelles ou collectives

e Les outils pédagogiques et les outils de suivi (papier ou
informatique)

e La possibilit¢ de se déplacer ou non pour se rendre a des
séances d’ETP le relais avec leur néphrologue et leur

médecin traitant

¢ [’implication ou non des proches

e Autres
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Annexe 5 : Questionnaire d’évaluation de la satisfaction, de I'observance et des
connaissances.

pidémiologie

valuation
i iniques

QUESTIONNAIRE D’EVALUATION DE LA SATISFACTION, DE L'OBSERVANCE ET
DES CONNAISSANCES

Madame, Monsieur,

Afin de mesurer votre satisfaction vis-a-vis des séances d’éducation thérapeutique en
groupe, vos connaissances et comportements a l'issue de ses séances, nous vous serions
reconnaissants de bien vouloir compléter ce questionnaire. L'ensemble de ces
renseignements nous aidera a améliorer les séances d’éducation thérapeutique. Merci par
avance pour votre participation.

Ce questionnaire est anonyme, n’hésitez pas a exprimer franchement ce que vous pensez

Datederemplissage:/_/ // /. // [/ / [/ /

» Vous étes : O un homme O une femme Votre age : .............
» Votre date de greffe @ ... e,
> Votre profession @ .....ceeeceeeeeineeee e
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Evaluation de la satisfaction

Merci de cocher une seule case pour chaque proposition.

QO
L’intervention du pharmacien vous a-t-elle §P r”&b‘ é,é‘ 2 > @@
i : (S : S N ;
: Y O 3 > o o
permis de 3 § f} 8 s oS $ fé
Ty & I F  Q K Ry I
1. Mieux comprendre le réle de chaque
eux comp a o) o) o) o)
médicament ?
2. Mieux comprendre l'intérét du dosage
comp! , & o) o) o) o)
sanguin des immunodépresseurs ?
3. Connaitre des astuces pour ne pas
. : (@) (@) (@) O
oublier votre traitement ?
4, Savoir comment mieux vous adapter lors
; P 0 0 0 0
d’un voyage ?
5. Savoir quelle attitude adopter lors d’un
Irquet e adop o) o) o) o)
oubli de prise de médicament ?
6. Savoir comment décaler la prise des
) , jprise o) o) o) o)
immunodépresseurs lors d’un bilan de
santé programmé ?
7. Connaitre les modalités de prise de vos
) P 0 0 0 0
médicaments par rapport aux repas ?
Pensez-vous que : >
N S ( s
'9 Q> koY (<) E’S @ &} (Zr >
SIS é’éz N 3 o v > S o,
o X 0 e & §8 £¢
LA R 4 § T ¢ & o §
Leage) Q Q ) Q I\ KD < 6
1. Les situations de la vie quotidienne
, ad 0 0 0 0
abordées par le pharmacien sont
susceptibles de vous concerner
2. Le pharmacien a abordé toutes les
P o) o) o) o)

situations qui vous concernent

Si non, quelles situations auriez-vous aimé aborder ?



3. Lesinformations sur les médicaments
écrites dans le carnet de surveillance (@) (@) O (@)
et de suivi vous sont utiles

4. Le diaporama qui vous a été montré o o o o
sur ordinateur pour présenter le réle
des médicaments était clair

5. ?resen'ger les avantage§ (etlles . o o o o
inconvénients) de la prise réguliere
de votre traitement vous a permis de
comprendre I'importance du respect
des horaires.

6. Le pharmacien a pu répondre a
toutes vos questions

Si non, auriez-vous eu besoin d’aborder d’autres questions autour du médicament ?

L'intervention d’'un pharmacien au sein du programme d’éducation thérapeutique a-t-elle
été bénéfique pour vous ? Pourquoi ?
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Evaluation de I'observance

Ce matin avez-vous oublié de prendre votre traitement ?

aoul U NON

Depuis la derniere consultation avez-vous été en panne de médicaments ?

4 oul U NON

Vous est-il arrivé de prendre votre traitement avec retard par rapport a I’heure habituelle ?

aoul U NON

Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que, certains jours, votre
mémoire vous fait défaut ?

aoul U NON

Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que, certains jours, vous avez
I'impression que votre traitement vous fait plus de mal que de bien ?

aoul U NON

Pensez-vous que vous avez trop de comprimés a prendre ?

aoul U NON
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Evaluation des connaissances

1. Pouvez-vous citer les raisons pour lesquelles il faut effectuer un dosage sanguin régulier
(prises de sang) des médicaments immunodépresseurs ?

2. D’apresvous, quelles affirmations sont correctes ?
Le traitement immunodépresseur

Q Est indispensable

Q Il peut étre arrété aprés quelques années de greffe
Q Il doit étre pris a intervalles réguliers

Q Plusieurs médicaments sont habituellement associés

Q N’a aucune influence sur mon greffon

3. Concernant les autres médicaments (autre que les immunosuppresseurs) :

Q Il existe des médicaments qui sont capables de prévenir certaines infections fréquentes
chez le greffé

Q Il est important de traiter I’hypertension artérielle

Q lls sont moins importants que les médicaments immunodépresseurs

4. D’apres vous, quels comportements sont a adopter?
Q La prise irréguliere des médicaments n’est pas dangereuse pour le greffon
O Si un effet indésirable des médicaments survient je ne dois pas les arréter mais
en parler a mon médecin
O Je dois mettre en ceuvre tous les moyens pour ne pas oublier mes médicaments
O Je sais qu'il est possible de contrdler les effets indésirables de mes médicaments

en diminuant les doses ou en changeant de médicament
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