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INTRODUCTION 

 

Dans une perspective d’optimisation des traitements de l’infection par le VIH, les actions 

visant à améliorer l’observance ont connu un développement important, en particulier depuis 

l’émergence des multi-thérapies.  

L’efficacité des anti-rétroviraux s’est confirmée avec des bénéfices cliniques et une réduction 

de la mortalité reflétant une restauration de l’immunité liée au contrôle de la réplication virale. 

Or, ce contrôle virologique dépend largement du maintien d’une exposition continue, 

régulière et prolongée du virus aux anti-rétroviraux. Une observance maximale des patients 

aux traitements est nécessaire pour garantir une efficacité thérapeutique et stopper le 

développement de la maladie. Cependant, les traitements anti-rétroviraux sont complexes et 

difficiles à suivre, notamment en raison des contraintes de prise pour certaines molécules et 

d’effets indésirables difficiles à supporter. 

Depuis 1997 et au fil des études, le concept d’observance thérapeutique aux traitements anti-

rétroviraux n’a cessé d’évoluer. Considérée à l’origine par les chercheurs comme une variable 

prédictive, l’observance apparaît désormais comme une variable dynamique, jamais 

définitivement acquise mais, au contraire, fluctuante au cours du temps, et dépendante des 

événements qui surgissent dans la vie des patients. C’est pourquoi, renforcer 

l’accompagnement des malades non seulement sur le plan médical mais aussi social ou 

psychologique semble primordial. Certains établissements de soins ont donc mis en place des 

consultations d’éducation thérapeutique. 

Dans une première partie, nous définirons certains concepts comme l’observance du patient à 

son traitement ou encore l’éducation thérapeutique. Nous déclinerons ensuite successivement 

les facteurs représentant un frein à l’observance (les facteurs cognitifs, émotionnels, sociaux 

et ceux liés aux traitements).  

Dans une deuxième partie, nous présenterons l’organisation générale du programme 

d’éducation thérapeutique mise en place au CHU de Nancy dans le service de Maladies 

Infectieuses et Tropicales, les supports pédagogiques utilisés et le rôle de chacun des acteurs. 

Enfin, nous aborderons l’évaluation du système mis en place en envisageant aussi bien 

l’aspect quantitatif (charge virale, taux de lymphocytes CD4 des patients suivis) que qualitatif 

(qualité de vie, observance, niveau de connaissances des patients et enquête de satisfaction). 

Ces éléments nous permettront d’évaluer l’efficience de nos consultations et d’en améliorer le 

contenu. 
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I- Contexte et définitions 

 

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est un processus long et complexe. Pour en 

comprendre les grands principes, nous allons commencer par définir l’éducation thérapeutique 

du patient. Nous la situerons ensuite dans le contexte de la non-observance. Puis, nous 

étudierons l’évolution et les objectifs de l’ETP dans la prise en charge de l’infection par le 

VIH. 

 

A- Le contexte de l’émergence de l’ETP  

 

L’amélioration des traitements et le développement de la technologie médicale permettent aux 

patients atteints de maladie chronique de vivre plus longtemps. Les malades doivent donc 

apprendre à vivre tous les jours avec leur maladie. Du fait de la chronicité de celle-ci, la prise 

en charge thérapeutique individuelle « classique » n’est plus adaptée. Le malade doit acquérir 

de véritables compétences et devenir acteur de sa maladie. Il participe ainsi à la prise en 

charge de sa pathologie en collaboration avec les soignants.  

 

B- L’éducation thérapeutique du patient  

 

L’éducation thérapeutique est définie par l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) comme 

étant un « processus continu, intégré aux soins et centré sur le patient, ayant pour but de 

former le malade, pour qu’il puisse acquérir un savoir-faire adéquat afin d’arriver à un 

équilibre entre sa vie et le contrôle optimal de sa maladie ». L’éducation implique des 

activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage de l’autogestion et de 

soutien psychologique concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre 

hospitalier, les informations organisationnelles et les comportements de santé. Elle vise à 

aider les patients et leurs proches à comprendre leur maladie et le traitement, coopérer avec 

les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie [1, 2].  

L’HAS (Haute Autorité de Santé) a édité des recommandations concernant l’éducation 

thérapeutique [3], elle doit : 

- Être centrée sur le patient, 

- Être scientifiquement fondée (recommandations, consensus) et enrichie d’expériences, 

- Faire partie intégrante de la prise en charge et du traitement, 
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- Concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et 

environnementaux, 

- Être un processus permanent, adapté à l’évolution de la maladie, 

- Être réalisée par des professionnels de santé formés à la démarche d’ETP et aux techniques 

pédagogiques, 

- S’appuyer sur une évaluation des besoins (diagnostic éducatif), 

- Se construire avec le patient et impliquer autant que possible les proches du patient, 

- Être définie en termes d’activité et de contenu,  

- Être organisée dans le temps avec des moyens éducatifs, 

- Être multi-professionnelle,  intégrer le travail en réseau, 

- Être accessible à différents publics,  s’adapter au profil éducatif et culturel de chaque patient, 

- Faire l’objet d’une évaluation individuelle de l’ETP et du déroulement du programme. 

 

Le programme décrit donc une procédure permettant de définir, pour chaque patient, des 

objectifs éducatifs et un programme d'éducation thérapeutique personnalisé. Les différentes 

étapes de l’ETP sont résumées dans la figure 1. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 Figure 1 : Les différentes étapes de la démarche d'ETP dans le cadre des maladies chroniques 

Diagnostic éducatif  
Connaître le patient, ses 

besoins 

Evaluation 
Vérifier l’atteinte des 

objectifs 

Moyens pédagogiques 

et/ou relationnels  
Choisir et mettre en œuvre 

des moyens pour atteindre les 
objectifs 

Contrat d’éducation  
Fixer des objectifs 

négociés avec le patient 
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Dans un premier temps, l’équipe d’éducation thérapeutique établit un diagnostic éducatif. Il 

permet de connaître le patient, d’identifier ses besoins, ses attentes, ses projets et ses capacités 

d’apprentissage. Au terme de ce diagnostic, l’équipe détermine avec le patient des objectifs 

éducatifs adaptés et réalistes. 

L’ETP ne se résume donc pas seulement au maintien ou à l’obtention de l’observance [4]. En 

effet, l’observance, décrite ci-dessous, n’est que l’un des objectifs de l’ETP. 

  

C- L’observance au traitement et les facteurs de non-observance 

 

1- Définition de l’observance 

À l’origine, le terme « observance » provient du vocabulaire religieux : c’est l’action 

d’observer, de s’imposer une règle, avec le sens moral de se conformer à ce que prescrit une 

loi [5]. Actuellement, dans le vocabulaire médical, l’observance est un comportement selon 

lequel la personne suit son traitement avec une assiduité et une régularité optimale, selon les 

conditions prescrites et expliquées par le médecin. 

 

Plus précisément, l’observance signifie le respect : 

► De l’association médicamenteuse, 

► De la dose de chaque médicament, 

► Du nombre de prises, 

► Des horaires de prises, 

► Des contraintes de prises, 

► De la continuité dans le temps, 

► De l’absence d’interactions avec d’autres traitements, 

► Des modalités de suivi. 

 

  2- Définition de l’adhésion au traitement 

L’adhésion au traitement est un accord, un assentiment du patient mettant en évidence sa 

motivation, son désir d’implication et de prise en charge active en soins pour assumer et vivre 

avec ses traitements [6]. L’adhésion est l’un des déterminants clefs de l’observance. 
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3- Les facteurs influençant l’observance  

L’observance est une variable multifactorielle et toute intervention sur celle-ci doit prendre en 

compte les facteurs comportementaux, cognitifs, sociaux et émotionnels qui interviennent 

comme facilitateurs ou obstacles dans les capacités du patient à prendre son traitement. 

 

a- Facteurs liés au traitement antirétroviral  

Voici quelques exemples de facteurs liés au traitement :  

► La complexité des traitements, due au nombre de comprimés et au nombre de prises, 

peut diminuer la motivation du patient, d’où l’intérêt de la simplification des thérapeutiques 

actuelles [7]. 

► Les contraintes alimentaires et/ou horaires liées à certains médicaments entraînent des 

difficultés dans la prise du traitement. 

► Le manque de formes galéniques adaptées à l’enfant entraîne des difficultés dans la 

prise du traitement au sein de cette population. 

► Les effets indésirables et leurs fréquences élevées  

La perception des effets indésirables est un facteur déterminant de la non-observance [8]. 

Cette inobservance peut survenir à l’initiation d’un nouveau traitement mais aussi à long 

terme. Certains patients, initialement observants au cours des premiers mois de traitement, 

présentent un risque de rupture d’observance s’ils déclarent par exemple une altération de leur 

image due aux lipodystrophies [9]. 

 

b- Facteurs liés au patient 

De multiples études ont été réalisées pour identifier certaines caractéristiques liées au patient 

lui-même et susceptibles d’être corrélées avec un comportement d’inobservance [10, 11, 12, 

13]. Celui-ci serait plus fréquent chez les moins de 20 ans et les plus de 50 ans, mais il est 

toutefois difficile d’établir un pronostic fiable concernant l’observance selon l’âge du patient 

[10]. D’autres facteurs interviennent tels qu’ils sont décrits ci-après :  

 

►Facteurs cognitifs : Il est nécessaire de prendre en compte différents facteurs cognitifs 

intervenant dans l’observance :  

 - Les projets de vie, la motivation, 

- La méfiance à l’égard de l’efficacité des traitements, 

- Le pessimisme face à l’infection, 

- Le statut clinique du patient, 
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- La promiscuité (notamment pendant les repas), 

- Les connaissances, les croyances et les attitudes du patient. Voici quelques croyances 

typiques pouvant avoir un effet délétère sur l’observance : « si je prends le 

médicament trop souvent, je deviendrai résistant », « dieu guérira ma maladie » ou 

encore « chez moi, rien ne marche », 

- Le sentiment d’une dégradation de l’état de santé attribuée aux médicaments. En 

effet, la maladie est vécue comme inexistante chez les patients asymptomatiques. 

Comme la maladie est impalpable, les patients oublient le traitement. Pour eux, 

l’absence de bénéfice immédiat contraste avec l’apparition d’effets indésirables ou de 

contraintes. 

 

► Facteurs socio-économiques 

Le statut socio-économique apparaît assez clairement comme un indicateur essentiel de 

variation de l’observance. Voici quelques exemples de ces facteurs :  

- Les paramètres de vulnérabilité sociale (hébergement, emploi, ressources…). La 

précarité, l’absence de travail, les difficultés de logement sont fréquemment corrélées 

avec l’inobservance [11, 12].  

- Le soutien relationnel : l’isolement social ou l’absence de soutien social paraît bien 

être un élément régulateur essentiel de l’adhésion thérapeutique [13]. 

- Les activités professionnelles (horaires décalés), les voyages, le mode de vie sont 

autant de facteurs influençant l’observance. 

- Les patients peuvent aussi avoir peur de la discrimination et de la rupture du secret 

professionnel. 

- La distance par rapport au lieu de soins et le coût du transport sont aussi des critères 

jouant sur l’adhésion du patient aux soins. 

 

► Facteurs émotionnels 

La dépression, le manque de soutien, l’anxiété, le stress, un événement de vie négatif sont 

associés à un risque important de non-observance [12]. 

 

► Facteurs comportementaux 

La mise en place de « routines » concernant la prise médicamenteuse, l’acquisition de 

compétences, de savoir-faire ou encore la gestion des effets indésirables sont autant de 

facteurs influençant l’observance au traitement. 
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Le style de vie et les conduites addictives : la mise sous traitement peut entrer en 

contradiction complète avec certaines habitudes de consommation ou de régime. La forte 

consommation d’alcool est corrélée avec des comportements d’inobservance (moindre respect 

des horaires de prise et oublis plus fréquents) [14]. Les toxicomanes ont souvent été perçus 

par les prescripteurs comme à priori non observants [15]. On notait une tendance généralisée 

des médecins à attribuer une faible observance à tous ceux qui étaient perçus comme 

utilisateurs de drogue [16, 17]. Toutefois, la prise de méthadone est associée dans certaines 

études à une meilleure observance par rapport aux toxicomanes non traités [18]. 

 

c- Facteurs liés à l’organisation du suivi des soins 

L’adhésion des soignants au traitement qu’ils proposent est une condition importante de 

l’adhésion thérapeutique des patients [19]. Le doute, la réticence ou la méconnaissance du 

prescripteur peuvent amener à retarder la prescription d’un traitement ou à suivre les patients 

de manière inadaptée.  

Au cours de la consultation, la forme que prend la communication médecin-patient impactera 

sur l’observance du malade. Quand le patient ne comprend pas les explications données ou ne 

parvient pas à les mémoriser, son insatisfaction appelle à faire barrière à la prise correcte du 

traitement.  

 

 

 

D- L’évolution et les objectifs de l’ETP dans la prise en charge de 

l’infection par le VIH 

 
Cette frise chronologique (figure 2) permet de suivre l’évolution des recommandations 

nationales relatives aux consultations d’éducation thérapeutique pour des patients VIH. 
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L’une des missions du COREVIH (Coordination Régionale de lutte contre le VIH) est de 

favoriser la coordination des professionnels de santé, l’expertise clinique et thérapeutique, le 

dépistage, la prévention et l’éducation pour la santé dont fait partie l’éducation thérapeutique, 

la recherche clinique et épidémiologique, l’action sociale et médico-sociale [20]. De plus, 

dans le rapport d’activités type des COREVIH, la consultation d’éducation thérapeutique du 

patient est proposée parmi les indicateurs de suivi [31].  

 

Depuis plusieurs années, comme le souligne le rapport Yéni de 2010, des recommandations 

nationales de prise en charge des patients VIH se globalisent, associant dorénavant les aspects 

thérapeutiques et les approches psychologiques, préventives et sociales [21].  

L’éducation thérapeutique du patient revêt, dans l’infection par le VIH, un intérêt essentiel 

dans trois domaines : l’observance thérapeutique, la nécessité de prévention de la transmission 

du virus et les complications liées au traitement. 

Novembre 2005 

■ Mise en place et 
rôle des COREVIH 
[20].  

2006 
■ Globalisation de la 
prise en charge du VIH 
[21]. 

Avril 2007 

■ Plan sur l’amélioration de la qualité de vie des patients atteints de 
maladies chroniques [22].  

Mars 2007 

■ “ETP VIH” : financement par budget MIGAC [23]. 
Juin 2007 

■ Formation ETP VIH [24].  
■ Structuration d’un programme d’ETP dans le champ des maladies 
chroniques [3].  
■ Circulaire ministérielle relative aux missions des établissements de 
santé : ETP et prévention chez les personnes vivant avec le VIH : 
objectifs, moyens, évaluation [25].  

Novembre 2007 

■ Analyse économique et organisationnelle de l’ETP [26]. 
■ GHS VIH [27].  

Décembre 2007 

■ Guide ALD : Infection par le VIH (Guide - Affection de longue 
durée). Infection par le virus de l’immunodéficience humaine (VIH). 
[28].  
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Figure 2: Evolution de l'ETP dans l’infection par le VIH 

2008 

2008 
■ Rapport intitulé « pour 
une politique nationale 
d’éducation thérapeutique 
du patient ». 

2010 

Août 2010 
■ Cahier des charges d’un programme 
d’ETP, la composition de la demande 
d’autorisation et le référentiel des 
compétences requises pour pouvoir 
pratiquer l’ETP [29]. 
 
■ Education thérapeutique du patient : 
Proposition pour une mise en œuvre 
rapide et pérenne [30]. 
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En termes d’ETP, la prise en charge de l’infection par le VIH n’est pas fondamentalement 

différente de celle des autres pathologies chroniques. Toutefois, certaines spécificités liées au 

caractère transmissible de la pathologie, à la nature de la population touchée et au risque de 

discrimination doivent être prises en compte. Contrairement aux autres pathologies 

chroniques, il semble plus adapté de proposer des séances individuelles en raison du caractère 

confidentiel important et « tabou » de la pathologie VIH (sexualité, discrimination, forte 

culpabilité…). De plus, le degré d’observance requis pour l’infection par le VIH est l’un des 

plus exigeants comparé aux autres maladies. 

 

Les objectifs sont de permettre au patient l’acquisition de connaissances et de compétences 

afin de pouvoir prendre en charge de manière active sa maladie, ses soins, la prévention de la 

transmission et sa surveillance [31] (figure 3). 

 

 

 
Figure 3 : Les objectifs de l'ETP 

 

Ces différentes compétences sont développées ci-dessous.  

 

►  Acquisition de compétences cognitives   

- Comprendre l’infection, l’absence de guérison, la notion d’infection latente chronique, 

- Acquérir des connaissances sur la physiologie de l’appareil génital, 

- Comprendre la notion de co-infections et de co-morbidités, 

- Comprendre le caractère transmissible et les modes de transmission, 

- Comprendre les principes du traitement, 

 
Compétences 

cognitives 

 
Conduites 

préventives 

 
Compétences 

pratiques Acquisition 
AAcquisition 
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- Comprendre le suivi biologique et clinique de la maladie, 

- Comprendre les résultats des examens complémentaires, 

- Comprendre la notion de résistance au traitement et ses mécanismes, 

- Comprendre le secret médical, 

- Savoir exprimer son vécu, ses difficultés à vivre avec la maladie. 

 

► Acquisition de compétences pratiques 

- Comprendre l’ordonnance (validité, renouvelable ou non, ALD), 

- Savoir reconnaître les médicaments : nom et mode de conservation, 

- Connaître les techniques d’injection si besoin, 

- Savoir gérer les effets indésirables les plus fréquents, 

- Savoir que faire en cas de rupture de traitement (perte ordonnance…), 

- Savoir que faire en cas d’oubli ou de décalage dans la prise du traitement, 

- Savoir que faire en cas de voyage programmé ou non, 

- Savoir que faire en cas d’affections intercurrentes, de vomissements…, 

- Savoir que faire en cas de grossesse, 

- Comprendre les dangers de l’automédication, 

- Comprendre la complémentarité entre médecin traitant et équipe spécialisée, 

- Comprendre un essai clinique. 

 

►Acquisition de conduites préventives 

- Connaître et comprendre les moyens de protection, 

- Savoir utiliser les moyens de protection, où se les procurer, 

- Pouvoir s’exprimer sur les conséquences de la maladie (vie sexuelle, affective, information 

au partenaire), 

- Comprendre les techniques de procréation sans risque.  
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E- Les conséquences d’une non-observance chez les patients infectés 

par le VIH 

 

L’objectif d’un traitement ARV sera d’obtenir une charge virale (CV) VIH plasmatique 

indétectable au bout de 6 mois et une augmentation idéale des CD4 supérieure à 500/mm3.  

Une observance insuffisante favorise l’apparition de souches résistantes au traitement. 

L’éventail des options thérapeutiques à proposer au patient devient alors de plus en plus 

réduit.  

La non-observance au traitement entraîne donc un échec thérapeutique qui est caractérisé au 

niveau:  

 

► Biologique     - Augmentation de la CV VIH plasmatique. Celle-ci correspond à la quantité 

                               par millilitre d’ARN viral dans le sang. 

                            - Diminution du taux de lymphocytes T CD4. Celui-ci correspond au   

                               nombre de CD4 par mm3 dans le sang. 

► Clinique : Apparition d’infections opportunistes pouvant mener jusqu’au décès. 

 

La qualité de vie du patient peut s’en trouver altérée et les coûts liés à la prise en charge de 

l’infection (traitements plus coûteux, arrêts de travail, hospitalisations) peuvent devenir plus 

importants. 
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II- Mise en place d’une consultation d’ETP dans le service de 

Maladies Infectieuses du CHU de Nancy 

 

La consultation d’éducation thérapeutique est un accompagnement individualisé, éducatif et 

psychosocial du patient VIH.  

A- Organisation générale de la prise en charge du patient  

Le personnel a été formé à l’ETP par Mme C. Tourette-Turgis selon le modèle MOTHIV 

comprenant un enseignement sur l’observance, une formation de base aux techniques de 

l’entretien et au « counseling observance » pour le VIH. MOTHIV signifie Modèle de 

counseling appliqué à l’Observance THérapeutique aux traitements de l’Infection VIH [32]. 

Cette formation associe la théorie à la pratique avec des mises en situation (3 modules d’une 

journée). Les différents modules sont développés ci-dessous : 

Module 1 : les quatre composantes de l’observance (connaissances, compétences, ressenti et 

environnement) 

- Les composantes en jeu dans l’observance thérapeutique aux anti-

rétroviraux : comment en faire le diagnostic ? 

- L’observance est une variable dynamique et fluctuante : quand faut-il 

intervenir dans le suivi des patients ? 

- La conduite de l’entretien infirmier sur le thème de l’observance 

thérapeutique : développer un référentiel d’attitudes. 

Module 2 : la conduite des entretiens 

- Présentation et initiation à la pratique des entretiens de la méthode 

MOTHIV. 

Module 3 : l’organisation et le suivi de la consultation d’observance  

- Le monitoring de la consultation. 

- Le traitement des données de la consultation. 

- La communication sur la consultation. 

 

Cette formation MOTHIV prend en compte la composante émotionnelle de ces consultations.  

Celle-ci vise à rendre plus autonome le patient par rapport à ses traitements et repose sur la 

prise en compte de quatre composantes lors des entretiens.  
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L’intérêt majeur du modèle MOTHIV est de proposer une démarche d’aide afin que le patient 

construise lui-même sa motivation à prendre son traitement, en s’impliquant dans le suivi au 

long cours.  

 

Une autre formation, proposée par l’IPCEM (Institut de formation professionnelle pour les 

soignants impliqués dans l’éducation des patients), basée plus spécifiquement sur les 

compétences cognitives a été proposée à l’équipe d’ETP pour compléter la formation 

précédente. Cette formation, réalisée par une pédagogue et un psychologue, a duré 3 jours.  

L'idée était de reprendre chaque étape de l'ETP en développant des techniques de 

communication mais aussi en utilisant des supports pédagogiques adaptés à la maladie.  

Les différents objectifs pédagogiques étaient : 

- Etre en mesure de se référer à une démarche pédagogique raisonnée pour organiser 

l’éducation thérapeutique et utiliser des supports éducatifs, 

- Mettre en œuvre un diagnostic d’éducation, 

- Déterminer les objectifs pédagogiques pour un patient à partir de la synthèse du diagnostic 

éducatif,  

- Identifier les principes pédagogiques à mettre en œuvre au cours d’une séance d’éducation,  

- Mettre en œuvre une séance d’éducation permettant au patient d’atteindre des compétences 

gestuelles, 

- Etre en mesure de prendre des décisions relatives à des situations de la vie quotidienne. 

 

Ces deux méthodes décrites ci-dessus sont différentes et complémentaires. En effet, les 

aspects psychologiques et émotionnels sont mieux appréhendés avec la méthode MOTHIV, 

alors que l’aspect cognitif est envisagé de manière plus spécifique avec la méthode IPCEM. 

 

Après un temps préparatoire, les consultations ont débuté en octobre 2008 dans le service de 

Maladies Infectieuses et Tropicales (MIT) du CHU de Nancy.  

Elles ont pour objectifs de permettre aux patients d’acquérir et de conserver les capacités et 

les compétences qui les aident à vivre leur vie avec la maladie de manière optimale. Il s’agit 

d’un processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient.  

C’est une approche humaniste du patient, il est nécessaire : 

•   D’écouter, d’informer, d’expliquer, de reformuler le traitement, 

•   De donner des outils d’aide à l’observance (pilulier, aide-mémoire…), 

•   De prévenir les ruptures d’observance liées aux effets secondaires, 
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•   De détecter et par la suite traiter les dépressions, 

•   D’anticiper les crises liées à la vie, 

•   D’impliquer tous les membres de l’équipe médicale et soignante ainsi que 

l’environnement familial, 

•   De ne pas tenir une bonne observance pour acquise. 

 

Les consultations ont lieu deux fois par semaine, le mardi après-midi et le jeudi matin (au 

total environ six consultations d’observance par semaine). Elles ont lieu sur demande d’un 

infectiologue qui a vu le patient au cours d’une consultation ou d’une hospitalisation. Les 

entretiens sont individuels pour des raisons de confidentialité.  

 

1- Les intervenants  

Une équipe multidisciplinaire d’éducation thérapeutique s’est constituée de manière à ce que 

le patient puisse bénéficier d’un accompagnement prenant en compte tous les facteurs 

contribuant à soutenir sa démarche de soins. 

Cette équipe est composée de 2 médecins, 3 infirmières, un pharmacien et un interne en 

pharmacie. Ils collaborent étroitement avec une psychologue, une psychiatre et deux 

assistantes sociales.  

Le malade est d’abord vu par le médecin de l’hôpital de jour. Au terme de cet entretien, a lieu 

un temps d’échange entre le prescripteur et le binôme infirmière-pharmacien. Cet échange 

permet de cibler la problématique par rapport au patient et de définir les points essentiels à 

aborder avec celui-ci. Les consultations d’ETP sont généralement réalisées par les mêmes 

membres de l’équipe pour un patient donné afin d’assurer un suivi optimal. 

 

2- Les patients 

La consultation d’ETP peut être proposée dans le cadre de la découverte de la maladie ou 

avant l’initiation d’un traitement chez le patient naïf afin qu’il comprenne sa maladie et qu’il 

prenne conscience de l’importance de son adhésion au traitement dans le succès 

thérapeutique. Le temps préparatoire au début du traitement est très important. L’initiation du 

traitement peut être différée si le patient n’est pas prêt. 

Les consultations d’ETP peuvent aussi être proposées au patient, une fois le traitement 

instauré, pour l’aider à maintenir une observance optimale ou lors d’une modification de 
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traitement, pour analyser les raisons d’un échec thérapeutique. Lors de la reprise d’un 

traitement après un arrêt plus ou moins prolongé, le patient peut bénéficier de ces séances. 

Lors des consultations, le malade pourra être accompagné, s’il le désire et si l’équipe d’ETP 

estime que cela ne représente pas un obstacle au bon déroulement des séances, de son 

conjoint, d’un parent ou encore d’un ami. 

 

3- Le lieu  

Les consultations d’ETP ont toujours lieu dans un bureau présent au sein des locaux de 

l’hôpital de jour de MIT. Cet endroit est calme et permet d’assurer la confidentialité. A 

l’intérieur de cette salle, les soignants utilisent des posters d’information accrochés au mur 

(Annexe 1).  

 

4- La durée d’une consultation d’ETP 

La durée d’une consultation, préconisée par l’HAS, se situe en moyenne entre 30 à 45 minutes 

[2]. Celle-ci ne doit pas être trop courte pour que le patient puisse s’exprimer et intégrer les 

informations dispensées. En revanche, elle ne doit pas durer plus d’une heure afin d’éviter de 

« noyer » le malade au sein d’informations trop nombreuses qu’il ne pourra pas assimiler. 

 

5- Description d’une consultation d’ETP 

 

   a- Prise en charge générale 

Les séances d’ETP se déroulent suivant un calendrier adapté à chaque type de patient, comme 

le souligne la figure 4 (élaborée en collaboration avec le service d’Epidémiologie et 

Evaluation cliniques du CHU de Nancy). En effet, la prise en charge est différente en cas de 

mise en place d’un traitement ARV ou suite à un échec thérapeutique.  
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J15 
■ Proposition de 

RDV téléphonique 

 

Identification d’un 
problème d’observance 
lors d’une consultation 

médicale 

Prescription  
■ bilan d’échec 

■ consultation d’ETP 
 

J0, J7, J14, J21 
■ Consultation d’ETP 

 

J 30 
■ Consultation médicale 
■ Consultation d’ETP 

 

J45, J60 

■ Consultation d’ETP 

J60, J90 
■ Consultation médicale 

 

Mise sous traitement 
envisagée d’un patient 

VIH+  
 

J-15 ou -7  
Consultation médicale 

à l’hôpital de jour 
 

Transmission des 
informations 

médecin/IDE/pharmacien 

J-15/-7 
■ Consultation d’ETP 

 

J7  
■ Contact téléphonique 

avec le patient 
 

■ Échange avec le 
médecin 

 

J30 
■ Consultation médicale à l’hôpital de jour 

■ Consultation d’ETP 
 

J60 J90 
■ Consultation médicale 

 

J0 
■ Mise en place du traitement 

 

Identification 
d’un problème 

ou besoin 

 

■ Diagnostic éducatif 

■ Construction du programme 

d’ETP  en accord avec le patient 
 

■ Déroulement des séances 

 
■ Evaluation individuelle 

 

Figure 4 : Déroulement des séances d'ETP en fonction du profil du patient 
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Cas des patients naïfs de traitement 

Un rendez-vous de pré-traitement est proposé au patient pour lequel un traitement ARV sera 

débuté. La mise en place d’un premier traitement anti-rétroviral nécessite une préparation et 

un bilan pré-thérapeutique.  

Les principaux éléments à évaluer avant le début du traitement sont : 

►La représentation psychique et l’acceptation de l’infection à VIH et du traitement 

anti-rétroviral, 

►L’entourage affectif, 

►Les conditions de vie, 

►Le niveau de connaissance et d’éducation. Le point de départ primordial pour 

l’évaluation des connaissances est un questionnaire « quizz VIH » qui a été réalisé en 

collaboration avec l’équipe d’ETP. Celui-ci a été, dans un premier temps, testé sur 

quelques patients. Nous détaillerons ce questionnaire dans la partie « matériel et 

méthode ».  

►Les antécédents psychologiques (dépression, troubles anxieux, psychose), 

►L’intoxication alcoolique, la toxicomanie, 

►Le contexte culturel et la barrière linguistique. 

Un patient est prêt à prendre son traitement si les cinq éléments déclencheurs suivants sont 

présents dans sa vie : 

- Un changement d’attitude face aux médicaments (point de vue favorable), 

- Le suivi par un médecin qui lui convienne, 

- L’existence d’un système de protection sociale, 

- Le sentiment d’avoir le contrôle de sa vie, 

- Le fait d’avoir des projets dans sa vie. 

Une semaine après la mise en route du traitement, l’IDE (Infirmière Diplômée d’Etat) et le 

pharmacien contactent le patient par téléphone (le patient a été informé de cet appel au cours 

de la dernière consultation). Ils identifient les problèmes éventuels avec le patient (problèmes 

d’observance, d’effets indésirables…). Puis, l’équipe d’éducation thérapeutique informe le 

médecin qui prend les mesures adaptées. Ils rappellent le patient dans la journée lorsqu’il y a 

une adaptation du traitement à effectuer ou des conseils à donner. Au besoin, le patient peut 

être revu par le médecin. 

Si tout se passe bien, un nouveau rendez-vous téléphonique est proposé à J15. 
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Cas des patients prétraités  

Les éléments à évaluer chez les patients naïfs sont aussi à envisager chez les prétraités.  

En cas d’échec thérapeutique, une consultation d’ETP est programmée toutes les semaines 

pendant un mois avec l’équipe soignante (écoute du patient, soutien, conseils, adaptation du 

traitement).  

Au bout d’un mois, une consultation médicale avec réalisation de contrôles biologiques (CV, 

CD4, dosage des ARV) permet d’évaluer l’efficacité du traitement et l’observance du patient.  

Le mois suivant, le patient est revu tous les 15 jours, puis au rythme d’une fois par mois. Les 

consultations s’espaceront ensuite si l’observance, objectivée par des dosages d’ARV et 

immuno-virologiques, s’améliore. Nous définirons le JT comme étant le jour de la dernière 

consultation d’ETP. 

 

Ces différents protocoles, ont été adoptés au sein du service de Maladies Infectieuses et 

Tropicales du CHU de Nancy. Le nombre et les intervalles de temps entre les consultations 

d’ETP sont à moduler en fonction des besoins et disponibilités des patients.  

 

 b- Diagnostic éducatif 

Dans un premier temps, l’équipe d’éducation thérapeutique établit un diagnostic éducatif à 

l’aide de deux méthodes complémentaires (méthodes MOTHIV et IPCEM). Au terme de ce 

diagnostic, l’éducateur détermine avec le patient des objectifs éducatifs adaptés et réalistes.  

La formation IPCEM a permis de compléter notre programme, particulièrement lors du 

diagnostic éducatif et d’établir un contenu personnalisé des séances d’éducation. Le support 

utilisé envisage les principales données permettant d’établir un diagnostic éducatif (première 

page de l’annexe 2): 

- mode de vie / entourage, 

- niveau d’études, 

- profession, 

- mode de contamination, 

- support moral, c'est-à-dire les personnes au courant du diagnostic, 

- état psychologique, 

- stade actuel de l’infection et le traitement, 

- projets (vie, voyage, vacances, professionnels). 

 

 



 34

Les objectifs abordés pour les séances d’ETP concernent (deuxième page de l’annexe 2): 

- la prise de traitements (identification, posologie, horaires de prises),  

- la gestion des médicaments (conditions de conservation, gestion du stock pour éviter 

les ruptures d’approvisionnement), 

- la gestion des effets indésirables, 

- la prévention de la transmission du virus, 

- les connaissances concernant l’infection par le VIH. 

Ces items permettent d’établir un programme personnalisé d’ETP. 

Le système de cotation pour le suivi de l’acquisition des connaissances est le suivant :  

- cotation V si le thème est à voir avec le patient, 

- cotation A s’il est acquis, 

- cotation R s’il est nécessaire de le revoir. 

La troisième page permet de noter les objectifs spécifiques du patient qui n’apparaissent pas 

dans le référentiel soignant. De plus, un espace libre par séance permet de transmettre les 

éléments essentiels concernant le déroulement de celle-ci. 

 
B- Stratégie adoptée pour l’ETP au sein du service de Maladies 

Infectieuses et Tropicales du CHU de Nancy 

1- Stratégie axée sur le patient 

 
 ►Informer et expliquer : les outils utilisés 

 

Si un patient sait à quoi sert son traitement anti-rétroviral et 

comment il faut le prendre, il lui sera plus facile d’être observant.  

 

 

De plus, d’après les données de la littérature, un individu est capable de retenir, en moyenne : 

- 10 % des informations lues,  

- 20 à 30 % des informations entendues, 

- 30 % de ce qui est vu. Si l’information visuelle est associée à une explication orale, 

le pourcentage s’élève à 50 %, 

- 70 % de ce qu’il reformule, 

- 90 % d’une action réalisée en la décrivant oralement  [33]. 
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Ces chiffres montrent que la mémorisation est améliorée quand les informations sont utilisées 

par le patient en les reformulant tout en les décrivant oralement. Au cours de l’éducation, le 

patient doit être actif. Les éducateurs doivent combiner les exercices faisant appel à la 

mémoire visuelle et auditive. Aucune méthode pédagogique ne doit être négligée.  

 

Nous détaillerons les différents supports utilisés au cours de nos consultations d’ETP (les 

fiches informatives, le livret patient, les plans de prises…). 

 

Fiches informatives  

Ces fiches informatives ont été développées par l’industrie pharmaceutique. Elles se 

présentent soit sous forme de planches plastifiées ou sous forme d’un chevalet regroupant des 

schémas présentant différents thèmes. Ces dessins explicatifs concernant les objectifs du 

traitement, les lymphocytes CD4, la charge virale ou encore le mode d’action des 

médicaments sont utilisés en routine lors de l’éducation thérapeutique. Des exemples de ces 

supports se trouvent en annexe 3.  

Le patient est alors invité à décrire ce qu’il voit afin de s’approprier les supports et de mieux 

les intégrer. Il semble important de vérifier, auprès du patient, son niveau de compréhension 

par rapport aux informations apportées. L’équipe d’éducation peut, par exemple, demander au 

malade de reformuler ce qui lui a été dit.  

De plus, des fiches informatives concernant chaque médicament sont distribuées aux patients 

débutant un traitement (Annexe 4). Ces supports ont été créés par l’association « Actions 

traitements ». 

 

Livret patient 

Un livret personnalisé (Figure 5) comprenant des informations utiles aux patients, concernant 

la présentation de la maladie, l’évolution naturelle de celle-ci, et certains éléments de suivi 

(suivi virologique, plan de prise, observations éventuelles…) a été créé en collaboration avec 

les médecins et pharmaciens de l’équipe. Celui-ci est composé d’une dizaine de pages dans un 

format de poche. Il permet au patient d’avoir un suivi personnalisé de sa maladie.  
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Plan de prise 

Etablir un plan de prise adapté au rythme de vie du patient est primordial. Ce plan, rempli en 

accord avec le malade, se trouve dans le livret thérapeutique du malade (Annexe 6). La 

participation active du patient à l’élaboration du schéma thérapeutique joue un rôle essentiel 

dans son observance au traitement. Pour cela, nous pouvons utiliser un plan de prise aimanté, 

développé par l’IPCEM, composé d'un grand tableau et de vignettes magnétiques représentant 

les activités de la vie courante et chaque type de médicament anti-rétroviral (Annexe 5). Il 

permet d'aider le patient à planifier ses médicaments de façon à respecter les modalités de 

prise et son mode de vie. Dans un premier temps, le patient positionne à l'aide des vignettes 

ses différentes activités au cours d'une journée, puis il détermine les heures les plus 

appropriées à ses prises de traitement. Une fois ce plan arrêté, un planning cartonné 

personnalisé (de la taille d'un portefeuille) peut être réalisé et remis au patient s'il le désire 

(Annexe 7). 

A chaque consultation, nous rappelons les conseils de prise à suivre, le nombre de comprimés 

à prendre ou encore comment conserver les médicaments, et ce, afin de toujours améliorer 

l’observance au traitement. 

 

Des échantillons de comprimés placebo et des photos des anti-rétroviraux permettent au 

patient de visualiser la couleur, la forme et la taille réelle des médicaments. Ainsi, des 

étiquettes autocollantes des ARV sont utilisées pour établir le planning de prise du patient. 

Ces planches ont été élaborées à l’aide de la base de données du Centre Antipoison de Nancy 

Figure 5: Couverture du livret patient personnalisé et première page 
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et grâce au financement d’un laboratoire pharmaceutique (Figure 6). Celles-ci ont été 

diffusées et utilisées dans d’autres établissements de santé par l’intermédiaire du COREVIH 

Lorraine-Champagne-Ardennes. 

 

 
 

Figure 6 : Planches autocollantes des photos de médicaments anti-rétroviraux réalisées  

dans le cadre de l’ETP 

 

Ensuite, il est nécessaire que le patient s’approprie son planning des prises médicamenteuses 

en instaurant de véritables rituels (horaires réguliers, précis et détaillés associant les repas et 

les activités quotidiennes). Les aide-mémoires sonores (montre, beeper, téléphone portable), 

visuels (post-it, emplacement choisi des médicaments comme la table de nuit, la cuisine si la 

prise a lieu au moment des repas), les piluliers (journalier ou semainier) sont autant d’outils 

efficaces au maintien de l’observance notamment pour les patients ayant plusieurs prises par 

jour ou d’autres traitements en parallèle (figure 7). Le semainier, rempli une fois par semaine, 

peut aider certains patients à vérifier qu’ils ont bien pris chaque jour leurs médicaments. Ces 

piluliers sont fournis gracieusement par des laboratoires pharmaceutiques et sont distribués 

par l’équipe d’ETP. 
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Figure 7 : photos de piluliers : semainier et pilulier quotidien 

 
    ► Anticiper les situations de rupture d’observance 

 
Voici deux exemples où le patient peut ne plus être observant si la situation n’est pas 

anticipée :  

► Prise médicamenteuse en public 

Il faudra donc envisager cette situation avec le malade afin que celle-ci n’aboutisse pas à une 

rupture d’observance et un éventuel échec thérapeutique.  

► Modification du rythme de vie (sorties le soir, levés plus tardifs…) 

Certains patients conservent donc leurs médicaments à plusieurs endroits afin d’éviter de les 

oublier (par exemple dans leur sac, sur leur lieu de travail ou dans la boîte à gants de leur 

voiture).   

 

► Prévenir les effets indésirables des médicaments  

Parler et anticiper des effets indésirables aide à diminuer le nombre de ruptures d’observance. 

Avant la mise en place d’un traitement, informer le patient sur la nature, la fréquence et la 

gravité potentielle des effets indésirables est nécessaire afin de faciliter leur prise en charge 

précoce. Le livret patient contient des informations utiles concernant ces différents 

évènements. De plus, les patients peuvent noter à l’intérieur de ce carnet les effets 

indésirables auxquels ils ont été confrontés. Ce suivi permet alors d’apporter des solutions 

adéquates aux évènements rencontrés.  

Les évènements, positifs ou négatifs survenant au cours de la vie d’un 

patient, peuvent avoir un impact sur sa motivation à prendre son 

traitement. 

Il est important d’informer le patient qu’une équipe pluridisciplinaire 

est à sa disposition s’il ressent des difficultés à prendre son traitement. 
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► Ne rien tenir pour acquis  

 

 

 
 

 

 

2- Stratégie axée sur l’entourage du patient 

Un soutien social ainsi que l’implication de l’entourage ou de la famille du patient dans la 

gestion du traitement, est indispensable. Un soutien moral est nécessaire car ces patients sont 

encore souvent victimes de discrimination. Par exemple, dévoiler sa maladie dans un cadre 

professionnel, n’est pas forcément sans conséquence. La discrimination des personnes vivant 

avec le VIH a été analysée dans une enquête datant de 2009 (sentiment perçu chez 54 % des 

personnes séropositives interrogées) [24]. 

3- Stratégie axée sur l’équipe soignante 

 
►Impliquer tous les membres de l’équipe pluridisciplinaire  

 

 

 

 

 

 

 

 

L’observance au traitement est une variable dynamique, instable, 

fluctuante dans le temps. Rien n’est jamais acquis et personne n’est à 

l’abri de certains oublis. Encourager le patient à exprimer toutes ses 

difficultés face au traitement peut permettre d’identifier les causes de 

non-observance. Cette identification des causes aboutira à trouver des 

solutions pour maintenir l’observance thérapeutique : modification du 

plan de prise lors d’un changement de rythme de vie, changement de 

traitement en cas d’effets indésirables perçus comme très gênants, 

syndrome dépressif pris en charge… 

Une implication de tous les membres de l’équipe 

pluridisciplinaire est nécessaire. Pour cela, les informations 

doivent être transmises entre les différents membres de l’équipe. 

Un compte rendu de chaque consultation doit être rédigé. Pour 

cela, nous utilisons deux supports figurant dans les annexes 2 et 

8 (Annexe 2 = support IPCEM et Annexe 8 = support 

MOTHIV). Ce dernier support résume le traitement du patient, 

les facteurs de non-observance, les composantes cognitives, 

émotionnelles, comportementales, sociales et les objectifs pour 

la prochaine consultation d’ETP. 
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Les comptes-rendus de ces consultations d’ETP, insérés dans le dossier médical du patient, 

sont souvent denses, car ils abordent de multiples thèmes, mais aussi, car ils évaluent les 

chances de succès du traitement. Ils s’attachent, de plus, à décrire et dépister les obstacles à 

une observance optimale.  

L’équipe d’ETP s’aide aussi du dossier médical (accès aux comptes rendus médicaux, de la 

psychologue…). Il existe une réelle interface dynamique entre les différents acteurs de l’ETP 

lors des réunions mensuelles et lors des temps de transmission avant et après chaque 

consultation. 

Par exemple, la facilitation de l’accès aux soins voire une aide financière si nécessaire et un 

suivi à domicile peuvent être organisés par l’assistante sociale. La préparation et 

l’administration des médicaments avec l’aide d’une infirmière à domicile peuvent aussi être 

proposées. 

 

►outil d’aide pour le prescripteur 

Certains patients n’arrivent plus à prendre les formes sèches (blocage psychologique ou non) 

et arrêtent de prendre leur traitement.  Nous avons donc recherché l’ensemble des spécialités 

existant sous forme de suspensions ou de comprimés pouvant être écrasés avant 

l’administration. Nous avons ensuite établi un tableau récapitulatif regroupant ces 

médicaments en y ajoutant des conseils d’administration (Annexe 9).  

Ce tableau est maintenant utilisé en routine par les médecins en hôpital de jour ou en 

consultation. De plus, cet outil a été diffusé par le biais du COREVIH Lorraine-Champagne- 

Ardennes. 
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PARTIE 3 

 

Evaluation des consultations d’ETP au sein du 

service de Maladies Infectieuses et Tropicales 
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III- Evaluation des consultations d’ETP au sein du service de 

Maladies Infectieuses et Tropicales 

 

Afin d’estimer l’intérêt des consultations d’éducation thérapeutique, une évaluation a été 

menée auprès des patients VIH bénéficiant de l’ETP et suivis dans le service de Maladies 

Infectieuses et Tropicales du CHU de Nancy. Nous avons envisagé aussi bien l’aspect 

quantitatif (charge virale, taux de CD4, dosage des ARV) que qualitatif (qualité de vie, 

observance, niveau de connaissances des patients et enquête de satisfaction).  

Dans un premier temps, nous développerons les objectifs de cette évaluation puis nous 

envisagerons la méthode utilisée.  

 

A- Objectifs de l’évaluation 

 

Les objectifs étaient de répondre aux circulaires relatives à la prise en charge des patients 

atteints de maladie chronique et d’évaluer la corrélation des activités d’ETP avec les résultats 

virologiques, les connaissances, la qualité de vie, l’observance et la satisfaction des patients 

[23]. L’objectif était donc d'évaluer l'impact de cette organisation pour éventuellement en 

améliorer le contenu.  

 

On peut regrouper les objectifs d’évaluation en plusieurs catégories. Nous nous sommes 

intéressés à l’évolution: 

 - de la qualité de vie des patients, 

 - d’indicateurs objectifs mesurés (CV, CD4) 

- du comportement des patients,  

- de leur observance aux traitements,  

- de leurs connaissances, leurs savoir-faire et leurs capacités de mise en action au 

quotidien.  

 

Nous nous sommes enfin attachés à évaluer l’organisation des soins et la satisfaction des 

patients. 
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B- Matériels et méthodes 

 

Cette analyse de l’impact de l’éducation thérapeutique a débuté en octobre 2008. Tous les 

patients ayant participé à une consultation d’ETP ont été inclus dans notre étude.  

 

L’activité d’éducation thérapeutique a été évaluée de deux façons :  

- Evaluation quantitative : analyse des bilans biologiques  

Cette étude rétrospective a débuté début octobre 2008 jusqu’à fin août 2010, soit 23 

mois. 

- Evaluation qualitative : analyse individuelle des connaissances acquises, du degré 

d’observance, de la qualité de vie et du degré de satisfaction des patients comme des 

soignants. 

Cette étude prospective a débuté en janvier 2010 jusqu’à fin août 2010, soit 8 mois. 

 

Les caractéristiques démographiques et médicales ont été recueillies dans les dossiers patients 

(âge, sexe, mode de transmission, date du premier traitement…). 

 

Chaque paramètre (clinique, psychologique, pédagogique, sociale, biologique …) évolue 

différemment. Il était donc important de définir des moments d’évaluation spécifiques pour 

chacun de ces éléments.  

 

1- Evaluation de l’observance 

 

  a- Méthode indirecte : Auto-questionnaire patient 

Ce questionnaire a été rédigé d’après une analyse bibliographique approfondie concernant 

l’observance et les facteurs de non-observance [32, 34]. Celui-ci a permis d’évaluer, de 

manière indirecte, l’observance du patient au traitement. Il était composé de trois parties 

(Annexe 10).  

La première portait sur l’évaluation de la prise du traitement. La question 1 correspondait à 

une échelle d’évaluation des prises et des doses depuis la dernière visite : de 0 si le patient 

n’était pas observant jusqu’à 10 si le traitement était pris correctement. La deuxième question 

portait sur les éventuels oublis de prise au cours des quatre jours précédents. En effet, le 

patient mémorise surtout les dernières prises médicamenteuses [35].  
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La deuxième partie du questionnaire répertoriait quelques facteurs de non-observance.  

Quelques exemples de questions à réponses fermées sont présentés ci-dessous :  

« S’il vous est arrivé de ne pas prendre correctement votre traitement, précisez pourquoi : 

- Vous avez tout simplement oublié,    

- Vous n’étiez pas chez vous,    

- Vous étiez occupé(e) à autre chose,    

- Il y a eu un changement dans vos routines quotidiennes,    

- Vous vous êtes endormi(e),       

- Vous étiez malade / vous ne vous sentiez pas bien,    

- Vous vouliez éviter les effets indésirables,    

- Vous vous sentiez déprimé(e),       

- Les comprimés / gélules sont trop gros,    

- Il y a trop de prises dans la journée,   

- Vous aviez l’impression que votre traitement était toxique,    

- Vous ne vouliez pas que les autres vous voient prendre le traitement… »  

     

La troisième et dernière partie de ce questionnaire portait sur les effets indésirables (diarrhée, 

nausées, maux de tête, fatigue…) apparus depuis la dernière consultation médicale. 

    

Le questionnaire a été proposé au patient avant la consultation, afin que celui-ci ait le temps 

de compléter le formulaire et pour éviter les oublis. Pour les patients naïfs, il a été proposé à 

la deuxième et la dernière consultation, car ces patients n’avaient pas de traitement à la 

première consultation. Pour les patients prétraités, il a été remis lors de la première et dernière 

consultation. 

 

A partir de ce questionnaire, nous avons défini un score d’observance (tableau 1). Il est 

mesuré à partir de 5 items, celui-ci ayant déjà été employé dans des études de cohorte 

[36, 37].  
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Tableau 1 : Méthode de calcul du score d'observance  
 

Définition du score d’observance Nombre de points 

Jamais d’oubli dans les 4 derniers jours 0 

Oubli 1 fois dans les 4 derniers jours 1 

Oubli 2 fois dans les 4 derniers jours 2 

Oubli 3 fois dans les 4 derniers jours 3 

Oubli 4 fois dans les 4 derniers jours 4 

   
Score = 0  : Patient observant 

1 ≤ Score ≤ 3  : Patient mal observant 

Score ≥ 4  : Patient très mal observant 

 
  b- Méthodes directes 

Les preuves « objectives » biologiques ou cliniques, résultent des modifications de 

comportement du patient suite à l’éducation thérapeutique. Les méthodes directes 

correspondent aux dosages des ARV, à la mesure de la CV VIH plasmatique et aux taux de 

CD4 [38].  

Le dosage plasmatique des ARV est une méthode limitée par la demi-vie des substances et par 

les variations interindividuelles de pharmacocinétique. La charge virale et le taux de CD4 

représentent une aide à l’évaluation de l’observance du patient mais n’explique en aucun cas 

les raisons de la non-observance. L’avantage de ces méthodes directes est de ne pas se fonder 

sur les dires et la mémoire du patient.  

 

Mesure de la charge virale VIH plasmatique (CV) 

Ce paramètre a été renseigné à la première (J0), la dernière (JT) consultation d’éducation 

thérapeutique mais aussi 4 mois (JT+ 4mois) après cette dernière.  

Les mesures de CV sont effectuées par le laboratoire de Virologie du CHU de Nancy grâce à 

une méthode de biologie moléculaire (RT-PCR). Une charge virale est dite indétectable quand 

elle est inférieure au seuil de détection (40 copies/mL avec la méthode utilisée au CHU de 

Nancy).  

 

Mesure du taux des lymphocytes CD4 

Comme pour la CV, le taux de CD4 a été recueilli à la :  

- première consultation,   
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- dernière consultation,   

- 4 mois après la dernière consultation.  

Le taux de CD4 est mesuré par cytométrie en flux au laboratoire d’Immunologie du CHU de 

Nancy. 

 

Dosage des ARV 

Etant donné la demi-vie variable des anti-rétroviraux, l’interprétation des résultats des 

dosages plasmatiques est délicate et s’appuie sur les déclarations des patients car elle dépend 

du moment de la dernière prise [39]. A l’initiation d’un traitement, il faut au moins 15 jours 

avant d’atteindre une concentration d’équilibre. Le dosage des ARV doit être effectué en 

résiduel, c'est-à-dire juste avant l’heure de prise des médicaments. Pour cela, le patient est 

prévenu par l’équipe soignante avant le prochain dosage. En pratique, il est effectué de 

manière systématique après l’instauration d’un traitement comportant un inhibiteur de 

protéase. 

 

Pour de nombreux anti-rétroviraux, une zone de concentration plasmatique dite 

"thérapeutique" peut être définie (figure 8). Des concentrations plasmatiques trop élevées sont 

parfois à l’origine d’intolérance et d’apparition d’effets indésirables. A l’inverse, des 

concentrations plasmatiques trop faibles peuvent être à l’origine d’apparition de mutations, de 

résistance et, à terme, d’un échec thérapeutique. 

 

 

Figure 8 : Concentrations plasmatiques des ARV 
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2- Evaluation des connaissances (quizz VIH) 

Le point de départ primordial pour l’évaluation des connaissances était un quizz VIH réalisé 

en collaboration avec l’équipe d’ETP. Ce quizz intervient d’un côté dans le programme 

d’évaluation mais aussi dans le programme éducatif.  

L’évaluation des connaissances du patient permet de s’assurer que l’apprentissage a créé chez 

le malade des potentialités, des compétences, toutes conditions nécessaires à l’opération d’un 

changement ultérieur. Les compétences à acquérir concernent l’ensemble des connaissances 

que le patient doit maîtriser concernant sa maladie et son traitement. Ce quizz a été testé par 

quelques patients, pour être ensuite diffusé à ceux ayant une consultation d’ETP. Ce 

questionnaire comportait 3 thèmes : « prévention et transmission », « maladie » et 

« traitement » (Figure 9).  

 

Figure 9 : Questions et réponses au quizz VIH  

 
 
Le tableau 2 représente la répartition des questions en fonction des différents thèmes abordés. 
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Tableau 2 : Répartition des thèmes en fonction des questions 
 

thèmes Numéros des questions 

Prévention et transmission 1.2.3.4.5.6 

Maladie 7.8.9.13.14 

Traitement 10.11.12.15 

 

Ce test a été distribué aux patients en début et à la fin du cycle (J0 et JT). 

L’attribution des points a été effectuée en fonction des réponses données. Un point a été 

attribué à chaque réponse exacte et zéro point dans le cas contraire. Cependant, pour quatre 

questions des demi-points ont été attribués : 

- Question 1 : si réponse « seulement par certains liquides corporels (« sang, secrétions 

sexuelles ») mais oubli de la réponse « par le rasoir », attribution de 0,5 point. 

- Question 7 : si réponse « aux globules blancs » et oubli « aux CD4 » ou inversement, 

attribution de 0,5 point. 

- Question 12 : si 2 réponses sur 3, attribution de 0,5 point. 

- Question 14 : si 2 réponses sur 4, attribution de 0,5 point. 

 

3- Evaluation de la qualité de vie (Echelle de DUKE) 

La mesure de la qualité de vie liée à la santé est de plus en plus utilisée dans de nombreuses 

pathologies. Dans le cadre de l’infection au VIH, alors que l’on dispose de nombreux 

indicateurs de résultats (survie, intervalle libre d’infections opportunistes, taux de CD4, 

CV…), la mesure de la qualité de vie permet d’aborder des domaines non renseignés par les 

indicateurs médicaux comme la douleur ou encore l’inconfort [25, 40]. Elle fournit aussi une 

approche globale de l’état de santé du patient [41]. On cherche, par ailleurs, à vérifier si 

l’éducation thérapeutique a conduit le patient à une meilleure gestion de sa vie et de sa 

maladie, l’amenant par là-même à réduire les arrêts de traitement, à rompre avec l’isolement 

social ou encore à changer certains comportements (nutrition, exercice physique, modification 

de son habitat…). 

 

Cette échelle de Duke explore plusieurs dimensions de la qualité de vie : santé physique, 

mentale, sociale, générale, perçue, estime de soi, anxiété, dépression, douleur et incapacité. Le 

questionnaire se présente sous la forme de questions à réponses fermées, regroupées suivant 

ces différents axes (Annexe 11).  



 49

Il a été proposé aux patients à la première et à la dernière consultation d’ETP (J0 et JT). 

Ensuite, il a été analysé par la méthode de calcul et d’interprétation du profil de Duke. Les 

formules de calcul se trouvent dans la figure 10. 

 

Figure 10 : Profil de Duke, calcul et interprétation 
 

4- Evaluation de la satisfaction des patients 

La satisfaction est la qualité de service reçue et perçue par le patient. Evaluer ce paramètre est 

une véritable pierre angulaire de la mesure de la qualité des soins prodigués. La satisfaction 

des patients est un des indicateurs de performance des hôpitaux : elle peut être considérée 

comme « un résultat des soins et même un élément de l’état de santé lui-même », ou comme 

un indicateur de performance des programmes de santé et du personnel contribuant ainsi à 

identifier les dysfonctionnements dans les services de santé [42, 43]. Elle est aussi un 

indicateur d’évaluation des actions visant à améliorer la qualité des soins [44, 45]. 

L’Ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 réformant l’hospitalisation publique et privée 

précise, dans son article L.710.1.1, que « tout établissement de santé doit procéder à une 

évaluation régulière de la satisfaction des patients » [46]. La loi du 4 mars 2002 concernant 

les droits des personnes et les droits des usagers renforce encore cette notion, surtout dans les 

articles 1110-2, 1110-4, 1110-5 et 1111-2.  
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Enfin, la version 2 du manuel d’Accréditation de septembre 2004, précise dans sa référence 

51 qu’il est important d’évaluer la perception du patient par rapport à la qualité de 

l’information donnée concernant son état de santé [47]. 

 

Un questionnaire de satisfaction a donc été mis en place pour évaluer l’activité d’ETP 

(Annexe 12). Ce questionnaire concerne le lieu, la date, l’horaire, la durée des séances, les 

documents utilisés, les possibilités d’échanges avec l’équipe et plus globalement l’avis 

général concernant le programme. Un espace libre permet au patient de noter les points 

positifs / négatifs de ces consultations et des suggestions pour améliorer celles-ci.  

La saisie des résultats et l’analyse des données ont été faites sur le logiciel d’enquêtes et de 

statistiques Coloroffline®. Cet outil a permis de recueillir les opinions des différents patients 

avec une démarche originale fondée sur un vote coloré. Cette procédure nouvelle permet 

d’obtenir une véritable photographie de l’opinion des votants et d’en dégager une synthèse. 

Pour cela, nous avons utilisé un code couleur pour illustrer les réponses des patients 

(Tableau 3). 

Tableau 3 : Code couleur utilisé pour l’analyse du questionnaire de satisfaction 
 

 Très satisfait  (☺☺) 

   Satisfait (☺) 

     Moyennement satisfait (�) 

   Mécontent (��) 

   
Les résultats ont été ensuite restitués sous forme de matrices colorées où chaque patient est 

représenté. Ces matrices visualisent les zones de dissensus ou de consensus entre les 

différents participants par rapport à chaque item. 

 

   5- Evaluation de la satisfaction des acteurs de l’ETP 

Après avoir évalué la satisfaction des patients, nous nous sommes intéressés à celle des 

acteurs de l’ETP. Un entretien a été effectué en août 2010, afin d’établir une synthèse 

concernant le programme d’ETP. Les questions posées étaient les suivantes : 

- Quels sont les points positifs et négatifs du programme d’ETP ? 

- Quelles sont vos suggestions pour améliorer les consultations ? 

- Quel est l’intérêt global que vous portez à l’activité d’ETP ? (Note de 1 à 10)  

- Le nombre d’intervenants est-il suffisant par rapport à l’activité ? 
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6- Schéma récapitulatif des paramètres évalués concernant les 

consultations d’ETP 

 

Les différents paramètres suivis pour évaluer les consultations d’ETP sont décrits dans la 

figure 11. 

 

Figure 11 : Paramètres évalués lors des consultations d'ETP  

en Maladies Infectieuses et Tropicales 

 

Les données recueillies lors de cette évaluation ont été analysées à l’aide de l’utilitaire Excel® 

et du logiciel Coloroffline®.  

 

De plus, lors de l’analyse de ces résultats, nous avons séparé les patients en deux groupes : 

naïfs et prétraités (figure 12).  
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Figure 12 : Calendrier de l'évaluation du programme d'ETP 
 

Comme le montre la figure 12, les questionnaires remplis par le patient lors de la première 

consultation d’ETP sont :  

- le quizz VIH,  

- l’auto-questionnaire « observance » (pour le patient prétraité lors de la première 

consultation et pour le patient naïf lors de la deuxième), 

- le questionnaire de qualité de vie.  

 

Lors de la dernière consultation, le patient reçoit :  

- le questionnaire de satisfaction,  

- le quizz VIH,  

- l’auto-questionnaire « observance »,  

- le questionnaire de qualité de vie.  

 

Le dosage des CV et des CD4 a été effectué lors de la première, dernière consultation et 

quatre mois après (J0, JT et JT+ 4 mois).  
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C- Résultats et discussion 

 

Dans un premier temps, nous avons recueilli les données démographiques et médicales 

présentes dans les dossiers patients. Ensuite, nous nous sommes intéressés à l’évaluation du 

programme d’ETP mis en place en envisageant aussi bien l’aspect quantitatif (charge virale, 

taux de CD4) que qualitatif (qualité de vie, observance, niveau de connaissances des patients 

et enquête de satisfaction).  

 
  1- Population étudiée 

 

Les variables étudiées étaient : l’âge, le sexe, le mode de contamination, le stade de la 

maladie, la durée de la séropositivité, le temps passé sous traitement et le nombre total de 

traitements pris. 

   a- Sexe et âge de la population étudiée 

La population étudiée comportait  60 hommes et 34 femmes (figure 13). Le sexe ratio de la 

population participant au programme d’éducation thérapeutique était de 0,56 (34/60), et celui 

de la file active du service de MIT de Nancy en 2009 était, quant à lui, de 0,38 (209/547). La 

file active correspond au nombre de patients VIH ayant eu au moins une consultation ou une 

hospitalisation dans l’année. 
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Figure 13 : Répartition de la population étudiée en fonction du sexe (homme / femme)  

et du profil (naïf / prétraité) (nombre de patients) 

 
Le total des patients naïfs s’élevait à 37 et celui des prétraités à 57. La répartition entre les 

hommes et les femmes pour la population de naïfs était relativement homogène comparée à 

celle des prétraités (prédominance masculine).  



 54

La figure 14 nous montre la répartition par tranches d’âge de la population participant à notre 

étude.  
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Figure 14 : Répartition par tranches d’âge de la population étudiée (%) 

 
Nous avions une nette prédominance de patients âgés de 30 à 49 ans (61/94). L’âge moyen 

était de 42 ans (extrêmes 15-77 ans). Les patients, âgés de plus de 50 ans, étaient 

principalement de sexe masculin. La population VIH masculine semblait donc plus âgée que 

la population VIH féminine. 

 

La figure 15 permet de comparer nos résultats précédents avec les données de la file active du 

service de MIT de Nancy en 2009. 
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Figure 15 : Répartition par tranches d’âge au sein de notre étude et de la file active du service 

de Maladies Infectieuses et Tropicales de Nancy (%) 
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La file active était composée de 70 % de patients âgés de plus de 40 ans et notre population 

étudiée de 56 %. En d’autres termes, la proportion de patients âgés de 40 ans ou plus, semblait 

supérieure à celle de notre étude. 

 

   b- Histoire de la maladie de la population étudiée 

Nous avons envisagé l’ancienneté de la séropositivité, le mode de contamination et le stade de 

la maladie de la population étudiée [21]. 

Ancienneté de la séropositivité 

La moitié des patients recrutés dans cette étude ont été diagnostiqués séropositifs pour le VIH 

entre 2001 et 2010 (52/94) (figure 16).  
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Figure 16 : Ancienneté de la séropositivité de la population étudiée (nombre de patients) 

 
Mode de transmission 

Les différents modes de contamination de la population participant au programme d’ETP sont 

décrits dans la figure 17. 
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Figure 17 : Mode de contamination de la population étudiée (pourcentage de patients) 
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La contamination par voie sexuelle était majoritaire : hétérosexuel (44 %) et homosexuel / 

bisexuel (32 %). Trois patients, âgés de 15, 19 et 24 ans (les plus jeunes de la population), ont 

été contaminés par transmission materno-foetale.  

 

La figure 18 souligne les différents modes de contamination des 756 patients de la file active 

du service de MIT en 2009. 
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Figure 18 : Mode de contamination des patients de la file active  

du service de MIT de Nancy en 2009 (pourcentage de patients) 

 
La répartition des modes de contamination hétérosexuel et homosexuel / bisexuel entre les 

données de la file active et celle de notre population, était sensiblement similaire.  Le mode de 

contamination par transfusion n’a pas été retrouvé au sein de la population participant au 

programme d’ETP. 

Ensuite, nous allons étudier les différents modes de contamination en fonction du sexe de la 

population étudiée (figure 19). 
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Figure 19 : Mode de contamination en fonction du sexe de la population étudiée (%) 
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Stade CDC 

La classification CDC (Center for Disease Control) d’Atlanta (1993) est résumée dans le 

tableau suivant. 

Tableau 4 : Classification CDC, 1993 

Nombre de CD4 

Stade A  

(asymptomatique ou primo-

infection ou polyadénopathies) 

Stade B  

(symptomatique, sans 

critères A ou C) 

Stade C 

 (SIDA) 

> 500 par mm3 A1 B1 C1 

200 à 500 par mm3 A2 B2 C2 

< 200 par mm3 A3 B3 C3 

 
Le tableau 5 nous montre les différents stades de l’infection par le VIH de la population 

participant au programme d’ETP.  

 
Tableau 5 : Stade de l’infection par le VIH de la population étudiée (nombre de patients) 

Stade A B C Total 

1 1 0 1 2 

2 22 9 3 34 

3 17 16 25 58 

Total 40 25 29 94 

 

L’ensemble des stades de la maladie était présent dans notre population. Les stades A et 3 

étaient les plus représentés. Un tiers de la population participant aux consultations d’ETP était 

au stade SIDA (29/94). Le pourcentage de personnes présentant un risque élevé d’infections 

opportunistes, c'est-à-dire avec un nadir CD4 < 200/mm3  était de 62 % (58/94).         

 

   c- Traitement médicamenteux de la population étudiée 

Le nombre d’années de traitement, le type d’association et le nombre d’arrêt ou de 

changement de traitement ont été envisagés dans notre étude.  

Le nombre d’années de traitement variait de 0 à 20 ans avec une moyenne de 7 ans.  

La répartition du nombre de molécules associées par patient au moment du programme d’ETP 

est mise en évidence sur la figure 20. Le Ritonavir (Norvir®) n’a pas été compté dans le 

nombre de molécules car il était utilisé comme booster. 
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Figure 20 : Répartition du nombre de molécules associées par patient (nombre de patient) 

 
La répartition des associations thérapeutiques a mis en évidence la nette prédominance des 

trithérapies (94 %), suivies par un très faible pourcentage de quadrithérapies (1 %) et 

pentathérapies (1 %). De plus, aucun traitement à ce jour n’avait été instauré pour trois 

patients (l’un était en cours de mise sous traitement et les deux autres avaient déménagé).  

 

Nous allons détailler les spécialités prescrites dans la figure 21.  
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Figure 21 : Nombre de patients et spécialités les plus fréquemment utilisées au sein de la 

population étudiée (nombre de spécialités prescrites) 

 
Les associations médicamenteuses de 91 patients ont été analysées.  
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Parmi les INTI, le Truvada® était la spécialité la plus prescrite au sein de cette population, 

suivi par le Kivexa®. Le Truvada® a été retrouvée dans 50 associations médicamenteuses sur 

91.  

Parmi les INNTI, l’Intelence® (10/91) était plus souvent prescrit que le Viramune® (7/91).  

Concernant les IP, le Reyataz® et le Prezista® étaient les spécialités les plus souvent 

prescrites.  

L’inhibiteur de l’intégrase, l’Isentress® était prescrit chez 15 % des patients de notre étude 

(14/91).  

 

La figure 22 nous montre les associations les plus fréquentes chez les patients naïfs. 
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Figure 22 : Nombre de patients naïfs et leurs associations médicamenteuses 
 
Pour les patients naïfs, la plupart des traitements associent deux INTI et un IP comme le 

préconisent les recommandations du rapport Yéni, 2008 [21]. L’association la plus prescrite 

se composait du Truvada®, Prezista® et Norvir®. L’inhibiteur de l’intégrase, l’Isentress® 

était retrouvé associé soit avec l’Epivir® et le Kaletra® ou alors avec le Truvada®.  

 
La diversité des combinaisons d’ARV était plus importante chez les patients prétraités. Pour 

57 patients prétraités, nous avons retrouvé au total 30 associations différentes. En effet, les 

traitements sont adaptés en fonction de la présence de mutations, d’éventuels effets 

indésirables, d’interactions médicamenteuses … 

Les associations principales étaient : 

- Truvada® + Reyataz® : 10 patients (dont 5 patients avaient en plus du 

Norvir®), 
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- Truvada® + Kaletra® : 5 patients, 

- Truvada® + Prezista®/Norvir® : 5 patients, 

- Truvada® + Viramune® : 4 patients. 

Le nombre de modifications de traitement au sein de cette population (arrêt ou changement de 

traitement) était en moyenne de 5.  

 

2- Critères quantitatifs d’activité 

 

De début octobre 2008 à fin août 2010,  299 consultations d’ETP ont été effectuées (247 

consultations au sein du service de Maladies Infectieuses et Tropicales et 52 consultations 

téléphoniques) pour 94 patients. Le nombre moyen de consultations par patient était de 3 

(tableau 6). 

 

Tableau 6 : Critères quantitatifs de l'activité d'éducation thérapeutique au sein du service de 

Maladies Infectieuses et Tropicales entre octobre 2008 et août 2010. 

 
2008 

(01/10/2008-31/12/2008) 
2009 

2010                     

(01/01/2010-31/08/2010) 

Nombre de consultations 25 123 151 

Nombre de patients 13 44 37 

Nombre de consultations / patient 2 3 4 

 

Entre 2008 et 2010, le nombre de consultations par mois n’a cessé d’augmenter avec : 

- en 2008 : environ 8 consultations / mois, 

- en 2009 : environ 10 consultations / mois, 

- en 2010 : environ 19 consultations / mois. 

 

De plus, le nombre de consultations par patient est passé de 2 en 2008 à 4 en 2010. La 

moyenne du nombre de consultations par patients est identique pour les patients naïfs et 

prétraités (environ 3 consultations par patient).  

 

La figure 23 schématise le délai moyen entre J0 (première consultation) et JT (dernière 

consultation) pour l’ensemble des patients. Au total, 58 patients ont eu au moins deux 

consultations, c'est-à-dire un J0 et un JT et 36 patients ont eu un J0 seul.  
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Pourquoi ces 36 patients n’ont eu qu’un seul J0 ? 

- 11 patients sont actuellement en cours de programme d’ETP, 

- 2 sont perdus de vue, 

- 1 a refusé de poursuivre les séances, 

- 1 a déménagé et a quitté la région, il est désormais suivi ailleurs, 

- 21 pour lesquels aucune raison n’a été retrouvée dans le dossier.  

 

Les patients, n’ayant bénéficié que d’une seule consultation d’ETP, avaient surtout été vus en 

consultation avant l’année 2010 (24 patients). La mise en place progressive du programme 

expliquerait peut-être ce résultat.  

Les consultations d’ETP étaient proposées par le médecin référent du patient. Le nombre de 

refus d’entrée dans le programme, d’après les médecins, était extrêmement faible (environ 2 

patients / prescripteur). Les raisons de ces refus étaient le manque de disponibilité et d’envie 

des patients.  
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Figure 23: Répartition du nombre de patients en fonction du délai moyen entre J0 et JT 

(nombre de patient) 

 
Pour environ 70 % des patients, le délai moyen entre J0 et JT était inférieur à 3 mois (25 

patients ont un délai entre J0 et JT de 1 à 3 mois et 16 patients entre 0 et 1 mois). Les valeurs 

extrêmes retrouvées étaient environ de 1 an (maximum) et de 9 jours (minimum). 

 

La figure 24 représente la répartition du nombre de patients en fonction du délai moyen entre 

J0 et JT et en fonction du profil malade. 
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Figure 24 : Répartition du nombre de patients en fonction du délai moyen entre J0 et JT et en 

fonction du profil (nombre de patients) 

 
Le JT des patients naïfs était dans la moitié des cas compris entre 1 et 3 mois. Les patients 

ayant leur dernière consultation 6 mois après le J0 correspondaient dans la majorité des cas à 

des patients prétraités.  

 

3- Evaluation de l’observance 

 

a- Auto-questionnaire patient 

Au total, 22 auto-questionnaires (11 questionnaires à J0 et 11 à JT) ont été remplis par les 

patients entre début janvier 2010 et fin août 2010.  

La moyenne des résultats de l’échelle visuelle était de 7,4/10 à J0 et de 9,8/10 à JT, soit une 

augmentation de 2,4 points sur l’échelle.  

Un seul patient a déclaré avoir oublié son traitement le jour précédant. D’après le calcul du 

score d’observance, 1 seul patient était donc mal observant. 

Les causes de non-observance mise en évidence sont représentées sur la figure 25. Certains 

patients déclaraient plusieurs causes sur un même questionnaire. Il était impossible de 

comparer les causes recueillies à J0 et JT (3 questionnaires mentionnaient des causes à J0 et 4 

à JT) car la question était parfois incomprise par les patients. En effet, ces derniers notaient 

d’un côté sur l’échelle visuelle une valeur égale à 10 et de l’autre cochaient des causes de 

non-observance ! Cette incohérence nécessite donc de préciser la question en la reformulant, 

par exemple, de cette façon : « Depuis votre dernière consultation, s’il vous est arrivé de ne 

pas prendre correctement votre traitement, précisez pourquoi ? ». 
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Figure 25 : Fréquence des causes de non-observance (nombre de patients) 
 
L’ensemble des questionnaires remplis mettait en évidence 38 causes de non observance.  

Les causes de non-observance les plus fréquentes étaient : les oublis, le nombre important de 

comprimés, les horaires de prises, le patient malade ou encore la dépression.  

L’item « autres » correspondait à la peur du patient de devenir « dépendant » au traitement, la 

contrainte de prise pendant les repas à horaires réguliers et la rupture de stock de 

médicaments.  

Les réponses aux questionnaires avaient permis de discuter avec les patients lors des séances 

d’ETP pour corriger ces problèmes mis en évidence. 

L’inconvénient majeur de ce questionnaire était le côté subjectif et le risque d’une 

surévaluation du niveau d’observance car ils étaient remplis par les patients eux mêmes.  

 

Dans un deuxième temps, nous nous sommes attachés, dans ce questionnaire, aux effets 

indésirables (figure 26) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 26 : Fréquence des effets indésirables (nombre d’effets indésirables signalés) 
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La distribution des effets indésirables, pour les patients ayant répondu à cette question, était 

relativement homogène avec une légère prédominance pour les nausées et vomissements.  

  

Le tableau 7 décrit les associations médicamenteuses des patients ayant présentés des effets 

indésirables. Il y a eu deux modifications de traitement suite aux effets indésirables 

(changement Truvada® + Viramune® par Truvada® + Prezista® / Norvir® pour cause de 

toxicité hépatique et changement Kivexa® + Prezista® / Norvir® par Truvada® + Prezista® / 

Norvir® à cause d’éruptions cutanées).  

La prise en charge précoce de ces effets indésirables est un critère permettant de maintenir 

une bonne observance. Ainsi, le prurit a été traité par des antihistaminiques, les maux de tête 

par des antalgiques de palier 1, les vomissements par des anti-émétiques… 

 

Tableau 7 : Les associations médicamenteuses des patients ayant présentés des effets 

indésirables (nombre d’effets indésirables signalés) 

 
Association diarrhée nausées Maux de tête fatigue autres 

Truvada® + Prezista®/Norvir® 1 1 2 1 Peau sèche 

Epivir® + Videx® + Isentress® 1 1   
Peau sèche, 
cauchemars, 

prurit 

Kivexa® + Reyataz® / Norvir®  1    
Viread® + Kaletra® +Retrovir® 1 1 1 1  
Kivexa® + Prezista® / Norvir® 1 1 1  prurit 

Isentress® + Truvada® 1 1 1 2  
Truvada® + Reyataz® /Norvir®    1  

Intelence + Viread + Kaletra  1    
 

 

b- Charge virale  

► Evolution générale de la CV (copies/mL) à J0, JT et JT+ 4 mois pour la 

population étudiée 

 

L’évolution de la CV en fonction de la phase d’ETP est représentée sur la figure 27. 
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Figure 27 : Evolution de la CV (copies/mL) à J0 (n=94 patients), JT (n=58)  

et JT+4 mois (n=45) (%). 

 

Le nombre de patients en fonction de la période varie. Les causes ont été répertoriées au 

niveau du tableau 8.  

 

Tableau 8 : Nombre de patients en fonction de la période étudiée 
 

Période 
Nombre de CV 

analysées 
Explications 

J0 94 Notre population de départ se composait de 94 patients. 

JT 58 58 patients ont eu un J0 et un JT.  

JT+ 4 mois 

* 
45 

Le nombre de patients entre J0 et JT+4 mois est différent 

car : 

- 11 patients suivent toujours le programme d’ETP, 

- 25 patients ont eu leur dernière consultation d’ETP après 

le 01/05/2010, 

- 3 patients ont déménagé, 

- 10 patients pour lesquels la mesure n’a pas été retrouvée 

dans le dossier médical (car aucune consultation médicale 

n’a eu lieu depuis JT) 

 

 

* Pour les patients ayant eu une seule consultation d’ETP, nous avons recherché la CV 4 mois 

après leur J0.  
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A J0, les CV étaient relativement homogènes (15 % CV indétectable, 17 % entre 40 et 1000, 

20 % entre 1000 et 10000, 26 % entre 10000 et 100000 et 18 % > 100000 copies/mL). Les 

patients ayant une charge virale indétectable à J0 ont été vus en consultations d’ETP car ils 

changeaient de traitement (à cause d’effets indésirables). 

A JT, la majorité des patients avaient une CV indétectable ou comprise entre 40 et 1000 

(88 %).  

A JT+ 4 mois, 33 patients sur 45 avaient une CV VIH plasmatique indétectable (73 %).  

Il y avait donc une dynamique positive mise en place par le programme d’ETP se poursuivant 

malgré l’arrêt des consultations.  

 

Pour comparer la période J0 et JT, nous avons calculé la différence (delta) entre la valeur de 

la CV VIH plasmatique (log) à J0 et JT pour chaque patient. La moyenne de ces différents 

deltas était égale à 1,6 log entre J0 et JT. Le delta maximum correspondait à -3,84 log et le 

minimum à + 2,23 log.  

 

► Evolution de la CV (log) en fonction des profils de patients à J0, JT et JT+4 

mois 

Nous avons ensuite étudié l’évolution de la CV plasmatique en fonction des deux 

profils de patients (figure 28). 
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Figure 28 : Evolution de la CV (copies/mL) à J0 (n=94 patients), JT (n=58) et JT+4 mois 

(n=45) en fonction des profils de patient (naïfs ou prétraités) (%) 

 
A J0, on observait des CV VIH plasmatiques indétectables, comme attendu, chez les patients 

prétraités. A JT+4 mois, 94 % des patients naïfs et 60 % des prétraités avaient une CV VIH 
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plasmatique indétectable. Il était important de noter que les patients naïfs présentaient à J0 des 

CV VIH plasmatiques plus élevées que les patients prétraités. 

 
  c- Taux de lymphocytes CD4 

 

►Evolution générale du taux de lymphocytes CD4 pour la population étudiée 

 

La figure 29 représente l’évolution du taux de CD4 à J0, JT et JT + 4 mois de la population 

étudiée. 
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Figure 29 : Evolution des CD4 (valeur absolue/mm3) à J0 (n=94 patients), JT (n=58)  

et JT+ 4 mois (n=45) pour la population étudiée (%) 

 
Le pourcentage de patients ayant un taux de CD4 < 200/mm3 était de 27 % à J0 et 26 % à JT. 

Le nombre de patients ayant un taux de CD4 > 500/mm3 avait tendance à augmenter à JT+4 

mois.  

Nous avons calculé la moyenne des deltas entre J0-JT et J0-JT+4 mois pour l’ensemble des 

patients.  

Entre J0 et JT, les CD4 augmentaient en moyenne de 82 lymphocytes CD4/mm3 (delta 

minimum : - 161 CD4/mm3 et maximum : + 368 CD4/mm3).  

En moyenne, les lymphocytes CD4 augmentaient de 134/mm3 entre J0 et JT+4 mois (delta 

minimum : - 166 CD4/mm3 et maximum : + 665 CD4/ mm3).  

Les CD4 remontent moins rapidement en comparaison à la diminution de la CV. Les effets 

bénéfiques du traitement sur les CD4 sont des conséquences indirectes de l’action antivirale. 

 
 



 68

► Evolution du taux de CD4 (valeur absolue/mm
3
) en fonction des profils de 

patients à J0, JT et JT + 4 mois 

 
Nous avons calculé les deltas des CD4 entre J0-JT et J0-JT+ 4 mois pour chaque patient naïf 

et prétraité puis nous avons effectué une moyenne de ces résultats (tableau 9). 

 
Tableau 9 : Moyenne des deltas des CD4 en fonction du profil patient et de la phase d'ETP 

Profil 
Moyenne des deltas des 

CD4 entre J0 et JT 

Moyenne des deltas des 

CD4 entre J0 et JT+4 mois  

Naïf 

+ 124 CD4/mm3 

■ valeur max : + 368/mm3 

■ valeur min : - 29/mm3 

+  173 CD4/mm3 

■ valeur max : + 377/mm3 

■ valeur min : + 3/mm3 

Prétraité 

+ 37 CD4/mm3 

■ valeur max : + 322/mm3 

■ valeur min : - 161/mm3 

+  110 CD4/mm3 

■ valeur max : + 665/mm3 

■ valeur min : - 166/mm3 

 

L’augmentation du taux de CD4 des patients naïfs entre J0 et JT ou JT+4 mois était 

supérieure à celle observée pour les patients prétraités.  

 

4- Evaluation qualitative du programme  

 

Le nombre de questionnaires recueillis entre J0 et JT est variable. Les raisons pour lesquelles 

le nombre de questionnaires attendus était inférieur au nombre de questionnaires obtenus 

sont : 

  -     l’évaluation qualitative a commencé à partir de janvier 2010,  

- 11 patients sont actuellement toujours en cours de programme d’ETP sur 37 

patients au total vus en 2010,  

- les difficultés de compréhension des questionnaires par certains 

patients (niveau d’études, langue utilisée),  

- les difficultés d’organisation concernant le recueil des questionnaires 

(manque de temps pour donner le questionnaire, oublis ou encore JT pas toujours 

établi par l’équipe d’ETP…). 
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a- Evaluation des connaissances (quizz VIH) 

 

► Evaluation des connaissances générales  

Le nombre total de quizz VIH recueillis s’élevait à 31. La moyenne générale des 31 résultats 

pour l’ensemble des patients ayant répondu aux questionnaires était de 13/20. Les 

informations concernant la « prévention, transmission » semblaient mieux maîtrisées par les 

patients (moyenne de 16/20), par rapport aux informations sur le « traitement » (14/20) et la 

« maladie » (9/20). La médiatisation avec les campagnes menées contre le SIDA, 

l’accessibilité et la facilité de compréhension des données concernant la transmission du virus 

explique peut-être ces résultats. 

 

► Evaluation des connaissances en fonction des phases de l’ETP : J0 et JT 

Nous avons détaillé les résultats en fonction de la phase d’ETP, c'est-à-dire J0 ou JT 

(tableau 10).  

Tableau 10 : Moyenne des résultats (note/20) des patients ayant répondu au quizz à J0 et JT  
 

 
J0 JT 

Delta score (JT-J0) 

(nombre de points) 

Score global (note/20) 12,4 15,3 + 2,9 

Thème « prévention, transmission » (note/20) 16 16,3 + 0,3 

Thème  « traitement » (note/20) 13 15 + 2 

Thème  « maladie » (note/20) 7,6 14 + 6,4 

 

On observait une amélioration des résultats de la note globale grâce à l’acquisition de 

connaissances concernant essentiellement les thèmes « traitement » et « maladie ». Le delta 

du thème « prévention, transmission », très faible, était certainement attribuable au niveau 

élevé des résultats à J0 (note de 16/20 à J0). Certaines réponses, en particulier sur la 

transmission materno-fœtale, étaient le plus souvent correctes chez les femmes et incorrectes 

chez les hommes. 

Au final, ce questionnaire a été un bon moyen pour évaluer l’impact des séances d’éducation 

sur les compétences acquises.  
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 ► Evaluation des connaissances en fonction de l’ancienneté du diagnostic  

Les moyennes des notes en fonction de la phase d’ETP ont été comparées entre elles en 

fonction de l’année de la découverte de la séropositivité (figure 30).  
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Figure 30: Moyenne des notes globales (note/20) au quizz en fonction de la phase d'ETP et 

de l'ancienneté de la séropositivité 

 
Le tableau 11 détaille le nombre de patients ayant répondus au quizz en fonction de 

l’ancienneté de leur séropositivité. 

 
Tableau 11 : Nombre de patients ayant répondu au quizz à J0 et JT en fonction de leur profil 
 

Ancienneté de la séropositivité Nombre de patients à J0 Nombre de patients à JT 

1980.1990 1 0 

1991.2000 9 3 

2001.2010 12 6 

 

Le delta de la moyenne du quizz entre J0 et JT était supérieur pour les patients ayant 

découvert leur séropositivité entre 1991 et 2000 (delta = 3,4 points) par rapport à ceux entre 

2001 et 2010 (delta = 2,8 points). On remarque donc que les patients séropositifs, même 

depuis longue date, ont toujours besoin d’acquérir des connaissances concernant la 

prévention, la maladie et le traitement.   
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b- Evaluation générale de la qualité de vie (Echelle de DUKE) 

 

Le nombre de questionnaires remplis par les patients était de 31 (20 questionnaires à J0 et 11 

questionnaires à JT). Les moyennes des scores du questionnaire concernant la qualité de vie 

sont présentées dans le tableau 12.  

 

Tableau 12 : Moyenne des scores de l’échelle de Duke à J0 et JT 
 

 J0 (n=20) JT (n=11) Delta score (JT-J0) 

Score de santé physique (%) 63 85 + 22 % 

Score de santé mentale (%) 63 84 + 21 % 

Score de santé sociale (%) 64 72 + 8 % 

Score de santé générale (%) 67 80 + 13 % 

Score de santé perçue (%) 53 68 + 16 % 

Score d’estime de soi (%) 70 86 + 16 % 

Score d’anxiété (%) 36 17 - 19 % 

Score de dépression (%) 34 15 - 19 % 

Score de douleur (%) 40 14 - 26 % 

Score d’incapacité (%) 19 0 - 19 % 

 

Tous les scores de santé augmentaient entre J0 et JT. La diminution du score de douleur entre 

J0 et JT était la plus importante (- 26 %), suivi par l’amélioration du score de santé physique 

avec (+ 22 %). De même, les scores d’anxiété, de dépression et d’incapacité étaient eux aussi 

en nette régression de 19 %. 

En pratique, après la mise en place ou la modification d’un traitement, les patients décrivent 

souvent une diminution de leur état de fatigue.  

 

La prise en charge thérapeutique associée à l’ETP agit donc sur la « santé physique » mais 

aussi sur la « santé morale », d’où l’intérêt d’associer médecins, infirmières, mais aussi  

psychologue et psychiatre.  
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c- Evaluation de la satisfaction 

 

Dans un premier temps, nous avons évalué la satisfaction des patients à l’aide du 

questionnaire précédemment décrit (Annexe 12). Dans un second temps, nous avons recueilli 

le ressenti des différents intervenants par rapport à l’activité d’éducation thérapeutique. 

 

►Point de vue des patients 

Au total, 14 questionnaires de satisfaction ont été remplis par les patients lors de la dernière 

consultation d’ETP. Ces questionnaires ont été analysés à l’aide du logiciel Coloroffline® 

(figure 31).  

 

Figure 31 : Matrice par items de la satisfaction des patients (n=14) 
 
Cette matrice mettait en évidence une satisfaction globale des patients vis-à-vis des différents 

paramètres des consultations d’ETP.  

Elle montrait que la majorité des patients étaient très satisfaits par l’ensemble des items 

proposés. 
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Les points positifs soulignés par les patients étaient : 

- l’apport d’information claire et précise, 

- le dialogue / soutien / confiance, 

- la disponibilité / amabilité / accessibilité du personnel soignant, 

- une meilleure perception par les patients de l’importance de la prise quotidienne des 

ARV, 

- les conseils appropriés. 

Le seul point négatif souligné par un patient a été la durée de la séance (« un peu longue »). 

 

►Point de vue des intervenants  

Un entretien avec chaque protagoniste ayant participé à l’ETP a été effectué en août 2010. Au 

total, 9 intervenants ont répondu aux questions suivantes. Nous avons interrogé 3 infirmières, 

2 médecins, 1 pharmacien et 3 internes en Pharmacie. Nous aborderons séparément les 

différentes réponses aux items proposés.  

 

- Item 1 : les points positifs du programme d’ETP  

Ce travail pluridisciplinaire, centré autour du patient, est enrichissant pour le pharmacien et 

les infirmières car il s’effectue en collaboration avec une équipe dynamique au sein d'un 

service de soins.  

De plus, les connaissances des différents acteurs sont complémentaires et permettent un 

échange constructif au sein de l’équipe.  

Les professionnels investis dans l’ETP voient les résultats positifs obtenus par les patients au 

fur et à mesure des consultations (amélioration des connaissances, amélioration de 

l’observance, de la qualité de vie pour la majorité des patients). Le programme d’ETP aide le 

patient dans l’annonce et l’acceptation de la maladie et des traitements. Un médecin souligne 

le fait que le temps permettant d’expliquer au patient sa maladie et ses traitements (environ 

une heure à la première consultation d’ETP) est supérieur à celui accordé au patient lors d’une 

consultation médicale (lien privilégié entre le patient et le binôme IDE/pharmacien). 

Les différents intervenants soulignent aussi l’intérêt d’utiliser d’une part, le quizz pour établir 

le diagnostic éducatif  et d’autre part, des supports variés adaptés au niveau de compréhension 

des patients. 

 

 

 



 74

- Item 2 : les points négatifs du programme d’ETP  

Au début, il y avait des redites entre la consultation médicale et la consultation d’ETP, et 

certains patients se lassaient. Ceci a été pris en compte par une meilleure collaboration entre 

les différents intervenants. 

Les difficultés d’organisation concernant la distribution des questionnaires a été soulignées 

par trois intervenants. Les raisons étaient les oublis et l’impossibilité de programmer la 

dernière consultation d’ETP de façon précise pour distribuer nos questionnaires. En effet, à 

chaque consultation nous réévaluons s’il est nécessaire de continuer le programme d’ETP. 

 

- Item 3 : les suggestions pour améliorer les consultations d’ETP 

Tout d’abord, cinq intervenants sur huit aimeraient augmenter le nombre de réunions, 

permettant de discuter des différents patients avec l’ensemble de l’équipe pluridisciplinaire 

(infirmières, médecins, pharmaciens, assistantes sociales et psychologues).  

Ensuite, certaines infirmières aimeraient une amélioration de l’organisation des séances pour 

ne pas empiéter sur les autres activités. Actuellement, trois personnes pensent que deux demi-

journées par semaine ne semblent pas suffisantes. Ce nombre sera à réévaluer en fonction du 

nombre de patients à voir dans les mois à venir. A partir d’octobre 2010, un changement sera 

déjà effectué concernant l’organisation des séances : les consultations auront lieu le mardi 

matin au lieu du mardi après-midi. En effet, certains patients, convoqués à l’hôpital de jour le 

matin, n’avaient pas envie d’attendre l’après-midi pour la consultation d’ETP. 

De plus, un intervenant trouve que parfois les patients se « lassent » des consultations et il 

suggérait de définir de façon plus précise avec les médecins la date de fin du programme.  

Une autre suggestion était peut-être de mieux structurer par la suite le déroulement de 

l'ensemble du programme thérapeutique au vu des résultats apportés par l’évaluation.  

D’un côté, certains protagonistes trouvent intéressant le fait d’utiliser différents supports de 

travail en fonction du patient, alors qu’une personne préférerait une diminution du nombre de 

ces documents.  

Enfin, le suivi par la même équipe d’ETP pour un patient donné a été souligné par deux 

membres de l’équipe.  

 

- Item 4 : intérêt global porté à l’activité d’ETP (note de 1 à 10)  

La moyenne des différentes notes était de 9,25 / 10 (note maximale : 10 /10 et minimale : 

8/10). L’ensemble des intervenants étaient totalement satisfaits par le programme d’éducation 

thérapeutique. 
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- Item 5 : Le nombre d’intervenants est-il suffisant par rapport à l’activité ? 

Actuellement, le nombre d’intervenants semble suffisant pour certains acteurs (4/8) et 

insuffisants pour d’autres par rapport à l’activité. En effet, si le nombre de patients augmente, 

il faudra réorganiser l’activité d’ETP. Il est actuellement impossible d’augmenter le nombre 

de plages horaires car il n’y a pas de temps médecin, infirmier ou pharmacien dédié 

spécifiquement à l’ETP. 

 

5- Cas cliniques  

 

► Cas 1 : patient naïf  

Une femme de 42 ans, dont la séropositivité a été découverte en 2007 (mode de contamination 

inconnu), vient en consultation d’ETP en Février 2010 pour une initiation de traitement. Elle 

débute un traitement par Kivexa®, Prezista® et Norvir®. A la deuxième consultation, une 

semaine après, la patiente se plaint d’effets indésirables (éruption cutanée, nausées, maux de 

tête), conduisant le médecin à changer de traitement (Truvada®, Norvir® et Prezista®). Deux 

mois plus tard, la patiente revient pour son JT, elle se sent beaucoup mieux (au total 3 séances 

d’ETP). 

Les différents questionnaires remplis par la patiente au cours de ses consultations d’ETP ont 

été analysés. 

Dans un premier temps, les figures 32 et 33 représentent l’évolution des résultats du 

questionnaire de qualité de vie à J0 et JT selon un mode de représentation visuel. 
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Figure 32 : Score de santé positive pour la patiente 1 à J0 et JT (score/100) 
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Entre J0 et JT, on observe une nette amélioration de l’ensemble des scores de santé. Le delta 

du score de santé physique était de + 70 %, santé perçue + 50 %, santé générale + 36 % et de 

+ 20 % pour la santé mentale, sociale et l’estime de soi. 
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Figure 33 : Score de santé négative pour la patiente 1 à J0 et JT (score/100) 
 
L’amélioration s’observe aussi pour les scores de santé négative. Le niveau d’incapacité passe 

de 100 % à J0 à 0 % à JT. De plus, le delta du score de douleur était de - 50 %, celui de 

dépression de - 30 % et d’anxiété de - 16 %. 

 

La figure 34 met en évidence les résultats obtenus au quizz à J0 et JT. 
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Figure 34 : Note au quizz total et par thème pour la patiente 1 à J0 et JT (note/20) 

 
Concernant l’évaluation des connaissances, les résultats montrent aussi une amélioration des 

connaissances entre J0 et JT. La note globale passe de 9/20 à J0 à 17/20 à JT.  
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L’amélioration de la notre entre J0 et JT est la plus élevée pour le thème « maladie » suivi par 

le thème « traitement » puis « prévention et transmission ». 

 

A JT, l’échelle visuelle d’observance était évaluée par la patiente à 10/10. Cette bonne 

observance est confirmée par des résultats biologiques satisfaisants. En effet, la CV diminue 

alors que le taux de CD4 augmente (figure 35).  
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Figure 35 : Evolution du taux de CD4 (valeur absolue/mm3) et de la CV (log) à J0 et JT 

(patiente 1) 

 

► Cas 2 : patient prétraité 

Un homme, âgé de 52 ans, dont la séropositivité a été découverte en 1991, se présente pour 

une première consultation d’ETP en Mars 2009 (mode de contamination hétérosexuel). Il est 

traité par des anti-rétroviraux depuis 1992, soit 18 années de traitement. Son traitement actuel 

se compose d’une trithérapie (Epivir®, Intelence®, Viread®). Depuis 1992, son traitement a 

été modifié 12 fois. Les résultats de la figure 37 ont été recueillis suite à ces 9 consultations 

d’ETP dont 5 par téléphone (de début mars 2009 à fin novembre 2009). 

 

L’évolution du taux de CD4 et de la CV à J0, JT et JT+4 mois a été analysée (figure 36). 
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Figure 36 : Evolution du taux de CD4 (VA/mm3) et de la CV (log) à J0, JT et JT+4mois 

(patient 2) 

 
La charge virale est devenue indétectable à la fin des consultations d’ETP et jusqu’à 4 mois 

après la dernière consultation. Le taux de CD4 a augmenté de 98 à 420 à JT.  

 

Ces deux cas illustrent l’intérêt des consultations d’ETP au niveau de l’amélioration des 

paramètres sanguins (CV et CD4), de l’acquisition de nouvelles connaissances et de 

l’amélioration de la qualité de vie.  
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SYNTHESE 

 

Depuis la mise sur le marché des multithérapies anti-rétrovirales, l’infection à VIH est 

devenue une maladie chronique. Actuellement, les principaux enjeux concernent le maintien 

d’une observance optimale afin de garantir une meilleure efficacité thérapeutique à long terme 

mais aussi l’amélioration de la qualité de vie. L’objectif du traitement anti-rétroviral est de 

rendre la charge virale plasmatique indétectable et de restaurer un nombre de lymphocytes 

CD4 supérieurs à 500/mm3, afin d’empêcher la progression vers le stade SIDA.  

 

De nombreuses interventions de tout type sont mises en place afin d’optimiser l’observance 

au traitement, mais leur impact n’est pas systématiquement évalué. Nous avons donc décidé 

de juger l’efficacité de notre programme d’ETP en envisageant aussi bien l’aspect quantitatif 

(charge virale, taux de lymphocytes CD4 des patients suivis) que qualitatif (qualité de vie, 

observance, niveau de connaissances des patients et enquête de satisfaction).  

 

Ainsi, une étude quantitative rétrospective concernant l’analyse des bilans biologiques a 

débuté en octobre 2008 jusqu’à fin août 2010. Une étude qualitative prospective a débuté en 

janvier 2010 et a pris fin au 31 août 2010. Ces éléments nous ont permis d’évaluer l’efficience 

de nos consultations et d’en améliorer encore le contenu. 

 

Les résultats obtenus dans cette étude laissent entrevoir les avantages de la mise en œuvre du 

programme d’éducation thérapeutique pour améliorer le statut biologique des patients, leur 

niveau d’observance, leur qualité de vie ou encore leurs connaissances concernant la maladie, 

le traitement et la prévention. 

 

Cependant, l’évaluation de l’impact de l’éducation thérapeutique mise en place en janvier 

2010 à l’aide des différents questionnaires ne permettait pas d’obtenir un effectif suffisant 

pour réaliser des tests statistiques avec des seuils de signification (quizz, questionnaire 

concernant l’observance, la qualité de vie et la satisfaction). En effet, les difficultés 

rencontrées au cours de cette étude étaient dans un premier temps le nombre de questionnaires 

remplis, inférieur au nombre de questionnaires attendus. Les limites rencontrées lors de la 

distribution et du remplissage du questionnaire étaient les difficultés de compréhension de 

certains patients (niveau d’études, langues utilisées, compréhension), difficultés 
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d’organisation rencontrées par notre équipe (manque de temps, oublis, nombre de 

questionnaires à remplir important soit 4 au total…). De plus, au cours de l’étude, un grand 

nombre de patients n’ont pas reçu de questionnaires à JT. En effet, JT n’était pas prédéfini 

lors de l’entrée des patients dans le programme d’ETP car le nombre de consultations était 

adapté au profil de chaque malade.  

 

Les données (CV, CD4), recueillies au cours des différentes phases d’ETP, sont partielles car 

certains patients étaient, par exemple, toujours en cours de programme d’ETP à la fin de 

l’étude. Notre évaluation continue aujourd’hui et permettra d’obtenir encore des résultats sur 

le long terme.  

 

On a donc observé une grande hétérogénéité des résultats obtenus. En effet, le nombre de 

patients en fonction de la phase d’ETP diffère dans notre étude, ainsi que le nombre de 

questionnaires recueillis. Si l’on veut continuer à étudier l’ensemble de ces indicateurs, il 

semble important de sensibiliser de nouveau l’équipe d’ETP. 

 

L’avantage du questionnaire d’observance était l’appréciation des causes d’une éventuelle 

non adhésion au traitement. Cependant, l’inconvénient majeur était le côté subjectif et le 

risque attendu d’une surévaluation du niveau d’observance car ils étaient remplis par les 

patients eux mêmes. A l’inverse, la charge virale et le taux de CD4 représentaient une aide 

objective à l’évaluation de l’observance du patient. L’avantage de croiser ces données était 

donc de ne pas se fonder uniquement sur les dires et la mémoire du patient.  

 

L’évaluation individuelle de l’éducation thérapeutique a aussi permis de mettre en évidence 

chez les patients l’existence de connaissances, de compétences ou encore de capacités d’agir 

(connaissance des moyens de protection et de prévention) leur permettant d’améliorer leur 

vécu de la maladie. Cette évaluation nous a également permis d’identifier, pour chaque 

patient, les thèmes qui n’étaient pas acquis et de réactualiser alors ces connaissances au cours 

de l’entretien (quizz VIH).  

 

Les résultats de l’enquête de satisfaction ont souligné l’intérêt de la mise en place de ce 

programme du point de vue des patients mais aussi des intervenants. 
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Ces résultats sont en accord avec les études du même type déjà réalisées. D’après les données 

de la littérature, plusieurs études rapportent l’existence d’effets significatifs sur l’observance 

thérapeutique [48, 49, 50]. Ces études montrent aussi la variabilité des mesures immuno-

virologiques. Une méta analyse ciblée sur des interventions comportementales illustre que les 

patients VIH qui en bénéficient ont 1,5 fois plus de chances d’accéder à une observance de 

plus de 95 % et 1,25 fois plus d’atteindre une CV indétectable, en comparaison à des patients 

bénéficiant de soins traditionnels [51, 52].  

Une autre étude concernant 33 patients a été réalisée en 2007 au Centre Hospitalier 

d’Argenteuil. La charge virale des patients naïfs était indétectable pour 86 % d’entre eux à 

M6 et pour 93 % à M12. Pour les patients déjà traités, le pourcentage de charge virale 

indétectable était de 26 % à J0 et de 84 % à M6 et M12 [54]. Dans une étude semblable, 

réalisée à Casablanca en 2001 sur 96 patients, le pourcentage de charges virales indétectables 

a également augmenté de 61 % à l’inclusion à 84 % à M6 et M12 [55]. 

L’étude de Bentz et al. a évalué l’impact d’une éducation thérapeutique sur l’observance. Cet 

essai randomisé évaluait l’efficacité d’une telle intervention à 6 mois, sur l’observance 

déclarée des patients, mesurée à travers un auto-questionnaire, et sur la charge virale. Les 

conclusions de cette étude montraient que l’abaissement de la charge virale était significatif 

chez les patients ayant bénéficiés de l’intervention (– 0,22 log ; p = 0,002) [53]. 

 

Cependant les modes d’intervention, leurs cadres théoriques de référence, les catégories de 

professionnels qui les réalisent (infirmières, pharmaciens, médecins, psychologues, etc.), les 

profils de patients auxquelles elles s’adressent (profils sociodémographiques, ethniques, 

biomédicaux, phases de prises des traitements), les critères (biomédicaux, psychosociaux, de 

qualité de vie, santé mentale) et les durées d’évaluation (3, 6, 12 mois ou plus) diffèrent selon 

les études. Il est donc difficile de comparer les études entre elles. 

 

Comme les études précédentes, nos résultats sont très encourageants. De plus, ils tendent à 

montrer que l’effet perdure dans le temps car les résultats virologiques favorables observés 

après 4 mois de suivi chez les patients ayant eu accès à la consultation d’ETP s’améliorent. 

Cependant, le faible nombre de patients évaluables 4 mois après la dernière consultation 

d’ETP, ne nous permet pas de conclure sur ce point. Cet effet pouvant s’atténuer d’après 

certaines études avec le temps, il apparaît essentiel d’étudier l’impact immuno-virologique à 

long terme de telles consultations [38]. 
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Cette étude soulignait aussi l’importance d’une action pluridisciplinaire associant personnel 

médical, paramédical, psychologues et assistantes sociales. La coordination et la 

communication entre les différents acteurs sont essentielles. 
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CONCLUSION 

 

Depuis la découverte des premiers cas de SIDA, l'arsenal thérapeutique s'est très largement 

enrichi, transformant ainsi une maladie au pronostic très sombre en une affection chronique. 

L'avènement des multithérapies rend ainsi primordiale l'adhésion des patients à leur 

traitement. L'observance thérapeutique, variable dynamique au fil du temps et dépendant de 

différents facteurs, doit être maximale afin d'obtenir et de maintenir l'efficacité immuno-

virologique du traitement. Un traitement long nécessite notamment une préparation, un 

soutien, une motivation du patient ou encore une surveillance continue de la survenue des 

effets indésirables. 

 

Certains établissements ont donc mis en place des consultations d'éducation thérapeutique. Au 

CHU de Nancy, dans le service de Maladies Infectieuses et Tropicales, ces consultations sont 

proposées aux patients depuis fin 2008. Une interface dynamique existe au sein d’une équipe 

d’éducation thérapeutique regroupant 2 médecins, 3 infirmières et 2 pharmaciens. La prise en 

charge est différente en cas de mise en place d’un traitement ARV ou suite à un échec 

thérapeutique. Des supports pédagogiques pré-existants ou développés par l'équipe, 

permettent de personnaliser les thèmes abordés en fonction du profil et des attentes des 

malades. 

 

Nous avons évalué notre programme d’ETP en envisageant aussi bien l’aspect quantitatif avec 

des marqueurs biologiques (charge virale, taux de lymphocytes CD4 des patients suivis) que 

qualitatif (qualité de vie, observance et niveau de connaissances des patients). Enfin, dans une 

optique d'amélioration continue du système, nous avons aussi évalué la satisfaction des 

malades et des intervenants vis-à-vis de cette consultation transversale. D’octobre 2008 à fin 

août 2010, 299 consultations ont été réalisées pour 94 patients (37 naïfs et 57 en échec 

thérapeutique). Les résultats obtenus dans cette étude mettent en avant les avantages de la 

mise en œuvre du programme d’éducation thérapeutique pour améliorer le statut biologique 

des patients, leur niveau d’observance, leur qualité de vie, ou encore leurs connaissances 

concernant la maladie, le traitement et la prévention. Cette évaluation toujours en cours 

aujourd’hui permettra d’avoir des résultats à plus long terme.  
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Ces résultats positifs nous incitent donc à poursuivre notre programme d’ETP. Comme 

l’observance est une variable fluctuante, il serait intéressant d’évaluer le maintien de cette 

variable à plus long terme, un an par exemple. Lors de la visite annuelle des patients sera 

prévu un temps de discussion sur l’observance au traitement avec l’aide de l’auto-

questionnaire [21]. 

 

L’ensemble des résultats sont le fruit de la motivation des membres de l’équipe d’ETP. 

Actuellement aucun financement n’est accordé par le CHU de Nancy, et il n’y a pas de temps 

médecin, infirmier ou pharmacien dédié spécifiquement à l’ETP. 

 

Grâce à cette étude, des axes d’amélioration (rigueur vis-à-vis de l’organisation de 

l’évaluation, augmentation des réunions pluridisciplinaires, reformulation de certains 

questionnaires) ont été mis en évidence. Dès lors, des actions ciblées peuvent donc être 

organisées afin d’améliorer notre programme d’ETP au sein du service de Maladies 

Infectieuses et Tropicales. 
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RESUME : 

 

Depuis l’avènement des multi-thérapies anti-rétrovirales, le pronostic de l’infection par le VIH s’est radicalement 

modifié. Cette pathologie, désormais chronique, est traitée par des thérapeutiques parfois complexes et associées à des 

effets indésirables perçus comme invalidants. Or, une observance optimale est seul garant du succès immuno-

virologique. Mais cette variable est dynamique et fluctue au cours du temps, en fonction des événements surgissant 

dans la vie du patient. Afin de prévenir et résoudre toute rupture d’observance, des consultations d’éducation 

thérapeutique ont été mises en place, depuis octobre 2008, au sein du service de Maladies Infectieuses et Tropicales.  

Une interface dynamique existe au sein d’une équipe multidisciplinaire d’éducation thérapeutique regroupant 2 

médecins, 3 infirmières et 2 pharmaciens. Les consultations ont lieu deux fois par semaine. La prise en charge est 

différente en cas de mise en place d’un traitement ARV ou suite à un échec thérapeutique. Dans un premier temps, 

l’équipe d’éducation thérapeutique établit un diagnostic éducatif à l’aide de deux méthodes complémentaires (méthode 

MOTHIV et IPCEM) puis détermine avec le patient des objectifs éducatifs adaptés. Au cours des entretiens, différents 

supports sont utilisés. Certains ont été développés par l’industrie pharmaceutique et d’autres créés par l’équipe d’ETP 

comme un livret patient ou des planches auto-collantes de photos des spécialités anti-rétrovirales existant sur le 

marché…  

Nous avons évalué notre programme d’éducation thérapeutique en envisageant aussi bien l’aspect quantitatif (charge 

virale VIH, taux de lymphocytes CD4 des patients suivis) que qualitatif (qualité de vie, observance, niveau de 

connaissances des patients et enquête de satisfaction) lors de la première et dernière consultation d’éducation 

thérapeutique.  

D’octobre 2008 à fin août 2010, 299 consultations ont été réalisées pour 94 patients (37 naïfs et 57 en échec 

thérapeutique). Elles concernaient 34 femmes et 60 hommes. Le pourcentage de charge virale indétectable de notre 

population étudiée à la première consultation était de 15 % et 4 mois après la dernière consultation de 73 %. De plus, 

nos résultats ont montré que l’effet semblait perdurer dans le temps car les résultats virologiques favorables observés, 

4 mois après le programme d’ETP, étaient encourageants. Les causes de non-observance les plus fréquentes étaient : 

les oublis, le nombre important de comprimés, les horaires de prise ou encore la dépression. On observait aussi une 

amélioration des résultats du test de connaissance entre la première et dernière consultation grâce à l’acquisition de 

connaissances concernant essentiellement les thèmes « traitement » (+ 10 %) et « maladie » (+ 32 %). L’ensemble des 

patients et des intervenants étaient totalement satisfaits par le programme d’éducation thérapeutique. Les résultats 

obtenus dans cette étude mettent en avant les avantages de la mise en œuvre de ce programme.  

Grâce à cette étude, des actions ciblées peuvent donc être organisées afin d’améliorer encore notre programme d’ETP. 
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