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. Introduction

Grace a la loi portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires
(HPST) du 21 juillet 2009 (1), 'Education Thérapeutique du Patient (ETP) fait partie intégrante
du parcours de soins des malades. Cet accompagnement a pour objectif d’impliquer
activement le patient dans sa prise en charge thérapeutique, au travers du renforcement de

son estime de soi, ainsi que de son autonomie vis-a-vis de sa maladie et de son traitement.

Avec le développement de la pharmacie clinique, le pharmacien participe activement a la prise
en charge globale du patient au travers de différentes missions, comme la mise en place d’'un
plan pharmaceutique personnalisé pouvant conduire a la réalisation de séances d’ETP. Du
fait de ses compétences, il peut intervenir a toutes les étapes du processus : de sa conception
a son évaluation, en passant par I'animation, seul ou en partenariat, avec d’autres

professionnels de santé ou avec des patients « ressources ».

Au sein de notre établissement, I'équipe pharmaceutique participe depuis 2008 a la création
et a 'animation de séances d’'ETP. Dans la continuité de cette démarche, elle a développé en
2013, un outil transversal d’'ETP sur le théme du médicament (2). Ce dernier était déclinable
guelle que soit la pathologie chronique concernée.

En nous basant sur les ateliers alors développés et afin de répondre aux sollicitations de
3 équipes du Centre Hospitalier Régional Universitaire (CHRU), I'objectif de ce travail est de
mettre en place les séances « médicaments » portant sur l'insuffisance cardiaque, I'épilepsie

et la dysphorie de genre.

La premiére étape de la démarche consistera a effectuer un état des lieux, en lien avec les
équipes, des outils pédagogiques potentiellement déja utilisés en séance, des objectifs visés

ou encore du public cible concerné.

Puis sera envisagé dans un deuxieme temps, le contenu pratique des séances
« médicaments » : les techniques d’animation a utiliser, les messages clés a transmettre ou

encore les outils a créer ou a adapter a partir de ceux développés pour 'outil transversal.

Une fois ces différents outils validés et leur articulation au sein des séances déterminées, nous
nous intéresserons a la mise en application pratique des séances ainsi qu’au retour
d'expérience. Nous tenterons enfin de dégager des perspectives pour pérenniser l'intervention

des pharmaciens dans I'ETP au sein de notre établissement.



Il. Contexte

1. L’éducation thérapeutique du patient (ETP

1.1. Définition et objectifs de 'ETP

L’éducation thérapeutique du patient, d’aprés la définition du groupe de travail du
bureau régional pour I'Europe de I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) : « a pour but de
former les patients a l'autogestion, a l'adaptation du traitement a leur propre maladie
chronique, et de leur permettre de faire face au quotidien. [...] Elle fait partie intégrante du

traitement et de la prise en charge. » (3,4).

En d’autres termes, 'ETP permet au patient, grace a son implication active, d’apprendre a
vivre avec sa maladie en renfor¢cant son autonomie et son estime de soi. Elle est destinée a la
fois aux patients mais aussi a leurs aidants (accompagnants, parents, enfants, amis, etc.).

Les patients doivent étre volontaires pour intégrer un programme d’ETP. Il peut étre difficile
d’identifier le moment le plus opportun pour proposer aux malades d’intégrer un tel
programme. Toutefois, il vaut mieux qu’elle soit formulée en dehors d’une période aigué de
gestion de la maladie. Un patient, a 'annonce du diagnostic de la maladie, passe par plusieurs
stades d’acceptation de sa pathologie : sidération, déni, révolte, dépression, négociation et
enfin acceptation. Si le patient peut refuser d’emblée une proposition d’'ETP selon le stade

dans lequel il se trouve, charge au professionnel de santé de proposer a nouveau cet

accompagnement a un moment qui sera plus favorable pour le malade.

Depuis la loi « Hopital, Patients, Santé et Territoires » (HPST) du 21 juillet 2009, I'ETP est
inscrite dans le parcours des patients atteints d’'une maladie chronique en France (1,4-7) et
devient accessible a I'hdpital mais aussi en ville, au sein de maisons médicales ou encore de

réseaux de santé.

1.2. Création d’'un programme d’'ETP

1.2.1. Définition d’'un programme d’ETP

La Haute Autorité de la Santé (HAS) en collaboration avec I'Institut National de Prévention et
d’Education pour la Santé (INPES) (devenu Santé Publique France — SPF — en 2016)
définissent dans leur guide méthodologique de 2007 la notion de programme d'éducation
thérapeutique (8) :
« Un programme structuré d’éducation thérapeutique du patient est un ensemble
coordonné d’activités d’éducation, animées par des professionnels de santé ou une

équipe, avec le concours d’autres professionnels et de patients. [...] Il est sous-
tendu par des approches et des démarches qui l'inscrivent dans une vision partagée



entre les acteurs de I'ETP. Il est mis en ceuvre dans un contexte donné et pour une
période donnée. »
(HAS — INPES, 2007, p.46)

1.2.2. Généralités

La création d'un programme d’ETP peut se faire a linitiative de sociétés savantes, de
professionnels de santé ou bien d’associations de patients (8). Comme le décrit le groupe de
travail de 'OMS-Europe (3), les programmes d’ETP doivent dans tous les cas étre
scientifiquement fondés, pluridisciplinaires, centrés sur le patient et en constante évolution

suite aux retours d’expériences patient.

Selon les modalités d’autorisation des programmes d’ETP définies par le décret du 2 ao(t
2010 (9), il est nécessaire d’avoir au moins deux professionnels de santé de spécialités
différentes dont au moins un médecin (7). Ces programmes sont d’abord soumis a une
validation initiale auprés de I’Agence Régionale de Santé (ARS) (9) puis a une revalidation
quadri annuelle. Des évaluations annuelles sont également effectuées afin d’obtenir des

indicateurs d’activité.

Lors de la création du programme, une liste de questions proposée par la HAS (10) peut étre
utilisée afin de définir la structure de celui-ci :

- Quel est le but de 'ETP, quelle est la maladie chronique concernée ?

- Quel est le public cible ?

- Quand le programme est-il proposé ?

- Quel est le format proposé (ETP initiale, suivi régulier ou suivi approfondi) ?

- Quels intervenants/professionnels sont concernés ?

- Quelles sont les compétences a acqueérir (soins, adaptation, etc.) ?

- Quel est le contenu des séances d’'ETP (thémes, techniques pédagogiques, etc.)?

- Comment s’organise le programme (modalités, chronologie des différentes

séances, lieu(x), etc.) ?

Cependant, malgré la structuration précise, il ne faut pas oublier qu'il s’agit d’'une démarche

centrée sur le patient et non d’un cadre de standardisation des soins.

1.2.3. Création de séances éducatives

Elle se base sur une matrice non exhaustive de compétences d’autosoins et d’adaptations a
acquérir par le patient. Cette matrice est établie selon les critéres de la population cible :

- Adaptation a I'age (enfant, adolescent, personne agée)

- Prise en compte des fragilités (physique, psychologique, etc.)

- Besoins de la population (rééducation, soins, difficultés d’apprentissage, etc.)

- Contexte social (conditions de vie, travail, éducation, situation financiére, entourage,

etc.).



La prise en compte de ces critéres permet la création d’un panel de séances individuelles ou
collectives abordant différents thémes (maladie, traitement, vie sociale, rééducation, soins,

etc.).

Différentes technigues pédagogiques peuvent étre utilisées durant les séances (tables rondes,
remue-meéninges, jeux de rble, photolangage®, exposé interactif, etc.) avec les outils qui leur
sont propres :

- Supports d’information : affiche, brochure, diaporama, etc.

- Supports d’animation : classeur-imagier, matériel de soins, jeux de cartes, etc.

1.3. Les intervenants de 'ETP

Il s’agit d’'une activité pluridisciplinaire faisant intervenir les professionnels de santé
suivants :  meédecins, pharmaciens, infirmiers,  diététiciens,  kinésithérapeutes,
ergothérapeutes, psychologues, ou encore travailleurs sociaux. lls peuvent étre aussi bien

libéraux qu’hospitaliers. Des patients experts peuvent aussi intervenir (11-13).

Les professionnels de santé doivent avoir recu une formation a 'ETP pour pouvoir participer
ou coordonner un programme autorisé. Elle correspond a une formation initiale de 40h
permettant aux soighants d’acquérir les compétences d’éducateur, comme définies
initialement dans larticle 84 de la loi HPST (1) et l'arrété du 2 ao(t 2010 relatif aux
compétences requises pour dispenser ou coordonner I'éducation thérapeutique du patient
(14). La formation peut étre dispensée dans le cadre des cursus universitaires médicaux ou
bien des formations par des organismes agréés.

Les compétences attendues pour dispenser 'ETP sont les suivantes (14) :

- Compétences techniques : situer I'environnement lié¢ a 'ETP, orienter les patients
vers des sources fiables d’informations et tenir les informations nécessaires a
disposition, choisir et adapter les méthodes aux différents publics, renseigner les
outils de suivi et d’organisation.

- Compétences relationnelles et pédagogiques : pratiquer 'empathie, I'écoute active et
bienveillante, comprendre les ressorts psychologiques des personnes, construire une
relation de confiance, etc.

- Compétences organisationnelles : se questionner et délimiter son réle, conduire un

projet, évaluer et prioriser, apprécier pour ajuster.

Les patients experts (ou ressources) sont eux-mémes atteints d’'une maladie chronique. lls
ont donc acquis des connaissances sur leur maladie et peuvent partager leur vécu de la
maladie avec d’autres patients. L’équipe de 'UTEP de Strasbourg dans sa présentation du

patient expert (13,15), distingue :



- Le patient intervenant TEMOIN : pas de formation obligatoire mais des notions sur la
démarche et les grands principes de I'ETP. Il intervient en binbme avec un
professionnel formé pour témoigner de son expérience.

- Le patient intervenant EDUCATEUR : ayant recu une formation initiale de 40h. Il
intervient seul ou en binbme dans I'animation des ateliers. Il peut participer a

I'élaboration d’'un programme et a son évaluation.

L’'implication des patients dans le systéme de santé fait partie de I'évolution du systéeme de
santé depuis la loi Kouchner du 4 mars 2002 (16), puis la loi HPST (1) avec le passage d’une
connaissance centralisée réservée aux professionnels de santé a une connaissance partagée

avec 'ensemble des acteurs (professionnels, patients et entourage).

Chaque acteur peut étre amené a intervenir aux différentes étapes du programme afin
d’apporter son expertise en fonction des objectifs envisagés. Une coordination étroite entre
les différents intervenants est nécessaire pour garantir le meilleur suivi du patient. Elle se fait
par la mise en commun des informations sur le patient, par la prise en compte et le respect
des fonctions et expertises de chacun et la planification a 'avance des étapes clés du parcours

du patient.

1.4. Déroulement d’'un programme d'ETP

Le déroulé d’'un programme d’ETP repose sur un enchainement de séquences définies (figure
1):
- Diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé (BEP)

Premiére étape de P'ETP, il s’agit d'un entretien individuel (temps de rencontre
privilégié) permettant de faire connaissance, d’instaurer une relation de confiance et
de créer une alliance thérapeutique. Il dure entre 30 et 45 minutes. L’identification de
la situation du patient (dimension cognitive, socio-professionnelle, psycho-affective),
de ses besoins et de ses attentes au vu de ses connaissances actuelles sur la maladie

permettra, par la suite, la construction d’un projet personnel.

- Définition du programme personnalisé ou contrat d’éducation

Le professionnel formule, en collaboration avec le patient, les compétences a acquérir,
et planifie les séances d’ETP parmi celles disponibles pour la création d’'un programme
individuel. Celui-ci sera composé d’objectifs primaire(s) et secondaire(s) en fonction

des besoins du patient.

- Mise en ceuvre du programme

Le patient participe aux séances individuelles et/ou collectives en fonction du

programme personnalisé.



- Evaluation finale

Elle consiste en une évaluation des compétences acquises par le patient et, le cas
échéant, ce qui lui reste & acquérir en fonction des objectifs initiaux. A la suite de cette
évaluation, un suivi régulier ou bien des séances complémentaires pourront étre

proposés afin d’approfondir la/les notion(s) incompléte(s).

Screening . - : Mise en .
R Bilan éducatif Contrat Evalutation
P a.ltlentls} . partagé . d'éducation . Sl . finale
éligible(s) ETP programme

Suivi
régulier

2. Le pharmacien et la prise en charge thérapeutique du patient

Figure 1 : Déroulé d'un parcours patient au sein d’un programme d'ETP

2.1. La pharmacie clinique

En 2006, dans son manuel destiné aux pharmaciens, 'OMS (17) a développé la notion
de soins pharmaceutiques correspondant aux soins percus par un patient en fonction de ses
besoins, et garantissant un usage sOr et optimisé du médicament. Cette notion de soins
pharmaceutiqgues implique une participation active du pharmacien dans [histoire

thérapeutique du patient, en collaboration avec les autres acteurs (médecins, infirmiers, etc.).

Le pharmacien n’est plus seulement un simple « dispensateur de médicaments », mais il
réalise une validation de la prescription en s’assurant que celle-ci garantisse un usage le plus

approprié possible du médicament par le patient.

Cette évolution de I'activité pharmaceutique est portée par le développement de la pharmacie
clinique, définie par la Société Francaise de Pharmacie Clinique (SFPC) (18) comme étant :
« Une discipline de santé centrée sur le patient dont I'exercice a pour objectif
d’optimiser la prise en charge thérapeutique, a chaque étape du parcours de soins.
Pour cela, les actes de pharmacie clinique contribuent a la sécurisation, la
pertinence et a l'efficience du recours aux produits de santé ».
(SFPC - 2016)

Les actions de pharmacie clinique font d’ailleurs maintenant partie de I'activité des pharmacies
a usage intérieur depuis I'ordonnance n°2016-1729 du 15 décembre 2016 (19). La SFPC a
établi en 2018 un modele intégratif de pharmacie clinigue comprenant 3 types de

prestations (figure 2 et 3) (18) :
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- Prestation type 1 : Dispensation

Elle concerne I'ensemble des structures effectuant de la dispensation de médicaments. Elle
consiste en I'analyse pharmaceutique de I'ordonnance, la préparation des doses associées et
la mise a disposition d’informations et de conseils appropriés vis-a-vis des thérapeutiques.
Dans ce cadre, le pharmacien peut étre amené a rédiger des interventions pharmaceutiques
(IP). Ces derniéres consistent en une proposition faite par le pharmacien au prescripteur, d’une
modification de la thérapeutique (un ou plusieurs médicaments), a la suite d’'un probléme ou
d’'une optimisation identifiés par le pharmacien. Elle sera tracée dans le dossier ou

'ordonnance du patient.

- Prestation type 2 : Bilan de médication (BM)

Le bilan de médication consiste en une analyse des traitements médicamenteux du patient
polymédiqué dans l'objectif de réduire le risque iatrogéne, d’optimiser l'efficacité des
traitements et d’améliorer 'adhésion thérapeutique (20). L’analyse pharmaceutique réalisée
sera de type « Expertise pharmaceutique » et intégrera une anamnése clinique et
pharmaceutique du patient afin de cibler les patients ou les situations a risque pouvant
nécessiter la mise en place d’un suivi pharmaceutique individualisé. Pour effectuer un bilan
médicamenteux, le pharmacien aura besoin par exemple, de données issues :

o de la conciliation médicamenteuse,

o du dossier médical du patient (données cliniques, paracliniques, biologiques),

o ou encore des entretiens pharmaceutiques.

- Prestation type 3 : Plan pharmaceutique personnalisé

Au cours de la prestation du type 2, des patients et situations a risque ont pu étre identifiés.
Un suivi pharmaceutique spécifique de ces derniers s'impose. Cette prestation comprendra
donc la dispensation, le bilan de médication mais aussi la formulation d’IP qui s’inscrivent dans
un suivi au long cours du patient. Des points d’optimisation pourront étre proposés avec des

entretiens pharmaceutiques ciblés ou encore des séances d’ETP.

Les entretiens pharmaceutiques ciblés consistent en des temps d’échanges privilégiés avec
le patient, afin de 'accompagner dans le suivi a long terme de son traitement chronique.
Actuellement, des entretiens, rémunérés par la sécurité sociale, sont par exemple proposés
en pharmacie d’officine pour les patients traités contre I'asthme, prenant des anticoagulants

oraux ou encore des chimiothérapies orales (21).
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Figure 3 : Le Modéle intégratif de la pharmacie clinique - ©SFPC

La pharmacie clinique est ainsi un maillon essentiel de la chaine de soins. Les activités
proposées par le pharmacien font écho a la notion de pharmacien a « sept étoiles »
(5,17) selon laquelle ce dernier posséde les réles suivants : dispensateur de soins, décideur,

communicant, gestionnaire, apprenant tout au long de la vie, enseignant, leader et chercheur.

2.2. La place du pharmacien dans 'ETP

Comme nous avons pu le voir, le pharmacien a un r6le majeur dans la prise en charge du
patient. Il y a plus de 20 ans, I'Ordre des pharmaciens soulignait dans son bulletin (22,23), le
réle et 'importance de son implication dans la pratique pluridisciplinaire qu’est I'’éducation
thérapeutique. Du fait de ses compétences, il peut intervenir a toutes les étapes de I'ETP, et

ce aussi bien en ville (réseau) qu’a I'hdpital.
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Tout d’abord, il peut participer a la création de programmes et d’ateliers centrés sur le

médicament en mettant & profit son expertise concernant le médicament : connaissances des
indications, effets indésirables, interactions, modalités de prise, etc. Le pharmacien aidera par
exemple le patient a organiser sa prise médicamenteuse au quotidien en remplissant un plan
de prise, ou encore en I'orientant vers I'utilisation de piluliers. Certaines séances seront axées

sur le développement de compétences d’autonomie :

- Intégration du traitement dans la vie quotidienne (gestions des oublis, conduite a tenir
en cas de vomissements, gestion logistique, etc.) et gestions des situations
imprévues,

- Aide a la manipulation des dispositifs médicaux permettant 'administration des

médicaments (aérosols, nébuliseurs, stylos a insuline, etc.) (7,22,24).

Le pharmacien prendra part a I'animation des séances. Au cours de ses études, le

pharmacien est formé a la conduite d’entretiens avec le patient (cours de communication et
d’éducation thérapeutique du patient (25)). Il est ainsi apte a animer des ateliers seul ou en
coanimation avec d’autres professionnels de santé. Cette coanimation posséde des avantages
a plusieurs niveaux :

- Lors d’'une séance concernant le traitement, les médecins et infirmiers maitrisent
parfaitement les médicaments en lien direct avec leurs spécialités mais parfois moins
ceux qui ne le sont pas. Le pharmacien peut alors intervenir en partenariat afin, par
exemple, de gérer au mieux une interaction médicamenteuse ou encore de proposer
une optimisation de traitement.

- Le pharmacien a un regard « extérieur » par rapport au patient chronique. Le
thérapeute assure un suivi du malade parfois depuis longue date avec, dans certains
cas, des difficultés chroniques d’observance. En faisant le lien entre prescription et
patient, le pharmacien accompagne ce dernier sur la raison pour laquelle le
médicament a été prescrit, ses modalités de prise et ce, d’'une autre maniére que
celle adoptée par le médecin. Il sert finalement de véritable « traducteur » / médiateur
de I'expérience thérapeutique (5,7,22).

- Enfin, I'IDE ou le médecin maitrise les habitudes de prise en charge du patient au
sein de leur équipe. Co-animer permet donc de compléter les connaissances
apportées par le pharmacien par I'expérience pratique du professionnel du service

concerné.

Le pharmacien peut aussi participer aux réunions de synthése concernant les patients qui

ont lieu au sein de I'équipe d’'ETP.
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Il peut aussi étre coordonnateur de programme (9) et intervenir au cours de I’évaluation du

programme d’ETP.

Enfin, en intégrant PUTEP de son établissement et en collaboration avec les autres

professionnels de santé, il peut accompagner des équipes dans le développement et la

promotion des programmes d’ETP en adéquation avec les exigences réglementaires.

Au-dela de son intervention au sein d’'un programme d’ETP, il peut partager son expérience

au sein des facultés de santé (médecine, pharmacie, etc.) lors d’enseignements d’éducation

thérapeutique. Depuis l'arrété du 8 avril 2013 relatif au régime des études en vue du dipldme
d’Etat de docteur en pharmacie (25), I'éducation thérapeutique du patient fait partie intégrante
de la formation. Les enseignements peuvent prendre la forme de cours magistraux sur les
bases théoriques de I'éducation thérapeutique, mais aussi sous forme de travaux pratiques ou
d’enseignements dirigés pendant lesquels les étudiants vont s'initier a 'animation d’ateliers
d’ETP (2).

3. LETP au CHRU de Nancy

En 2013, 12 programmes d’ETP existaient au niveau du CHRU de Nancy. Les pharmaciens
n’intervenaient que dans deux d’entre eux (2) :
- Education pour la santé des patients vivant avec le VIH — Maladies Infectieuses et
Tropicales

- EDUGREFFE : Education thérapeutique du patient transplanté rénal — Néphrologie.

En 2021, 23 programmes existent désormais, avec six programmes incluant la participation
des pharmaciens (26):
- ALTHYSE « insuffisance rénale chronique avancée » — Néphrologie
-« Patients atteints d’hépatite chronique C’'HEP’arti » — Hépato-Gastro-Entérologie
- Education pour la santé des patients vivant avec le VIH — Maladies Infectieuses et
tropicales
- EDUGREFFE : Education thérapeutique du patient transplanté rénal — Néphrologie
-  EDUMICILOR : Maladie inflammatoire chronique de [lintestin — Hépato-Gastro-
Entérologie
-  ESCLOR : Sclérodermie systémique — Médecine vasculaire
- EDuUPol: Patient atteint de Polykystose Rénale Autosomique Dominante -

Néphrologie.

Il'y a une augmentation du nombre de programmes d’éducation thérapeutique proposés ainsi
gu’'une plus grande participation des pharmaciens au sein de notre établissement. La
diversification des programmes est similaire a I'évolution que I'on peut observer en France
(27).
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En 2013, I'équipe de pharmaciens « ETP » du CHRU (2) a croisé les besoins et attentes des
patients atteints de pathologies chroniques concernant les séances « médicaments » d’une
part, avec les objectifs pédagogiques prioritaires pour les professionnels de santé d’autre part.
Quelles que soient les pathologies, il s’avérait que les thématiques étaient les mémes
(adhésion thérapeutique, gestion du traitement dans la vie quotidienne etc.). Du fait que les
ressources allouées a I'ETP sont limitées, que la création d’outils pédagogiques est
chronophage, I'équipe a congu des modules transversaux d’ETP sur le médicament,
déclinables quelle que soit la pathologie. Une trame d’entretien semi-dirigé a aussi été créée

afin de pouvoir présenter I'outil transversal aux équipes qui souhaitait I'utiliser.

lll. Objectif du travail

Fin 2021, I'équipe pharmaceutique a été sollicitée afin de participer a la création et a
'animation de séances « médicaments » au sein de 3 programmes d’ETP différents :

- 1 programme existant déja dans [I'établissement depuis 2010, dans lequel le
pharmacien n’intervenait pas dans I'animation de la séance dédiée au traitement :
UPECETIC : Insuffisance cardiaque - Cardiologie

- 2 nouveaux programmes :

o EDUC-EPI : Prise en charge de I'épilepsie - Neurologie
o EDU TRANS’EST : Dysphorie de genre — Endocrinologie.

L’objectif de ce travail était donc de remanier ou de créer des séances « médicaments » pour
ces 3 programmes. Nous souhaitions envisager :
- Leur organisation : intervenants, lieu, public cible, temps dédié, intégration dans le
programme.
- Leur contenu : messages clés transmis, outils utilisés (adaptation d’outils préexistants

ou création), rédaction de conducteurs de séance.
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V. Matériel et Méthode

1. Etat des lieux

En amont de la rencontre avec les équipes responsables des trois programmes d’ETP,
un état des lieux des parcours de soins de ces pathologies a été réalisé concernant le versant
hospitalier. Le but était d’obtenir une « image » actuelle des éventuelles actions sur le théme

du médicament qui seraient déja en place.

Pour cela, nous avons consulté les informations disponibles sur I'intranet de I'établissement,
aupres de 'UTEP, et avons contacté les professionnels de santé engagés dans les 3

programmes.

2. Evaluation des besoins et attentes : rencontres des équipes

Un temps de rencontre avec les équipes porteuses de chaque projet (médecins,
infirmie(é)r(e)s et/ou cadres de santé) a eu lieu afin d’échanger et de déterminer leurs attentes
vis-a-vis du contenu de la séance d’éducation thérapeutique concernant le traitement. Ces

entretiens ont été conduits en utilisant la trame de I'entretien semi-dirigé de I'outil transversal
2).

L’outil « générique » d’ETP concernant le médicament, ainsi que ses quatre ateliers sont

présentés aux équipes (2) :

- Atelier 1 : « Mes médicaments, une liste de course mais au fond & quoi servent-ils ? »
o Atelier collectif ou individuel
e Obijectif : Connaitre le rdle de chague médicament pris par le patient
e Techniques pédagogiques : Table ronde et remue-méninge
e OQuitils : Paperboard, post-it, ordonnance en cours
e Principe de l'atelier : A l'aide de boite de médicaments ou de post-its sur
lesquels les noms des médicaments sont écrits, le patient va déterminer quel

est le role de chaque médicament.

- Atelier 2 : « Prendre ou ne pas prendre mon traitement, telle est la question ? »
e Atelier collectif ou individuel
¢ Objectifs : Renforcer la confiance que le patient a en son traitement et connaitre
les conséquences sur I'état de santé du patient d’arrét(s) de traitement
prolongé(s) ou itératif(s)
e Technique pédagogique : Technigue du photolangage®

e Outils : Cartes Photolangage®, balance décisionnelle, métaplan
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Principe de l'atelier : A l'aide de cartes photolangage® que le patient aura
choisies, seront évoqués freins (effets indésirables, médicament « poison »
etc.) et leviers (reprendre une activité professionnelle, pouvoir voyager etc.) a
la prise médicamenteuse. Le soignant réalise une synthése des idées en
corrigeant les fausses croyances et présente les attitudes a adopter. Quels que
soient inconvénients et avantages identifiés a la prise médicamenteuse, le
professionnel envisagera les conséquences sur I'état de santé d’'un arrét de

traitement.

- Atelier 3 : « Mon traitement s’adapte a ma vie... et pas le contraire ! »

Atelier collectif ou individuel

Objectif : Organiser la prise de ses médicaments dans différentes situations de
la vie quotidienne

Technique pédagogique : Simulation a partir de I'analyse d’une situation
Ouitils : Cartes situations

Principe de l'atelier : A I'aide de cartes représentant différentes situations du
quotidien, le patient réfléchit a la solution qu'il aurait adoptée. Une synthese
des solutions est effectuée et un document contenant les principaux messages

clés est remis aux patients.

- Atelier 4 : « En pratique, comment prendre mes médicaments dans la journée ? »

Atelier collectif ou individuel

Objectif : Savoir réaliser un plan de prise adapté a la vie quotidienne, perturbant
le moins possible le mode de vie et les habitudes du patient

Technique pédagogique : remue-méninge

Outils : Paperboard, plan de prise, ordonnance en cours

Principe de l'atelier : Chaque médicament est placé sur le paperboard selon
son moment de prise et les contraintes éventuelles par rapport a la prise
alimentaire. A la suite d’'un temps d’échange, un plan de prise personnalisé est

réalisé pour chaque patient.

En fonction de ses besoins et des messages-clés a transmettre aux patients, I'équipe va

choisir un ou plusieurs ateliers parmi ceux proposés. Elle pourra les utiliser directement ou y

apporter des modifications.
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3. Création des séances « médicaments »

La construction des séances « médicaments » est basée sur les éléments clés
identifiés lors des rencontres avec les équipes. Nous avons ainsi défini la/les technique(s)
pédagogique(s) (table ronde, jeu de rbles, simulation a partir de I'analyse d’une situation,
technique du photolangage®, etc.) qui serai(en)t employée(s) en fonction des ateliers
envisagés. Selon I'équipe, les outils pédagogiques associés a I'atelier initialement créé ont été
sélectionnés de la fagon suivante :

- Type d’outils :
e Supports d’informations : brochure, remis patient, diaporama etc.
e Supports d’animations : cartes situations, cartes photolangage®, etc.
- Statut :
o Déja existant : Reprise ou déclinaison d’'un/des atelier(s) de I'outil transversal

o Nouvel outil : Création d’un outil plus adapté aux besoins de I'équipe.

Lors du choix et de la création des outils, les spécificités de chaque population cible ont été
prises en compte :
- Age : adolescents, adultes, personnes agées,
- Contexte social : personne isolée, soutien familial, situation sociale, croyances
culturelles, etc.,
- Facteurs de santé: trouble de la compréhension, état psychologique (addictions,

troubles psychiques), état physique (handicap, maladie chronique, etc.).

Ces différents facteurs sont déterminants dans la prise en charge des patients ; ils peuvent
avoir un impact sur la capacité des patients a acquérir de nouvelles compétences de maniéere
optimale. Selon 'OMS, lIs font d’ailleurs partie des facteurs pouvant influencer I'observance
(2,28).

Un point intermédiaire dans le développement de la séance « médicaments » a été effectué
auprés des équipes pour proposer une premiére organisation de la séance et les outils
utilisés/développés. A l'issu de ce retour, nous avons continué la construction des séances,

tout en tenant compte des différentes remarques faites par les intervenants.

Avant l'animation de la 1°¢ séance, un dernier entretien a eu lieu entre I'équipe
pharmaceutique et médicale/paramédicale pour présenter la version finale des outils et valider
'ensemble de la séance : séquences pédagogiques, temps dédiés pour chaque partie etc.
Cette validation était essentielle pour :
- Valider le contenu « scientifique » apporté aux patients au cours des séances. Ainsi,
chagque message clé a été validé, assurant une uniformisation des informations

transmises aux patients quel que soit le professionnel intervenant.
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- Rédiger le conducteur pédagogique de chaque séance. Ce support permet de définir
ce que fait le soignant en regard de ce que fait le patient durant la séance (8,29). Il est
basé sur le référentiel de compétences ainsi que les objectifs d’éducation des séances
de chaque programme d’ETP. Ainsi, n'importe quel intervenant a la capacité d’animer
une séance méme s'il n’a pas participé a la construction du programme et des séances.

- Définir 'organisation des séances : lieu, moment, nombre de participants.

4. Mise en application et retour d’expérience

Nous souhaitions pouvoir animer des séances dans les 3 programmes proposés par
les équipes. A la suite des premiéres séances, et dans une démarche d’amélioration continue,
des ajustements ont été effectués en fonction des retours patients et/ou des équipes de

professionnels.

En effet, il est possible que certains besoins n’aient pas été identifiés correctement lors du
processus de création des séances. Il est alors nécessaire de modifier 'organisation, le
contenu ou les outils de la séance. L’objectif final est de pouvoir proposer une séance centrée

sur le patient, au plus proche de ses besoins et attentes.
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V. Résultats

1. UPECETIC : Insuffisance cardiaque

1.1. Etat des lieux

Le programme UPECETIC est autorisé par 'ARS depuis 2010. Mis en place par le
professeur Yves JUILLIERE, il est actuellement animé par une infirmiére diplémée d’état (IDE)
et coordonné par le Dr Olivier HUTTIN. Le programme d’ETP est destiné a des patients adultes

atteints d’insuffisance cardiaque.

Les thématiques abordées au cours des séances sont les suivantes :

connaissance de la maladie,

- signes d’'urgence,
- diététique,
- activité physique et vie quotidienne et

- traitement.
Initialement, aucun pharmacien ne participait a I'animation de séances de ce programme.

Lors de la séance « médicaments », l'infirmiére présentait les traitements de l'insuffisance
cardiaque par classe pharmacologique. Etaient envisagés successivement : nom de la/des
molécule(s), action, effets indésirables et surveillance de la thérapeutique. Les données,
issues d’un cours donné par un cardiologue aux équipes para-médicales et médicales, étaient
rassemblées par écrit, sur un tableau blanc sous la forme d’un tryptique. La figure 4 montre le

tableau utilisé.

~ - %
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Figure 4 : UPECETIC - Photo du tableau anciennement utilisé durant la séance médicament

On remarque que les informations descendantes sont nombreuses, avec des termes et
acronymes scientifiques sans doute difficilement compréhensibles par tous les patients. La

séance était peu propice aux interactions entre animateur et patients.
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1.2. Evaluation des besoins et attentes : rencontre de I'équipe

Au vu de I'état des lieux concernant la séance « médicaments », 'IDE a contacté
I'équipe pharmaceutique afin de savoir s'il était possible d’utiliser certains outils du module
transversal afin de gagner en interactivité. L’entretien s’est fait en utilisant la trame d’entretien

semi-dirigé de I'outil transversal d’ETP (2).

Durant cet entretien, I'IDE a présenté les inconvénients de la séance telle quelle existait
initialement :

- lassitude des patients,

- peu d’interactions,

- informations clés non retenues en fin de séance par les patients.

Les objectifs pédagogiques ont été fixés en collaboration avec I'équipe et sont les suivants :
- savoir a quoi servent les médicaments de son ordonnance et envisager les effets
indésirables majeurs de certains d’entre eux,
- gérer ses médicaments dans la vie quotidienne (exemple : gestion des diurétiques et
situations exceptionnelles : oublis, événements festifs comme un mariage, longs trajets

en bus etc.).

Les ateliers retenus par I'équipe ont été les suivants :
- Atelier 1 : « Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils ? »

- Atelier 3 : « Mon traitement s’adapte a ma vie et pas le contraire ».

Nous avons défini avec le cardiologue, le contenu scientifique de la séance et les messages

clés a transmettre aux patients.

Pour l'atelier 1, les mécanismes d’action de chaque médicament de l'insuffisance cardiaque
présentés aux patients, ont été discutés avec le cardiologue. En effet, certains médicaments
ont plusieurs actions (ex : les béta-bloquants ont un effet inotrope et chronotrope négatifs)
mais pour chacun d’entre eux, une action principale doit étre retenue pour le patient (ex : les

bétabloquants facilitent le travail du coeur).

Pour latelier 3, nous avons utilisé les outils pédagogiques existant et proposé certaines

situations plus adaptées a l'insuffisance cardiaque.

Enfin, comme les messages clés propres a l'insuffisance cardiaque étaient nombreux, 'équipe

pharmaceutique a proposé de les présenter au sein d’'un remis patient.
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A lissue des différents échanges, les techniques pédagogiques et les outils retenus sont

présentés dans le tableau I.

Tableau | : Récapitulatif des techniques et outils retenus pour la séance « médicaments » d’'UPECETIC

Technique pédagogique Outil(s) associé(s)
Table ronde Paperboard, boites de médicament
Cartes situations
Brochure patient

Simulation a partir de situations

1.3. Création de la séance « médicaments »

1.3.1. Connaissances scientifiques

L’insuffisance cardiaque est une maladie chronique définie comme « l'incapacité du muscle
cardiaque a assurer normalement son role de propulsion du sang dans I'organisme. » (30).
Son étiologie est variée, elle peut étre secondaire a :

- une maladie du muscle cardiaque : cardiopathie ischémique, dommages toxiques,
immunitaires et inflammatoires, infiltrations malignes ou non, malformations
génétiques.

- une maladie des pressions cardiaques : hypertension artérielle, défauts structuraux du
myocarde, pathologies péricardiques et endocardiques.

- une maladie du rythme cardiaque : tachyarythmie ou bradyarythmie.

En France 2,3% de la population francaise serait atteint d’insuffisance cardiaque. Ce chiffre
monte jusqu’a 10% chez les personnes agées de 70 ans et plus (31). Cette pathologie
chronique entraine plus de 160 000 hospitalisations par an (chiffres 2019 - (31)), et ce nombre

est en constante augmentation avec le vieillissement de la population frangaise.

L’insuffisance cardiaque est classée en 4 stades selon la gravité des symptdmes. lIs ont été

définis par la New York Heart Association (NYHA) (cf. tableau II).

Tableau Il : Classification de l'insuffisance cardiaque de la New York Heart Association (NYHA)

_zu - Aucune limitation de Il'activité

- L'activité physique normale ne cause pas de fatigue, de dyspnée ou de
Classe NYHA | palpitations

ﬂ. - Légeére limitation de l'activité
- Asymptomatique au repos mais des activités physiques normales peuvent
Classe NYHA II conduire & une dyspnée, une fatigue ou & des palpitations
ﬂ - Limitation de l'activité modérée
- Asymptomatique au repos mais des activités physiques légéres conduisent
Classe NYHA Il a une dyspnée inopportune, une fatigue ou a des palpitations
I.:'_-‘,T - Aucune activité physique sans symptémes
Classe NYHA IV = - Symptomatique déja au repos et/ou amplification lors d'activités physiques
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Au niveau des formes cliniques, on distinguera l'insuffisance cardiaque :
- droite ou gauche,

- FEVG (Fraction d’éjection ventriculaire gauche) conservée (FEVG > 50%),
moyennement réduite (FEVEG entre 40% et 50%) ou réduite (FEVG < 40%).

Les signes caractéristiques de linsuffisance cardiaque sont principalement un essoufflement,
une prise de poids avec apparition d’'cedémes et une fatigue qui pourra étre présente a I'effort
comme au repos, dans les stades les plus avancés. Ces signes sont regroup€s sous

'acronyme EPOF : Essoufflement, Prise de poids, CEdémes, Fatigue (figure 5).

Ve

¢

~ e 4 SIGNES A SURVEILLER

SSOUFFLEMENT
RISE DE POIDS
EDEMES
ATIGUE

XERCICES PHYSIQUES
RENDRE SON POIDS

BSERVANCE DES TRAITEMENTS

E PAS TROP SALER

4 PRINCIPES A RESPECTER

Figure 5 : Représentation des principaux signes cliniques a surveiller et des principes a respecter chez le patient
insuffisant cardiaque (affiche émise a l'occasion de la 10eme Journée de I'Insuffisance Cardiaque par la Société
Francgaise de Cardiologie)

D’autres symptomes (cf. tableau Ill) permettent de différencier I'insuffisance cardiaque droite

et gauche.
Tableau Il : Résumé des signes cliniques d'insuffisance cardiaque droite et gauche
IC gauche IC droite
- Fatigue - Fatigue
- Dyspnée d’effort - Ascite
- Orthopnée - Foie et rate hypertrophiés entrainant une
- Dyspnée paroxystique nocturne hépatalgie
- Congestion pulmonaire : toux, crachats - Veines jugulaires distendues avec
de sang phénoméne de turgescence
- Agitation, confusion - (Edémes des membres inférieurs :
- Craquements, rales crépitants cedéme mou, blanc et gardant le godet
- Tachycardie et tachypnée - Prise de poids, anorexie
- Cyanose

©2007 Nursing Education Consultants, Inc. ©2007 Nursing Education Consultants, Inc.
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La prise en charge thérapeutique de l'insuffisance cardiaque se compose de trois grands types
de mesure: les regles hygiéno-diététiqgues, le traitement médicamenteux et non

médicamenteux (chirurgie, resynchronisation cardiaque).

Les objectifs de cette prise en charge sont d’'améliorer la qualité de vie des patients, soulager
les symptémes (essoufflement, fatigue, cedémes, etc.) et permettre la reprise des activités de

la vie quotidienne.

Les principales regles hygiéno-diététiques sont les suivantes (32,33) :

- Suivre un régime méditerranéen hyposodé (< 6g de sel par jour) en limitant les
aliments trop salés (charcuterie, fromages, etc.) et I'apport de sel lors de la
préparation des repas. Le régime nutritionnel de base des frangais est en général au-
dessus des recommandations.

- Pratiquer une activité physique réguliére d’environ 30 minutes par jour en ciblant une
dyspnée légere a modéré permettant une réadaptation a I'effort.

- Maintenir les apports hydriques (1,5 a 2 L par jour), en particulier lors de fortes
chaleurs, sauf si une restriction hydrique est prescrite par le médecin.

- Effectuer un sevrage de l'intoxication alcoolo-tabagique avec au maximum 2 unités

d’alcool par jour pour les hommes et 1 unité d’alcool pour les femmes.

Chez les patients atteints d’insuffisance cardiaque, les infections respiratoires sont a risque
d’entrainer un épisode de décompensation aigu de la maladie, parfois fatal. Il est donc
recommandé chez ces patients, une vaccination antigrippale (tous les ans), anti-pneumocoque
(tous les 5 ans) et depuis fin 2020, contre le COVID-19 (schéma complet + rappels selon les

recommandations en vigueur).

Les principales recommandations transmises aux patients peuvent étre regroupées sous
I'acronyme EPON : Exercices physiques, Prendre son poids, Observance des traitements, Ne

pas trop saler (figure 5).

La prise en charge médicamenteuse de l'insuffisance cardiaque différe en fonction de la

fraction d’éjection (FEVG < ou =2 40%). Dans le cas de I'lC a fraction d’éjection réduite, celle-
ci repose sur 3 objectifs : réduction de la mortalité, prévention des hospitalisations a la suite
d’une (ou secondaire a une) décompensation cardiaque et amélioration de la clinique des
patients. L’adhésion médicamenteuse du patient jouera un rdéle primordial dans

I'accomplissement de ses objectifs.

Les derniéres recommandations concernant le diagnostic et la prise en charge de
linsuffisance cardiaque, émises en 2021 par 'European Society of Cardiology (ECS) (32),
préconisent dorénavant une quadrithérapie (figure 6) constituée d’une triade historique et

d’'une nouvelle classe thérapeutique :
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- Péta-bloguant

Triade

- Inhibiteur de I'enzyme de conversion (IEC) ou Inhibiteur de I'angiotensine et de la

néprilysine (IRAN — Sacubitril+Valsartan).

- Antagonistes des récepteurs aux minéralo-corticoides
- Inhibiteurs du co-transporteur de sodium-glucose de type 2 (iSGLT2) ou gliflozines.

Cette triade correspond au pilier de la prise en charge médicamenteuse des patients sauf
contre-indication ou mauvaise tolérance a l'un des traitements. En cas d’intolérance aux IEC,

il est recommandé d’utiliser un antagoniste de I'angiotensine Il (ARAII).

Glifozines et insuffisance cardiaque, recommandations 2021 :

Les gliflozines ont initialement été développées dans la prise en charge du diabéte de type 2.
Elles sont maintenant recommandées en premiere ligne dans l'insuffisance cardiaque a FEVG
réduite (<40%) en association avec la triade « historique ». Les études DAPA-HF et
EMPEROR-Reduced (iISGLT2 versus placebo) ont montré que la dapagliflozine et
'empagliflozine permettaient de réduire d’environ 25% la dégradation de linsuffisance
cardiaque et le risque de déceés cardiovasculaire que le patient soit diabétique ou non. Une
méta-analyse des deux études a montré que [l'utilisation d’iISGLT2 était associée a une
réduction de toutes les causes de mortalité. La sotagliflozine, une autre gliflozine inhibant les
récepteurs de type 1 et 2, non commercialisée en France, a été étudiée mais ne fait pas pour

l'instant partie des recommandations.

Les essais EMPEROR-Preserved en 2021 et DELIVER en 2022 ont quant & eux démontré un
intérét de l'utilisation des iISGLT2 dans l'insuffisance cardiaque a FEVG préservée (= 40%)
(34-36). Les données de la premiere méta-analyse ont été confortées par celles d’'une

deuxiéeme méta-analyse incluant 'ensemble des études (36).

PRISE EN CHARGE DE L'IC-FER

Pour réduire la mortalité — pour tous les patients Légende :
ccsmpitvaaon ] o | an IC s Insuffisance cardiaque

1EC : Inhibiteur de I'enzyme de conversion

BE : f-bloguan
Surcharge volumique ARM : antagonistes des récepteurs aux
minéralo-corticoides

iISGLT22 : Inhibiteurs du co-transporteur de
RS avec BBG 2 150 ms RS, BBG 130-149 ms ou QRS 2 150 ms sans BBG sodium-glucose de type 2
| crRT-PD | CRT-PID RS : Rythme sinusal
ok BT Etoio0is non e BBG : Bloc de bran(?he gauche o
m o CRT-P/D : Cardiac resynchronization
therapy-pacemaker/défibrilator
Fibrillation atriale Fibrillation atriale Coronaropathie Carence martiale QRS : Q, RetSondesde ECG
Digoxine  Ablation Pontage cm:mm DA\ : Dispositif automatique implantable
e e T RVA: Remplacemgnt de valve aortique
s o 'M. : —_— Intolérance IEC IM : Insuffisance mitrale
Mireclp vabredine Ou isosorbide | ARAZ | ARA?2 : Antagoniste de I'angiotensine Il

| _
Figure 6 : Synthése du traitement de

Transplantation ‘Assistance circulatoire en bridge a la Assistance circulatoire au long H i i 3 i

d'éjection réduite adaptée des

recommandations ESC 2021 © e-
cordiam.fr — Pezel T, Fauvel C
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D’autres thérapeutiques pourront étre envisagées au cas par cas (figure 6) :
- Anticoagulation et digoxine en cas de fibrillation atriale,
- lvrabradine si fréquence cardiague > 70bpm,

- Ferinjectable en cas de carence ferrique.

Les posologies de médicaments sont progressivement augmentées jusqu’a atteindre la dose
maximale tolérée (figure 7). Cette titration permet une amélioration de la tolérance aux
traitements en facilitant la surveillance des différents parametres physiologiques (kaliémie,
fonction rénale, tension artérielle et fréquence cardiaque), tout en obtenant le bénéfice

thérapeutique maximal.

Classe pharmacologique dose initiale dose cible
IEC

Captopril 6.25 mg x3/j 50 mg x3/J
Enalapril 2,5 mg x2fj 10-20 mg »2/J
Lisinopril 2.5-5mg x1lJ 20-35 mg x1/J
Ramipril 2,5 mg x2/J 5 mg x2iJ
Trandolapril 0,5 mg X1/J 4 mg x1/J
Inibiteur de neprilysine/ARAI

Sacubitrilivalsartan 49/51 mg x2/J 97/103 mg x2/J
Beta-bloguants

Bisoprolol 1.25 mg X1/ 10 mg x1/J
Carvedilol 3,125 mg x2/J 25 mg X2/J
Metoprolol 12,5-25 mg X1/J 200 mg X1/
Nebivolol 1,25 mg x1/J 10 mg X1/
Anti-aldosterones

Eplerenone 25 mg x1/j 50 mg x1/J
Sinronolactone 25 mg x14J 50 mg X1/J
Dapaglifiozine 10 mg x11 10 mg X1/J
Empaglifiozine 10 mg x1/J 10 mg X1/J
Autres

Candesartan 4 mgx1i) 32 mg X110
Losartan 50 mg X1/J 150 mg X1/J
Valsartan 40 mg x2/J 160 mg X2/J
Ivabradine 5 mg X21 7.5 mg X2/J
Vericiguat 2,5 mg x1/J 10 mg X114
Digoxine 62,5 microg x1/J 250 microg x1/J
Hydralazine/lsosorbide dinitrate 37 5/20 mg x3/J 75mg/40mg X3/J

Figure 7 : Tableau de la titration des doses des traitements de I'insuffisance cardiaque - ©SFPC 19%™e Congrés
de la SFPC — adapté des recommandations ESC 2021

Béta-bloquant (37)

Mécanisme d’action : antagonistes des récepteurs p-adrénergiques. En fonction de la cible

(B1 ou B2), ils seront responsables d'effets inotrope et chronotrope négatifs, de

bronchoconstriction ou encore de vasoconstriction des muscles lisses périphériques.

Effets indésirables :

- Affections du systéme nerveux : vertiges, céphalées

- Affections cardiaques : bradycardie,

- Affections vasculaires : sensation de froid ou d’engourdissement des extrémités,
hypotension

- Troubles généraux : asthénie, fatigue
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Inhibiteurs de I’enzyme de conversion (IEC) (37)

Mécanisme d’action : inhibition de la transformation de I'angiotensine | en angiotensine II.

Cette derniere estresponsable d’'une rétention hydro-sodée, d'une augmentation de la volémie

et donc de la pression artérielle.

Effets indésirables :

- Affections du systéme nerveux : céphalées, étourdissements
- Affections vasculaires : hypotension
- Affections respiratoires : toux irritative non productive, sinusite, bronchite

- Troubles métaboliques : hyponatrémie, hyperkaliémie.

Inhibiteur du récepteur a I’angiotensine Il et de la néprilysine (IRAN) (37)

Mécanisme d’action : inhibition de I'action de la néprilysine et de I'angiotensine II.

La néprilysine est une endopeptidase qui hydrolyse les peptides natriurétiques (ANP et BNP)
responsables d'une vasodilation des vaisseaux, d’'une augmentation de la natriurése, de la
diurése et du débit de filtration glomérulaire ainsi que d’une inhibition du systéme rénine-
aldostérone. L’inhibition de la néprilysine empéche donc la dégradation des peptides
natriuriqgues entrainant ainsi une augmentation de leurs effets.

Effets indésirables :

- Affections du systéme nerveux : sensation de vertiges, céphalées
- Affections vasculaires : hypotension

- Affections respiratoires : toux

- Affections du rein : altération de la fonction rénale

- Trouble du métabolisme : hyperkaliémie.

Antagonistes des récepteurs aux minéralo-corticoides ou anti-aldostérone (ARM) (37)

Mécanisme d’action : empéche la fixation de l'aldostérone sur son récepteur, entrainant une

diminution de I'expression des échangeurs sodium/hydron et sodium/potassium ATPase
dépendant, au niveau du tube contourné distale et du tube collecteur du rein. Cette diminution
est responsable d’'une augmentation de la natriurese avec une augmentation de la

réabsorption de potassium. Il en résultera une diminution de la volémie et de la tension.

Effets indésirables :

- Affections du systéme nerveux : céphalées, étourdissements
- Affections cardiaques : insuffisance cardiaque gauche
- Affections respiratoires : toux

- Trouble du métabolisme : hyperkaliémie.
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Gliflozine (iISGLT2) (37)
Classe : médicaments utilisés dans le traitement du diabéte, inhibiteurs du co-transporteur de

sodium-glucose de type 2 (SGLT2).

Mécanisme d’action : inhibition de la réabsorption rénale du glucose et du sodium avec

augmentation de son élimination urinaire par inhibition sélective et réversible du SGLT2. Les
glifozines entrainent une diurése osmotique et ainsi une réduction de la surcharge volémique

et de la pression artérielle.

Effets indésirables :

- Affections du rein : dysurie, polyurie
- Infections : vulvovaginite, balanite et infection génitales associées, infections des

voies urinaires.

Autres (37)
Antagonistes des récepteurs de I’angiotensine Il (ARAII)
L’angiotensine Il est responsable d’une rétention hydro-sodée, d'une augmentation de la

volémie et donc de la pression artérielle.

Diurétiques de I'anse

Action par inhibition du co-transporteur sodium/potassium/chlore de la partie ascendante de
'anse de Henlé, entrainant une inhibition de la réabsorption de sodium, de potassium et de
chlore. lls réduisent ainsi la rétention d’eau et la formation d’cedémes. lls peuvent entrainer

une sensation de soif.

Digoxine
Action par augmentation du débit cardiaque (effet inotrope positif) conduisant a la réduction
de la pré-charge et de la post-charge.

Effets indésirables notoires : troubles digestifs (premiers symptdomes d'un surdosage),

hyperexcitabilité ventriculaire, troubles psychiatriques, modification du trajet ECG avec aspect

de cupule du segment ST.

Ivabradine
Action par réduction de la fréquence cardiaque et des besoins en oxygéne avec inhibition du

courant If pacemaker responsable de la dépolarisation des cellules du nceud sinusal.

D’autres traitements médicamenteux peuvent étre prescrits dans le cadre de la prévention des
comorbidités (statines, anticoagulants, etc.) mais ils n’ont pas de role direct sur I'insuffisance

cardiaque.
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Concernant les traitements non médicamenteux de l'insuffisance cardiaque, on retrouvera :

QRS > 150ms. Cela permet de réduire la morbidité et la mortalité des patients et

d’améliorer la fonction cardiaque.

Un défaut de connaissances ainsi que de fausses croyances concernant l'insuffisance
cardiaque, peuvent entrainer un manque d’implication du patient dans sa prise en charge et
potentiellement une poussée d’insuffisance cardiaque et des ré-hospitalisations itératives.
Pour certains patients, linsuffisance cardiaque n’est pas une maladie préoccupante
contrairement a certaines maladies ayant des symptémes plus marqués avec des douleurs

importantes (38).

D’aprés la littérature, le risque de ré-hospitalisation a la suite d’'une poussée d’insuffisance
cardiaque est de 50% dans les 6 mois suivant le diagnostic (39). Plus de 30% de ces ré-
hospitalisations sont dites « évitables » et sont dues a une interruption de traitement ou a des
erreurs de régime alimentaire. Dans cette pathologie, I'observance moyenne est inférieure a
60% au bout d’un an alors qu’une observance inférieure a 80% est déja associée a un sur-

risque de mortalité (2,38).

Une prise en charge complexe de linsuffisance cardiaque avec des nombreux traitements
médicamenteux a prendre (= 4 médicaments) ou encore des régles hygiéno-diététiques
percues parfois comme trés restrictives rendent nécessaires un accompagnement
pluridisciplinaire et personnalisé du patient. Cet accompagnement fait d'ailleurs I'objet d’'une
recommandation de grade I-A dans les recommandations de 'ESC (32) et dans le guide du
parcours de soins de I'HAS publié en 2014 (40). Les actions a mener portent sur :
- les traitements médicamenteux
o rendre autonome le patient dans sa gestion des médicaments
o comprendre les bénéfices/risques du traitement et leur action
o savoir reconnaitre les principaux effets indésirables
- les régles hygiéno-diététiques
o restriction sodée
o éviter alcool et tabac
o pratiquer une activité physique

o se faire vacciner

29



- I'apprentissage de la vie au quotidien avec l'insuffisance cardiaque
o reconnaitre les signes et symptémes d’une poussée d’IC
o prendre son poids régulierement (1-2 fois par semaine)
o savoir quand et comment contacter un professionnel de santé si nécessaire
o comprendre l'intérét de bien respecter les recommandations thérapeutiques

o ne pas craindre les rapports sexuels et discuter si besoin des problemes.

Plusieurs études évaluant I'impact de I'éducation thérapeutique des patients (39,41,42) ont
montré une réduction du risque de ré-hospitalisation de 25 a 50%, avec une diminution de la

mortalité globale de 34%.

En France, un programme national et européen francophone d’ETP du patient insuffisant
cardiaque a été créé en 2006 (38,39,43,44). Ce programme, dénommé « |I-CARE », est le fruit
d’une collaboration de la Société Francaise de Cardiologie (SFC) et de la Fédération Francaise
de Cardiologie (FFC). Il proposait une formation des professionnels de santé et une mise a
disposition d’outils éducatifs pour la réalisation de séances d’ETP. Le registre « ODIN », issu
des données du programme « I-CARE », a montré une baisse significative de 25 a 30% du

risque de mortalité & 2 ans, pour les patients ayant participé a « I-CARE » (45).

1.3.2. Déroulement de la séance_: en pratique

1.3.2.1. Définitions des modalités de la séance

Nous avons envisagé successivement :
- la population cible
e Patients ayant intégré le programme d’ETP UPECETIC

¢ Entourage proche des patients ayant intégré le programme

- les ressources soignantes
La séance « médicaments » est animée conjointement par une IDE et un pharmacien

(ou interne en pharmacie) dédié.

- les compétences recherchées
L’objectif de cette séance est 'autonomisation du patient dans sa gestion du traitement
au quotidien (oublis, décalages de prise, vomissements, voyages), ainsi que le
développement de la connaissance de son traitement (réle, mode d’action).) et des

régles hygiéno-diététiques associées.
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1.3.2.2. Création des outils de l'atelier

Les outils créés sont les suivants: un tableau « action des médicaments », des cartes

situations ainsi qu’une brochure patient.

Tableau « Actions des médicaments »

La premiére partie de la séance est dédiée aux roles/actions des médicaments utilisés dans
linsuffisance cardiaque. En remplacement du contenu inscrit au niveau du tableau blanc
original (figure 4) et en transposant l'atelier 1 « Mes médicaments, une liste de course mais
au fond a quoi servent-ils ? », une nouvelle version du tableau est mise en place. Il est illustré

en figure 8 et 9.

Figure 9 : UPECETIC — Exemple du tableau a la suite des échanges entre animateurs et patients

Sur le principe du remue-méninge, les patients sont invités a échanger sur les modes d’action
des traitements de la fagon suivante :

- Des boites vides de médicaments utilisés dans l'insuffisance cardiaque sont mises a
disposition des patients. A l'aide de leur ordonnance, ils vont identifier les médicaments
de leur traitement.

- Des colonnes sont dessinées sur le tableau blanc : 1 colonne par mode d’action
(diminue le travail du cceur, lutte contre les cedémes, etc.) et une avec un point
d’interrogation si les patients ne savent pas a quoi sert leurs thérapeutiques (tableau
V).
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- Chaque patient est invité a placer la boite dans la colonne dédiée. En cas d’erreur, et
afin qu’elle ne soit pas enregistrée par les patients, I'animateur va placer la boite dans

la zone « ? » afin de pouvoir discuter en groupe du mode d’action du médicament.

Tableau IV : Liste des colonnes inscrites sur le tableau blanc et exemples de boites de médicaments

- Fait uriner - Ralentit le rythme - Autres
Colonnes . A,
: - Protege le cceur Fluidifie le sang - Inconnu « ? »
actions : ) . ,
- _Baisse la tension - Baisse le cholestérol
Exemples - Forxiga - Diffu-K - Xarelto
de boites - Bisoprolol - Atorvastatine - Furosémide
(Non exhaustifs) | - Kardegic - Entresto

Cartes situations
A partir de l'atelier 3 « Mon traitement s’adapte a ma vie et pas le contraire », nous avons
utilisé 2 cartes situations et créé 5 cartes plus adaptées a la prise en charge de l'insuffisance
cardiaque (tableau V). Elles couvrent le théme du médicament mais aussi de la prévention en

envisageant les regles hygiéno-diététiques.

La figure 10 présente un exemple de carte situation développée dans le cadre de I'ETP
UPECETIC et construite sur un méme schéma :

- un logo représentant la pathologie,

- une zone dédiée a la situation et a la question posée ouvrant a la discussion,

- et une une ou des image(s) illustrant la situation décrite.

Paul part en vacances en montagne.

e

Logo utilisé pour Il retrouve sa famille pour faire 1 semaine de

ski de fond. Cela fait bien longtemps qu'il -

n’en a pas fait : il se réjouit d’avance.

identifier les cartes
ETP UPECETIC

La météo annonce une semaine ensoleillée

mais avec beaucoup de vent. -

/

Images d'illustration

Que peut-on conseiller a Paul ? ]—- Question

Figure 10 : Exemple de carte situations ETP UPECETIC, cas d’'un patient réalisant un séjour a la montagne
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Tableau V : Cartes situations et messages clés associés - UPECETIC

Cartes situations Messages clés

Consulter son cardiologue avant le voyage pour vérifier que I'état cardiaque est stable et compatible avec le

voyage envisagé
Préparer le voyage

(¢]

o

(e]

Se renseigner sur la destination : températures extérieures, climat, décalage horaire, hygiéne et
infrastructures sanitaires pour éviter le stress sur place, consulter le site du ministére des affaires
étrangeres pour savoir si une réglementation particuliere est appliquée concernant le transport et la
détention des médicaments (ex : stupéfiants, etc.)

Emporter : une quantité de médicaments pour une durée supérieure a celle du voyage pour pallier aux
imprévus (ex : gréve du personnel de I'aéroport, intempéries etc.), son/ses ordonnance(s) avec le nom
des molécules, un compte rendu de I'histoire clinique de préférence traduit en anglais ou dans la
langue du pays de destination, un tracé ECG récent, la carte de sécurité sociale et mutuelle (France),
carte européenne d’assuré sociale (Europe), assurance privée (hors Europe), carnet de Pacemaker
ou de Dispositif Automatique Implantable

Hors Europe : conserver les justificatifs (colt parfois élevé des soins) car il pourra éventuellement y
avoir un remboursement a posteriori ; demander les résultats d’examens et courriers médicaux pour
le retour ainsi que le suivi en France

Séjour a la montagne

- Discuter avec le cardiologue de la possibilité
d’effectuer un séjour en montagne

- En altitude, I'O2 se raréfie. Des difficultés
respiratoires avec une accélération du rythme
cardiaque déléteres pour le cceur, peuvent
apparaitre. |l est recommandé d’éviter le séjour
prolongé en altitude (> 1500 metres).

- Activité sportive : Méme s'il est primordial pour

protéger le cceur de poursuivre une activité
physique, elle doit étre adaptée (marche rapide,
footing doux, cyclisme, natation, péche, etc.).
Un effort inhabituel solliciterait trop le coeur. Le
sport doit étre précédé par un échauffement et
suivi d’'une récupération.

Paul part en vacances en montagne.

Il retrouve sa famille pour faire 1 semaine de
ski de fond. Cela fait bien longtemps qu'’il

n’en a pas fait : il se réjouit d'avance.

La météo annonce une semaine ensoleillée - Conditions météorologiques : Il est nécessaire
mais avec beaucoup de vent. de se couvrir suffisamment. En effet, étre en
Que peut-on conseiller 3 Paul ? extérieur avec un vent violent peut donner la

sensation d'avoir le souffle coupé. Il est

recommandé de couvrir les voies aériennes

avec une écharpe.

De méme, il est nécessaire de protéger du froid
les extrémités du corps (bonnet, bottes
chaudes, chaussettes épaisses et gants).

Ce phénomeéne peut étre accentué par la prise
de pB-bloquants mais malgré cela, ces
médicaments ne doivent bien sOr pas étre
interrompus.
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Djibril va passer 7 jours de vacances a New York.

Il partira en avion et se demande comment
s’organiser pour transporter ses médicaments : en

soute ? documents particuliers a prendre ?

Pendant son voyage, il se dit qu'il faudra qu'il
pense a se dégourdir les jambes régulierement.

Une fois sur place, Djibril se dit qu’il prendra ses
médicaments en respectant I'heure frangaise

(quand il est 8h a Paris, il est 2h du matin a NY).

Que conseillez-vous a Djibril ?

Voyager a I’étranger (New-York) et conditions
de transport en avion

- Les médicaments doivent étre conservés avec
le patient en bagage cabine avec un double de
'ordonnance. Il est nécessaire de prévoir une
guantité de médicaments plus importante que
celle nécessaire a la stricte durée du voyage a
I'étranger.

- Avion

o Privilégier les siéges en bordure d’allée afin
de pouvoir cheminer plus simplement dans
I'avion. En marchant dans l'avion, le patient
active sa circulation sanguine et le retour
veineux limitant ainsi son risque de
thrombose.

o Discuter avec le cardiologue de la nécessité
du port de bas de contention, voire de
I'injection sous-cutanée d’un anti-coagulant.

- Décalage horaire

o Prendre conseil auprés du cardiologue
(notamment pour la gestion de la prise des
diurétiques)

o Décaler progressivement sur plusieurs jours
la prise du traitement.

Camille prévoit des vacances trés actives en
Egypte : baignades, excursions et toutes les
festivités proposées a I'hétel dans lequel elle

résidera.

Elle goltera avec plaisir a la cuisine locale et
pour tenir ce rythme endiablé, elle se dit

qu'il faudra boire du café !

Que pouvez-vous dire a Camille ?

Voyager a I’étranger (Egypte) : sur place
- Activités

o Attention a la température de I'eau pour les
baignades, éviter de nager au large

o Excursions l'aprés-midi: Eviter le sport
apres le repas, la digestion est un effort pour
le coeur; ne pas hésiter a faire une sieste si
le besoin s’en fait sentir.

- Alimentation

o Plat typique : attention aux apports de sel,
voir avec le cardiologue si augmentation
momentanée de la dose de diurétique.

o Le café n'est pas une boisson interdite chez
l'insuffisant cardiaque contrairement a l'idée
recue d'un effet délétére sur le systeme
cardio-vasculaire

o Envisager les apports liquidiens en quantité
suffisante quand il fait chaud pour éviter la
déshydratation

- Tourista : consulter rapidement un médecin car

il 'y a un risque de déshydratation ou

d’hypotension. Cela pourrait entrainer une

décompensation de l'insuffisance cardiaque.
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Louis a de la fievre depuis 48 heures, de la

diarrhée et des vomissements.

Il se dit qu’il doit avoir une gastro-entérite,
qu’il ne faut pas s’inquiéter et que ses
symptomes diminueront dans quelques

jours.

Il continue donc de prendre son traitement

comme d’habitude.

Que pouvez-vous dire a Louis ?

Affections aigués

La diarrhée et les vomissements sont a l'origine
d'une importe perte de liquide et d’électrolytes
(comme le sodium, le potassium).

La  déshydratation peut  entrainer  une
décompensation aigué de l'insuffisance cardiaque
De méme, les affections respiratoires (bronchite)
sont a I'origine du méme probléme.

Il est nécessaire de consulter son médecin dans les
meilleurs délais » rappeler [limportance de
surveiller I'évolution des symptémes.

Dans tous les cas, pas dautomédication. Les
traitements a base de plantes, les médicaments
allopathiques sans ordonnance (ex: Imodium®)
sont a risque d’interactions ou d’aggravation des
symptémes.

Louna effectue comme chaque année sa

vaccination contre la grippe.

A l'occasion d’une visite chez son médecin
traitant, celui-ci lui propose de la vacciner
contre le pneumocoque. Elle ne voit pas trop
I'intérét de ce vaccin et préfere différer a

I'année suivante pour réfléchir.

Que pensez-vous du choix de Louna ?

Prévention - Vaccination

Les patients insuffisants cardiaques étant
facilement a risque de décompensation, il est
fortement recommandé d'effectuer les vaccinations
contre les infections respiratoires :

- Virus de la grippe, tous les ans

- Pneumocoque, tous les cing ans

- COVID-19, schéma complet + rappels selon les

recommandations en vigueur.

En cas de fievre post vaccinale, ne pas prendre de
paracétamol sous la forme de comprimés
effervescents car ils contiennent une quantité
importante de sel (augmentation de la rétention
d'eau et de sel).

Philippe a déménagé depuis peu au
Luxembourg. Il va dans la pharmacie de son
village et voila les médicaments qui lui sont

délivrés.

Certains médicaments sont les mémes qu’en
France mais d'autres ont des noms

différents.

Que pourrait-on dire a Philippe pour l'aider a

mieux se retrouver dans son traitement ?

Connaissance DCI et nom de fantaisie pour un
médicament
L'utilisation de cette carte est dédiée aux patients
verbalisant des difficultés dans la gestion au
quotidien des médicaments « génériques ».
Présenter la différence entre :
- Nom de fantaisie ou nom de marque pour le
médicament princeps,
- DCI (Dénomination Commune Internationale) =
nom de la molécule

Les noms des princeps peuvent changer en
fonction des pays, tout comme le packaging des
boites en fonction des laboratoires.

Une démonstration peut aussi étre effectuée en
montrant les boites de Cardensiel et Bisoprolol.
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Yasmina prend  habituellement  son
traitement pour l'insuffisance cardiaque a 8h
et 20h. N'ayant pas entendu son réveil ce
matin elle est partie précipitamment au

travail, sans prendre sa prise du matin.

Elle s’est apercue de l'oubli a la fin de sa
pause repas vers 13h. Voyant I'heure, elle
décide qu'elle prendra deux comprimés

demain matin pour compenser.

Qu’en pensez-vous ?

Gestion des oublis
Ne pas prendre double dose pour compenser une
prise oubliée (risque d’effets indésirables).

Moyen mnémotechnique :

- Sile médicament est pris toutes les 24h, le délai
maximum pour rattraper une dose est de 12h
par rapport a I’horaire de prise théorique.

- Sile médicament est pris toutes les 12h, le délai
maximum pour rattraper une dose est de 6h par
rapport a I'horaire de prise théorique.

Brochure patient

En fin de séance, un document de synthése des messages clés envisagés est remis aux

patients. L'objectif est que le patient ait un support auquel se référer s’il venait a se retrouver

dans une situation similaire a celle abordée en séance.

Ce support (annexe |) a été construit de la maniére suivante : rappel de la situation envisagée

(titre, image, messages clés), situations regroupées par thématigues (voyage, affections

aigués et prévention, gestion des médicaments).

Un exemple d’'une synthése est donné en figure 11.

/ Titre de la situation

Image
\

— | Paul en vacances a la montagne

Résumé des
conseils relatifs

a la situation

- Enaltitude, I'O: se raréfie. Des difficultés respiratoires avec une accélération

du rythme cardiaque délétéres pour le cceur, peuvent apparaitre. Il est
recommandé d’éviter le séjour prolongé en altitude (> 1500 métres)

- Activité sportive : Il est primordial pour protéger le coeur de poursuivre une

activité physique adaptée (marche rapide, footing doux, cyclisme, natation,

péche, etc.). Un effort inhabituel solliciterait trop le cceur. Le sport doit étre |

précédé par un échauffement et suivi d’une récupération.

étre interrompus.

- Conditions météorologiques : Il est nécessaire de se couvrir suffisamment. En effet, étre en extérieur avec un vent violent
peut donner la sensation d’avoir le souffle coupé. Il est recommandé de couvrir les voies aériennes avec une écharpe.
De méme, il est nécessaire de protéger du froid les « extrémités » (bonnet, bottes chaudes, chaussettes épaisses et gants).
L Ce phénomene peut étre accentué par la prise de $-bloquants mais malgré cela, ces médicaments ne doivent bien sir pas

Figure 11 : Exemple d’une synthése de carte situations de la fiche remise aux patients

Les différentes situations ont été présentées a I'lDE du programme ainsi qu’au cardiologue.
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La création des outils nous a permis de définir les différents temps de la séance :

1.3.2.3. Conducteur de séance

Introduction

¢ Tour de table avec présentation des différentes personnes
présentes (intervenants, patients, accompagnants)

* Présentation des objectifs de la séance

Déroulé de la séance

e 1°" temps : tableau "Actions des médicaments"
¢ 28me temps : cartes situations

Bilan de la séance

¢ Synthese des éléments abordés en séance
e Rémise de la brochure patient

Nous avons

pu ensuite rédiger un conducteur de séance (tableau VI).
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Tableau VI : Conducteur de séance « médicaments » - UPECETIC

Insuffisance cardiaque : Ma prise en charge médicamenteuse

Public : Patients atteints d’insuffisance cardiaque (+/- aidants, entourage) inclus dans le programme UPECETIC
Ressources soignantes : Infirmier / Pharmacien / Interne en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a 'ETP (minimum de 40h de formation)

Objectif : Comprendre le réle des médicaments, I'importance du traitement (objectifs, observance), sa gestion au quotidien (oublis, voyage) et connaitre les
regles hygiéno-diététiques associées
Matériel : tableau aimanté ou paperboard, boites de médicaments, cartes situations, brochure patient

Déroulement de la séance : Séance collective

Durée : 1h-1h15

Lieu : CHRU de Nancy

Temps . . Méthodes
— . Messages clés a
Objectifs sequence retenir par le patient Ce que fait le soignant Ce que fait le patient Moyens /
éducative méthodes
1°€ partie 1:5min - Roéle des 1.Se présenter et présenter les objectifs de
différents I'atelier (articulation en 2 parties, présenter
- Connaitre le médicaments les objectifs de chaque partie)
réle de ses 2+3: 2.Tour de table: présentaton des 2. Présentation succincte de
médicaments 5 min participants chaque participant
- Clarifier son
ordonnance 3.Le soignant présente les boites de |3 Sglectionne les boites | Tableau blanc +
médicaments sur la table et demande au correspondantes aux boites de
patient de prendre les boite(s) de | médicaments prescrits sur| médicaments
médicament(s) correspondant & son son ordonnance. vides
ordonnance
4.Présenter un tableau avec différentes
4+5 +_6: colonnes illustrant les modes d’actions
17 min

« Protection du cceur / Diminution des
cedémes — Fait uriner / Facilite le travail du
coeur — Baisse la TA / Ralentit le rythme
cardiaque / Fluidifie le sang / Baisse le
cholestérol / »

5.Demander a chaque patient de placer si
possible les médicaments au niveau de la
colonne correspondant au mode d’action
des traitements.

. Place les médicaments
dans la colonne
correspondant au mode

d’action du médicament et
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Une zone « ? » est utilisée sila réponse est
erronée

6. Echanger avec les patients si des notions

fausses ont émergé, reprendre simplement
le mode d’action des thérapeutiques,
envisager les effets indésirables principaux
des médicaments (crampes, hypokaliémie,
hypotension, toux, sensation de soif)

7.Effectuer une synthése de cette partie,

dans la zone «?», les
médicaments dont 'objectif
est inconnu

73 min demander aux patients si  des
précisions/compléments  doivent  étre
apportés.
2°Mme partie 1+2+3: Gérer les oublis / | 1.Effectuer une transition vers cette partie et
5 min vomissements présenter les objectifs de I'atelier 2.
- ldentifier les Gérer o o
situations médicaments et 2.D|st.r|t.)uer la/les cartes situations entre les
complexes de voyage (chaleur, participants.
gestion du montagne, 3.Demander & un participant de lire la carte | 3.Lire la carte situation, | Cartes situations
traitement et étranger) ou 'animateur s’en chargera réfléchir a [lattitude a
savoir les gérer Comprendre adopter dans la situation.
- Organiser  la I'importance de 4.Demander la solution et 'avis des autres | 4.Réponses données a I'oral
prise des| 4+5+6: 'observance patients. par chaque participant Tableau blanc /
medicaments 30 min Savoir gérer une Paperboard

dans la vie
quotidienne

affection aigué
Comprendre ce
qu'est un
médicament
générique et un
princeps
Importance de la
vaccination

5.Noter si besoin les éléments clés sur un
paperboard/tableau blanc

6.Effectuer une synthése de cette partie,

demander aux patients si  des
précisions/compléments  doivent  étre
apportés

5.Tour de table — les autres
patients peuvent apporter
d’autres suggestions, ou
attitudes a adopter.

A l'issu de la séance - 5 min

- Faire un bilan de la séance collective, et synthétiser les notions vues au cours de celle-ci
- Documents a remettre : brochure patient avec les messages clés
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1.4. Mise en application et retour d’expérience

Depuis la mise en place du nouveau format de séance, 5 séances ont été réalisées en binbme
pharmacien-infirmiére en présence de 3 a 5 patients (figure 12). Avant chaque séance et en
lien avec I'IDE et sa connaissance des patients, nous avons sélectionné les

cartes « situations » qui seraient utilisées en séance.

Figure 12 : UPECETIC - Photo d'une séance axée sur le médicament

Les cartes situations utilisées ont toujours été les mémes : vaccination, gestion des

médicaments « génériques », affection aigué.

Les cartes « voyages » et « activité physique » semblaient moins prioritaires pour des patients

avec un diagnostic ainsi qu’une prise en charge récents.

A lissue de ces séances, les retours sont positifs: l'infirmiére note une plus grande
participation des patients avec une attention qui reste continue tout au long de la séance. Les
patients sont de leur c6té, satisfaits de pouvoir échanger avec un pharmacien sur leur
thérapeutique, et poser des questions parfois générales concernant les médicaments
(modalités de rédaction des notices de médicaments, d’ajustement des doses des
meédicaments de l'insuffisance cardiaque, gestion des anticoagulants dans la vie quotidienne

etc.)

Les retours patients ont été obtenus a l'oral en fin de séance ou lors de consultations

ultérieures, lors de simples échanges entre les patients et I'équipe.

Actuellement et depuis que I'équipe a été remaniée, I'intervention d’'un pharmacien au cours
de cette séance d’'ETP est en « stand-by ». Nous sommes ainsi en attente d’'un retour de

I'équipe pour la reprise de I'intervention pharmaceutique.
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2. EDUC-EPI : Epilepsie

2.1. Etat des lieux

Jusqgu’en 2022, il n’existait dans la région Grand-Est qu’'un seul programme déclaré
auprés de I'ARS pour la prise en charge de I'épilepsie. Ce programme était porté par les

Hépitaux Universitaires de Strasbourg.

Au CHRU de Nancy, le suivi des patients atteints d’épilepsie était effectué en hospitalisation
(compléte ou de jour), ainsi qu’en consultation par un des médecins de I'équipe. Lors de la
consultation, il envisageait avec le patient et ses accompagnants le cas échéant, toutes les

guestions posées concernant le traitement.

Ce nouveau projet « EDUC-EPI » vient donc en complément de I'offre de soins déja disponible
au CHRU.

2.2. Evaluation des besoins et attentes : rencontres de I'équipe

Le Dr Irina KLEMINA, médecin épileptologue, coordonnatrice du programme « EDUC-
EPI », a pris contact avec I'équipe pharmaceutique fin 2021 pour présenter son projet. Elle
souhaitait savoir s’il était possible pour la pharmacie de proposer et d’animer une séance

concernant les traitements antiépileptiques.

L’entretien s’est déroulé en utilisant la trame de I'entretien semi-dirigé de I'outil transversal (2).

Les ateliers retenus par le médecin ont été les suivants :

- Atelier 1 : « Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils ? »

- Atelier 3 : « Mon traitement s’adapte & ma vie et pas le contraire »

Les objectifs pédagogiques pour la séance sont les suivants :
- Connaissance de sa maladie et son traitement (r6le et modes d’actions des
médicaments, combinaisons thérapeutigues, enjeux de 'observance)

- Gérer ses médicaments dans la vie quotidienne (oublis, vomissements, voyages, etc.).

A partir de ces ateliers, certains outils pédagogiques ont été adaptés ou complétés pour étre
en adéquation avec les problématiques des patients atteints d’épilepsie. Ces derniers
présentent la particularitt d’avoir une maladie qui touche le centre de contrle du corps
humain : le cerveau. Secondairement aux crises d’épilepsie, ils peuvent étre touchés par
d’autres pathologies neuropsychologiques (troubles cognitifs, moteurs, sensoriels,
psychiques) pouvant rendre difficile la transmission et I'intégration des informations (46). Il est

donc nécessaire d’adapter nos outils en conséquence.

Nous avons défini le contenu scientifique et les messages clés associés en accord avec le

médecin.
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A I'issue des différents échanges, les techniques pédagogiques et les outils présentés dans le

tableau VIl ont été retenus.

Tableau VII : récapitulatif des techniques et outils retenus pour la séance « médicaments » d’EDUC-EPI

Technique(s) pédagogique(s) Outil(s) associé(s)

Table ronde

, . . Diaporama support
Exposé interactif P pp

Cartes situations

Simulation a partir de situations Brochure patient

2.3. Création de la séance « médicaments »

2.3.1. Connaissances scientifiques

Definition
L’épilepsie est une maladie chronique touchant le cerveau et caractérisée par la survenue de
crises épileptiques qui traduisent un déréglement soudain et transitoire de I'activité électrique

cérébrale.

L’International League Against Epilepsy (ILAE) a proposé en 2014 de considérer I'épilepsie
comme (47) :
« une maladie cérébrale définie par 'une quelconque des manifestations suivantes :
(1) survenue d’au moins deux crises non provoquées (ou réflexes) espacées de plus
de 24 heures;
(2) survenue d’'une crise non provoquée (ou réflexe) et probabilité de survenue de
crises ultérieures au cours des 10 années suivantes similaire au risque général de
récurrence (au moins 60 %) observé aprés deux crises non provoquées ;
(3) diagnostic d’un syndrome épileptique »
(ILAE — 2014 — Traduction francaise de « A pratical clinical definition of epilepsy)

Selon 'OMS, plus de 50 millions de personnes sont touchées par I'épilepsie dans le monde.

Environ 7 sur 1000 personnes nécessitent la mise en place d’'un traitement (48).

Il est important de faire la distinction entre I'épilepsie qui regroupe de nombreuses maladies
épileptiques avec des formes diverses, et les crises d’épilepsie qui sont les manifestations

cliniques (motrices, sensitives, sensorielles ou psychiques) de I'hyperactivité paroxystique.
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Afin de faire la distinction, et grace aux nouvelles données scientifiques, I'lLAE a actualisé sa

classification des crises et des épilepsies en 2017 (49, 50). Le premier niveau de la

classification des épilepsies est la caractérisation des crises.

On en distingue 3 grands types (figure 13) :

crises généralisées

La décharge électrique est propagée aux deux hémisphéres cérébraux. Il n’y a pas de

symptoémes cliniqgues spécifiques (contractions musculaires bréeves et intenses,

secousses fortes, abolition du tonus musculaire, etc.), les manifestations sont donc

bilatérales et symétriques. Exemple : crises tonico-clonigues.

crises focales ou partielles

La décharge ne touche qu’une zone délimitée du cortex. Les signes cliniques sont

spécifiques de la zone touchée (troubles visuels si atteinte du lobe occipital, troubles

de la parole si atteinte du lobe frontal, etc.). Une généralisation secondaire de la crise

est possible. Exemples : crises partielles simples ou complexes

crises inclassables :

Le début de la crise n’a pu étre identifié ou il est masqué.

‘ Focal onset ‘ | Generalised onset ‘ | Unknown onset
Aware Impaired
AWAreness
I A L
Motor Motor Motor
= Automatisms « Tonic—clonic + Tonic—clonic
= Atonic « Clonic + Epileptic spasms
. Clqn|c . + Tonic ) Non-motor
» Epileptic spasms + Myoclonic + Behaviour arrest
= Hyperkinetic = Myoclonic-tonic-clonic
= Myoclonic = Myoclonic-atonic
= Tonic + Atonic
Non-motor « Epileptic spasms
= Autonomic MNon-motor (absence)
= Behaviour arrest « Typical
= Cognitive « Atypical
= Emotional * Myoclonic
= Sensory « Eyelid myoclonia
‘ Focal to bilateral tonic-clonic ‘ | Unclassified

Figure 13 : Organigramme de I'International League Against Epilepsy pour la classification des crises épileptiques

- ©The Lancet 2019

Le second niveau de la classification correspond a la caractérisation de I'épilepsie une fois le

diagnostic posé selon la définition de 2014 (figure 14). On distinguera :

épilepsie focale

épilepsie généralisée

épilepsie combinée (généralisée et focale)

épilepsie inclassable.
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Le dernier niveau est la pose du diagnostic d’'un syndrome épileptique. Les syndromes sont

définis en fonction de leur age d’apparition, de leurs causes sous-jacentes, des signes

cliniques des crises, de I'imagerie et des courbes d’encéphalogramme (EEG) qui y sont les

plus fréquemment associées.

Exemple : épilepsie-absence infantile, syndrome de West, syndrome de Dravet, etc.

[ Seizure types (seizure onset) T
Focal Generalised Unknown Structural
@ Genetic
_jij Epilepsy types
B Infectious
= < Focal Generalised Combined, Unknown
E gencralised,
= and focal Metabolic
@ Immune
Epilepsy syndromes Unkncwn

Figure 14 : Organigramme de l'International League Against Epilepsy pour la classification des épilepsies - ©The

Lancet 2019

Dans I'épilepsie, le cerveau génére une activité électrique anormale : les décharges

épileptiques. Elles correspondent a une perturbation des potentiels d’action neuronaux. Ceux-

ci seront émis de maniére excessive avec une fréquence plus élevée et totalement

asynchrone. lls sont dus a :

BN

une capacité des neurones a décharger un potentiel a haute fréquence. Une
perturbation de I'activité des canaux ioniques entraine alors un déséquilibre électrique
au niveau des neurones.

une dérégulation des processus de contrble et de transmission au niveau des
synapses neuronales. Il y a perturbation de la neurotransmission excitatrice
(glutamate) et inhibitrice (GABA — acide y-aminobutyrique) attribuée aux différents
canaux sodigues, potassigues ou calciques voltage-dépendants au niveau des

synapses.

Les étiologies de I'épilepsie sont classées en 3 groupes (49) :

idiopathique : la cause n’est pas connue, ou suspectée autre qu’'une éventuelle
prédisposition héréditaire.

symptomatique : la cause est la conséquence d’'une anomalie structurale des neurones
(ex: trauma crénien, tumeur cérébrale), dun trouble métabolique (ex:
aminoacidopathies), d'une maladie neurovasculaire (ex: accident vasculaire
cérébrale), d’'une infection (ex : méningite bactérienne, encéphalite herpétique), etc.

cryptogénique : la cause est suspectée mais non prouveée.
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La prise en charge de I'épilepsie consiste principalement en un traitement pharmacologique,
mais d’autres alternatives peuvent étre envisagées (chirurgie, neuromodulation, régime

cétogéne) dans le cas d’épilepsies pharmaco-résistantes (51,52).

Les traitements étant maintenus pendant plusieurs années, leur mise en place par le
neurologue se fait a la suite d’'une évaluation de la balance bénéfice/risque. Le choix des
molécules sera fait en tenant en compte de plusieurs critéres (52-55) :
- le type de crise et de syndrome épileptique (cf. tableau IX)
- les éventuelles interactions avec les traitements déja pris par le patient
Parmi les traitements antiépileptiques, il existe des inducteurs (ex : carbamazépine,
phénobarbital, phénytoine) ou des inhibiteurs enzymatiques (ex : acide valproique,
stiripentol) du cytochrome P450 et/ou de I'uridine diphosphate glycuronosyl transférase
(UGT) qui peuvent étre source d’interactions.
- les caractéristiques du patient
o age
o sexe : certains traitements antiépileptiques sont contre-indiqués au cours de la
grossesse (tableau VIII) en raison du risque tératogéne et
neurodéveloppemental pour le foetus (56)
o comorbidités associées (trouble de la conduction cardiaque, allergies,
dépression, migraine, surpoids, etc.).
- les modalités de prises (1 fois ou plusieurs fois par jour) qui ont un impact sur
I'observance

- les effets indésirables.

Tableau VIII : Médicaments antiépileptiques et grossesse

Molécules contre-indiguées au cours de la Molécules compatibles au cours de la
grossesse grossesse
- Acide valproique (Dépakine®, | - Lamotrigine (Lamictal®)
Micropakine®) - Lévétiracetam (Keppra®),
- Topiramate (Epitomax®) - Oxcarbazépine (Trileptal®),

- Eslicarbazépine (Zebenix®)
- Clobazam (Urbanyl®),

- Gabapentine (Neurotin®),

- Prégabaline (Lyrica®).

Les antiépileptiques actuellement disponibles en 2022 n’ont pas apporté de révolution dans la

prise en charge par rapport a ceux déja disponibles il y a 40 ans (57).

lls peuvent étre classés selon deux approches : IPapproche clinique selon le type de crise
épileptique (tableau IX) et Papproche pharmacologique selon le mode d’action du
médicament (54,58,59) (figure 15).
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Tableau IX : Liste des traitements antiépileptiques selon les différents types de crises épileptiques chez l'adulte

(51,53,54)
Epilepsies focales | Epilepsies focales Epilepsie Encéphalopathies
et généralisées uniquement d’absence particulieres

Benzodiazépine Brivaracétam Ethosuximide Cannabidiol
Lamotrigine Carbamazépine Felbamate
Lévétiracetam Eslicarbazépine Rufinamide
Pérampanel Gabapentine Stiripentol
Phénobarbital Lacosamide
Primidone Oxcarbazépine
Topiramate Phénytoine
Valproate de sodium | Prégabaline
Zonisamide Tiagabine

Vigabatrine

Les modes d’action des médicaments antiépileptiques sont présentés ci-apres.

Potentialisation de I’activité GABAergique inhibitrice

lIs agissent en renforcant le systéme d’inhibition GABAergique par potentialisation des
récepteurs GABA,, ou par modulation de la concentration de GABA dans la fente synaptique
(action sur la synthése ou la dégradation du GABA).

On distingue ceux a :

- action indirecte sur le récepteur GABAa : acide valproigue, gabapentine, stiripentol,

tiagabine, vigabatrine, hydantoine

- action directe sur le récepteur GABAA : phénobarbital, primidone, benzodiazépine,

topiramate, zonisamide.

Antagonistes des récepteurs du glutamate
lls agissent par inhibition de I'action excitatrice du glutamate sur les systemes AMPA (acide a-
amino-3-hydroxy-5-methyl-4-isoxazolepropionique) — Kainate ou NMDA (N-methyl-D-

aspartate) au niveau postsynaptique.

Les molécules concernées sont : le felbamate, le pérampanel et le topiramate.

Action sur la perméabilité membranaire
lls agissent en inhibant la propagation du potentiel d’action par effet stabilisant de
membrane selon les modes d’action suivants :

- inhibition de la transmission par blocage des canaux sodium voltage-dépendants

présynaptiques :

o stabilisation de I'état inactivé des canaux sodiques : phénytoine, lamotrigine,
carbamazépine, oxacarbazépine, eslicarbazépine, zonisamide, felbamate,
acide valproique, topiramate

o renforcement de [linactivation lente des canaux sodiques: lacosamide,

eslicarbazépine
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- Diminution de I'excitabilité neuronale en renforcant 'ouverture des canaux potassigues

voltage-dépendants : rétigabine.

lls peuvent aussi avoir un rble de modulation présynaptique dans la libération des
neurotransmetteurs synaptiques :

- diminution de I'excitabilité neuronale par le blocage des canaux calciques voltage-
dépendants de type T : gabapentine, prégabaline, éthosuximide, zonisamide,
topiramate

- action directe comme antagoniste de la protéine vésiculaire SV2A (synaptic vesicle
glycoproteine 2A) : brivaracétam, lévétiracétam.

Propagated
action potential
Phenytoin
Carbamazepine
' Oxcarbazepine
Eslicarbazepine
Lamotrigine
K* Voltage-gated ;‘:“I’::;‘:gf
Na* channel
Cenobamate
Gabapentin
Pregabaline
a,8-subunit of
Ca?* channel

Also inhibits

glial GAT-1 Tiagabine GAT-1
Valproate* Benzodiazepines | o GABA bl T Felbamate* .

(GABA turnover ) Barbiturates & g o | Valproate* K T-type
Vigabatrin Ts‘:m’;",;t‘;?, o ® Perampanel Topiramate* Ca*
(GABA-T &) Conot t N © Phenobarbital [*, ©  ,° chantel

Postsynaptic GABA, ¢

neuron receptor receptor receptor KCNQ A

cr Na* Na*(Ca?") K* channel C2

Inhibitory synapse  Excitatory synapse

AMPA a-amino-3-hydroxy-5-methyl-4-isoxazolepropionic acid, GABA y-aminobutyric acid, GABA-T GABA aminotransferase, GAT-1 GABA
transporter 1, KCNQ Kv7 potassium channel family, NMDA N-methyl-D-aspartate, SV2A synaptic vesicle protein 2A

Figure 15 : Mécanisme d’action des médicaments antiépileptiques — Léscher and Klein (59)

Les traitements seront instaurés selon un titrage lent afin de permettre 'adaptation aux effets
indésirables doses dépendants et déterminer la dose permettant d’obtenir le meilleur bénéfice
thérapeutique. Les principaux effets indésirables sont les suivants :
- troubles du systéme vestibulo-cérébelleux et moteur : somnolence, sensations
vertigineuses, vision floue, troubles de la coordination, ataxie, troubles de la vigilance
- troubles des facultés cognitives : troubles des fonctions exécutives, de la mémoire, de
I'attention et de la vitesse mentale et motrice

- troubles psychiatriques et comportementaux : dépression, irritabilité, agressivité ou
psychose.
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On retrouvera aussi pour certaines molécules une toxicité spécifique :
- hépatique : acide valproique, tiagabine, barbituriques, felbamate, carbamazépine
- cardiaque : barbituriques, carbamazépine, lacosamide, rétigabine
- hématologique : acide valproique, barbituriques, felbamate, carbamazépine,

hydantoines, zonisamide.

Une surveillance biologique sera mise en place avec un dosage :
- des paramétres physiologiques : ionogramme, bilan hépatique, bilan lipidique,
numération formule sanguine (NFS) et dosage de la CRP,
- des paramétres pharmacocinétiques: dosage plasmatigues de certains

antiépileptiques.

La stratégie thérapeutique de I'épilepsie chez I'adulte et I'enfant selon les recommandations
2020 de 'HAS, commence par une monothérapie qui sera « proposée aprés la deuxieéme crise
d’épilepsie, si les symptédmes sont invalidants et présentent un risque pour le patient et/ou son
entourage » (52). En cas d’échec de cette monothérapie a la dose maximale tolérée, une autre
molécule en monothérapie doit étre proposée avant de proposer une polythérapie (bi,

trithérapie).

Il existe un concept de « polythérapie rationnelle » pour les épilepsies réfractaires selon lequel
une combinaison de traitements avec différents mécanismes d’action pourrait étre plus
efficace que les combinaisons de médicaments agissant sur les mémes cibles. Il faut
néanmoins garder en téte qu’une polythérapie augmente le risque de mauvaise observance
(nombreux traitements a prendre), d’interactions médicamenteuses et de toxicité a long terme
(51,53,60).

Malgré la diversité des médicaments disponibles sur le marché, les données montrent qu’ils

ne sont efficaces que dans 70% a 80% des cas (51,57).

On parlera d’épilepsie pharmaco-résistante aprés I'échec de deux lignes de traitements
appropriés (monothérapie ou combinaison, molécules appropriées, bon dosage) pour obtenir

I'arrét des crises d’épilepsie.

Des thérapies non pharmacologiques pourront alors étre proposées aux patients (51—
53,61,62):
- chirurgie : proposée pour I'épilepsie focale, elle consiste en une résection ou
déconnection de la zone circonscrite du cerveau responsable des foyers
épileptogénes. L’objectif est la neutralisation compléte des crises épileptiques ou du

moins leur diminution.
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- neuromodulation : proposée dans les cas ou la chirurgie n’est pas envisageable, ou
bien a la suite d’'un échec. Des impulsions électriques sont appliquées sur le nerf vague
ou dans certaines zones du cerveau (thalamus) pour contrer I'hyperactivité cérébrale
en prévenant/diminuant la génération des crises. Les impulsions peuvent étre délivrées
de facon rythmique ou en réponse a des crises.

- régime cétogene : utilisé depuis I'antiquité, en particulier chez les enfants. Il consiste
en une modification du régime alimentaire avec une diminution importante des
glucides, une augmentation des lipides pour couvrir les besoins caloriques et un apport
en protéines compatible avec la croissance. Cette restriction entraine une modification
du métabolisme : il y a synthése de corps cétoniques suite au catabolisme des lipides.
Ces derniers sont utilisés comme source d’énergie alternative notamment par le
cerveau. Méme si le mécanisme anticonvulsivant de ce régime n’est pas entiérement
connu, il semblerait que la production de corps cétoniques joue un rdle majeur. De

plus, ce régime augmenterait la quantité de neurotransmetteurs inhibiteurs (GABA).

Le traitement ne sera pas prescrit a vie, sauf dans certaines épilepsies myocloniques juvéniles.
L’arrét du médicament est envisagé par le neurologue aprés 2 a 5 ans sans crises et devra se

faire d'une maniére extrémement progressive.

L’'observance est un facteur primordial chez ces patients. En effet, le cerveau est un organe

complexe et sensible qui régule 'ensemble des fonctions de 'organisme.

La non-observance chez I'adulte épileptique est évaluée en moyenne autour de 30% a 60%,
avec des taux variables en fonction des étiologies de I'épilepsie (69% pour I'épilepsie

symptomatique, 58% pour I'épilepsie idiopathique et 71% pour I'épilepsie cryptogénique) (63).

Les études (63—65) montrent qu'un défaut d’observance aux traitements antiépileptiques
entraine une augmentation de la mortalité (risque 3 fois supérieur), des hospitalisations, des
fractures et des traumas craniens. Le risque d’apparition d’une crise épileptique est 21% plus

élevé chez les patients non-observants.

Les facteurs de cette non-adhérence sont multiples : mauvaise compréhension des objectifs
du traitement, non acceptation de la maladie, troubles cognitifs ou encore nombre de
médicaments antiépileptiques et de comprimés a prendre par jour. Ainsi, les patients traités
en polythérapie sont significativement moins observants que les patients traités en

monothérapie (63,64).
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On retrouve dans la littérature des données concernant I'impact de la mise en place
d’interventions éducatives sur |'observance médicamenteuse (64,65). Ces différentes
publications mettent en avant une amélioration de I'observance associée a une diminution de
la fréquence et de la sévérité des crises épileptiques chez les patients ayant regu une

intervention pharmaceutique dans le cadre d’'un programme d’ETP.

L’'HAS recommande la proposition et 'accés a un programme d’éducation thérapeutique

spécifiqgue pour I'ensemble des patients épileptiques, ainsi qu’a I'entourage (52).

Un référentiel national pour I'éducation thérapeutique des patients atteints d’épilepsie(s) a été
élaboré en 2013 par la Ligue Francaise Contre I'Epilepsie (LFCE) et la Société Francaise de
Neurologie (SFN) (46). Il a été construit par tranche d’age, et permet & chaque professionnel

d’avoir un référentiel pour adapter son propre programme d’ETP.

2.3.2. Déroulement de la séance : en pratique

2.3.2.1. Définitions des modalités de la séance

Les modalités des séances sont présentées ci-apres.

- Population cible
e Patients ayant intégré le programme d’ETP EDUC-EPI

¢ Entourage proche des patients ayant intégré le programme (famille, amis, etc.).

- Ressources soignantes
La séance « médicaments » est animée conjointement par le médecin coordonnateur du
programme, spécialiste en épileptologie, le Dr Irina KLEMINA et/ou une infirmiere de pratique

avanceée et un pharmacien ou un interne en pharmacie.

Aucune intervention de patient expert n’est prévue actuellement.

- Compétences recherchées
L’objectif de cette séance est 'autonomisation du patient dans sa gestion du traitement au
guotidien (oublis, vomissements, voyages, etc.) ainsi que I'acquisition de connaissances
concernant son traitement (réle, modes d’actions, combinaison des thérapeutiques, enjeux de
'observance) (annexe |V). Si les capacités cognitives du patient ne lui permettent pas
d’atteindre ce niveau d’autonomie, les aidants auront un réle prépondérant au cours de la

séance.
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2.3.2.2. Création des outils de I'atelier

Les outils créés sont un diaporama, des cartes situations et une brochure destinée aux

patients.

Support visuel — « Mon épilepsie »

Le médecin a constaté que les patients n’avaient pas toujours intégré, méme s’ils n’étaient

pas nouvellement diagnostiqués, une définition simple de ce qu’était une crise d’épilepsie, le

réle principal des antiépileptiques, et pourquoi étre amené a les combiner.

Pour répondre a ces thématiques, en partant de I'idée initiale du médecin basée sur I'atelier 1

. « Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils ? », I'équipe

pharmaceutique a proposé de créer un diaporama a I'aide du logiciel Powerpoint® comprenant

6 diapositives (annexe 1) :

une page de garde

« Comment se transmet le message dans le cerveau ? »

Le soignant explique la notion de transmission d’informations dans le cerveau (actions,

souvenirs, émotions, sens) par un « courant électrique » ordonné.

« Qu’est-ce qu’une crise d’épilepsie ? » - 2 diapositives

Le soignant définit I'épilepsie en utilisant des termes simples. Les éclairs présents sur

'image du cerveau représentent le courant électrique désordonné qui traverse le

cerveau et entraine une hyperactivité qui sera responsable des crises d’épilepsie. Pour

les patients, le soignant parle en comparant I'épilepsie a la survenue d’'un « orage » ou

d’un « coup de tonnerre » dans le cerveau.

« A quoi servent les médicaments ? »

L’animateur explique le role des médicaments : rétablir une transmission ordonnée des

informations avec une diminution de I'hyperactivité. Les médicaments font office de

« paratonnerre » ou de « para-orage ». Sur la diapositive, il n'y a plus d’éclairs

représentés au niveau du cerveau.

Les médicaments de I'épilepsie : Avec cette derniére diapositive (figure 16), le soignant

apporte plusieurs notions :

¢ |l existe des messages « inhibiteurs » (GABA) et d’autres plut6t « activateurs »
(Glutamate) au niveau de la transmission du message électrique. L'objectif des
thérapeutiques est de diminuer le message activateur et/ou de renforcer le
message inhibiteur. Les médicaments sont classés sur I'image en fonction de
leur type d’action (« inhibiteur glutamatergique » « renforcement du systéme
GABA » et « inhibition du fonctionnement des canaux cationiques »)
¢ Les médicaments ont des mécanismes d’action différents. Le médecin peut étre

amené a les combiner pour obtenir une synergie d’action.

51



| [CEmel 500 mg | \ chov;;a‘(m o[ | Lamotrigine i L
[ ] \ et . g
E NEURONTIN' <,
300mg  gélule
Gabapentine |
Médicaments favorisant Médicaments limitant
’action des neurones ’action des neurones
inhibiteurs activateurs
». AN SN
- o= \\\ ‘\\ s
> * \ aBa Ny \ GLUTAMATE .
7 S N i &
7 PSS O o
°® o anaux permettant le
v v [Z=E] e id v
-
g ! Yafﬁ"“““f’ Ue sodiumarrow’ @ Wuht N
s © 1LP5in s2gae I— | -
- - Zonegran' 100 2 P > 1 e ?m L .
Figure 16 : lllustration de la diapositive présentant les différents mécanismes d’action des médicaments anti-

épileptiques

Dans la pratique, en séance, I'animateur commence par s’appuyer sur les connaissances
des patients en leur posant quelques questions :
- Savez-vous comment les informations sont transmises dans le cerveau ?
- Pouvez-vous expliquer simplement ce qui se passe dans le cerveau au cours d’'une
crise d’épilepsie ?
- Connaissez-vous le réle des médicaments antiépileptiques ?

- Connaissez-vous les médicaments que vous prenez ?

Les informations transmises par les patients sont notées et regroupées par théme sur un
paper-board.

Le diaporama est utilisé pour venir renforcer et/ou compléter les réponses apportées par les
patients.

Cartes situations

A partir de I'atelier 3 « Mon traitement s’adapte a ma vie et pas le contraire », nous avons
développé en partenariat avec le médecin coordinateur, 14 cartes situations : 8 reprises de

I'outil transversal (2) et 6 inédites, spécifiques de I'épilepsie (tableau X).

Elles sont réparties en 5 grands thémes : I'observance médicamenteuse, la gestion des
situations particuliéres (oublis, vomissements, voyage, grossesse), les interactions

médicamenteuses et enfin 'automédication.

La figure 17 présente une des cartes situations développée dans le cadre de 'ETP EDUC-
EPI. Leur construction se fait sur un modéle toujours identique :
- logo représentant la pathologie,

- situation et question posées,
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- image(s) illustrant la situation décrite,
- bande colorée sur le c6té permettant d’identifier la thématique de la carte parmiles 5

grandes thématiques proposées.

7| Bande colorée

Tom part en week-end chez des amis en 4« Thématique »
/ Normandie. /

Logo utilisé pour -

Il sapergoit qu’il a oublié ses

identifier les cartes ‘ médicaments une fois arrivé chez eux.

« ETP EDUC-EPI »

Son ordonnance est bien sir placée avec

les médicaments. Décidé a profiter de

son week-end, il se dit que son

traitement attendra son retour.

Image d'illustration Question

Qu’en pensez-vous ? ].

Figure 17 : Exemple de carte situations de la séance « médicaments » du programme d’ETP EDUC-EPI

Tableau X : Cartes situations et messages clés associés - EDUC-EPI

Cartes situations

Messages clés

Martine prend ses médicaments
contre I'épilepsie depuis maintenant
12 mois et n’a pas fait de crise depuis

3 mois.

Elle commence a en avoir assez de
prendre ses traitements tous les jours.

Se sentant « guérie », elle décide donc

d’arréter de les prendre.

Qu’en pensez-vous ?

Observance (1)
En cas d’arrét brutal du traitement, il y a un risque
de récidive des crises d’épilepsie.

Lorsque ces dernieres ont disparu depuis un temps
suffisamment long (2 a 5 ans), I'équipe médicale
pourra envisager une diminution progressive des
traitements.

On parle de guérison si, a la suite de 'arrét, il n'y a
pas de crise pendant 1 an.

= ne pas arréter son traitement de son propre chef

Jules prend ses médicaments contre
I'épilepsie depuis maintenant 12 mois,

et n’a pas fait de crise depuis 3 mois.

X
* L]
Se sentant « guérie » et commengant
. F ; i
* E? a en avoir assez de prendre des
! ., édicaments tous les jours, il décid
¢ médicaments tous les jours, il décide
. A ] ’

de ne les prendre qu’un jour sur 2.

Qu’en pensez-vous ?

Observance (2)

Idem carte précédente mais prises irrégulieres au
lieu d’un arrét brutal : risque de récidives des crises
d’épilepsie

Mémes informations complémentaires que dans la
carte précédente
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Ali prend ses médicaments le soir, a
20h.

A 10 h, alors qu'il veut préparer son
pilulier, il s'apercoit qu’il n"a plus de

Observance : approvisionnement en
meédicaments

Il est primordial d’anticiper le renouvellement de son
ordonnance, afin d'éviter toute interruption de

Fatia prend habituellement son
traitement a 7h45. Nayant pas
entendu son réveil ce matin, elle est
partie a son travail, sans prendre son
médicament.

Elle s'apercoit de l'oubli a la fin de sa
pause repas, vers 13h. Voyant I'heure,
elle se dit « tant pis, cela attendra
demain »

Qu’en pensez-vous ?

| L .
@& comprmes: traitement.
. Il appelle donc son pharmacien . . .
d'officine pour commander son Si son officine n’a pas le traitement en stock, se
traitement. Ce dernier lui répond qu'’il . N , . . .
4 ® il e B AR TS renseigner auprés d’'une autre officine afin de ne
° vers 9h. pas interrompre son traitement.
« Tant pis, se dit-il, mon traitement , e,
attendra bien une journée. » En cas d’'urgence ou avant un week-end, possibilité
Qu’en pensez-vous ? d’'un dépannage exceptionnel en pharmacie
hospitaliere.
Observance : polythérapeutique
Camille et Paul n'ont pas le méme nombre de
En discutant avec Camille, Paul se médicaments pour plusieurs raisons :
demande pourquoi elle n'a pas autant - Il existe plusieurs formes d’épilepsie et de crises
o de traitement que lui. épileptigues donc des prises en charge
o e@ Il ne comprend pas trop et décide d’en therapeuthl_Jes dlffe,rentes' .
> . - Chaque patient ne répond pas de la méme facon
reparler avec son médecin lors de sa .
prochaine consultation. aux traltements, . . .
- Tout au long de la prise en charge de I'épilepsie,
Quenpensezvous le nombre et la classe des molécules utilisées
pour son traitement pourront évoluer.
Gestion des oublis (1)
Option 1

Ne pas prendre double dose pour compenser une
prise oubliée (risque d’effets indésirables).

- Sile médicament est pris toutes les 24h, le délai
maximal pour rattraper une dose est de 12h par
rapport a 'horaire de prise théorique,

- Sile médicament est pris toutes les 12h, le délai
maximal pour rattraper une dose est de 6h par
rapport a I'horaire de prise théorique.

Option 2

Fatia prend habituellement son
traitement a 7h45. N7ayant pas
entendu son réveil ce matin, elle est
partie a son travail, sans prendre son
médicament.

Elle s'apercoit de I'oubli a la fin de sa
pause repas, vers 13h. Voyant I'heure,
elle décide qu'elle prendra deux
comprimés demain matin  pour
compenser.

Qu’en pensez-vous ?

Gestion des oublis (2)

Idem carte précédente mais ici cas d’'une double
dose pour compenser = danger.
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A"

Max prend un de ses meédicaments
contre I'épilepsie a 12h, avec son

repas.

Apres avoir déjeuné, il ne sent pas trés

bien et vomit.

Il décide de ne pas reprendre son

médicament.

Qu’en pensez-vous ?

Gestion des vomissements
Peu de données disponibles, et trés variable selon
les paramétres pharmacologiques de chaque
antiépileptique et les données physiologiques du
patient
Moyen mnémotechnique :

- Vomissement < 1 heure aprés la prise —
Reprendre le traitement

- Vomissement > 1 heure aprés la prise — Ne pas
le reprendre

Si prise du médicament a jeun, pas de reprise.

Djibril va passer 7 jours de vacances a
New York.

Il partira en avion et se demande
comment s’organiser pour transporter
ses médicaments : olU placer ses
médicaments pendant le voyage ?
Faut-il penser a des documents
particuliers ? Comment gérer le

décalage horaire ?

Que pouvez-vous conseiller a Djibril ?

Voyager a I’étranger : transport

- Les médicaments doivent étre conservés avec
le patient en bagage cabine avec un double de
'ordonnance. Il est nécessaire de prévoir une
guantité de médicaments plus importante que
celle nécessaire a la stricte durée du voyage a
I'étranger pour pallier les imprévus (ex : gréve
du personnel de I'aéroport, intempéries etc.).

- Préparer le voyage :

o Se renseigner sur la destination : décalage
horaire, hygiéne et infrastructures sanitaires
pour éviter le stress sur place, consulter le
site du ministére des affaires étrangeres
pour savoir si une réglementation particuliére
est appliquée concernant le transport et la
détention des médicaments (ex : stupéfiants
etc.)

o Documents administratifs : se munir de
son/ses ordonnance(s) avec le nom des
molécules, un compte rendu de lhistoire
clinique de préférence traduit en anglais ou
dans la langue du pays de destination, la
carte de sécurité sociale et de mutuelle
(France), la carte européenne d’assuré
sociale (Europe), documents concernant
I'assurance privée choisie (hors Europe)

o Hors Europe : conserver les justificatifs (coat
parfois élevé des soins) car il pourra
éventuellement y avoir un remboursement a
posteriori ; demander les résultats
d’examens et courriers médicaux pour le
retour et le suivi médical en France.
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Melissa part 2 semaines en vacances a

Tokyo .

Le décalage horaire est de 8h. Quand il
est 19h a Paris, il est 03h du matin a
Tokyo.

Elle prend habituellement ses
médicaments a 8h et 20 h. Elle décide de
garder I'heure frangaise pour prendre ses

médicaments pendant son voyage.

Qu’en pensez-vous ?

Voyager a I’étranger : décalage horaire
Pour éviter de prendre ses médicaments dans la
nuit, il peut étre nécessaire de décaler I'heure de
prise habituelle des médicaments. Pour ce faire,
décaler de 2h en 2h, son horaire de prise chaque
jour, avant le départ mais aussi au retour de ses
vacances.

Durant le voyage entre la France et le pays de
destination, continuer a prendre les médicaments
selon [I'heure francaise. Une fois arrivé a
destination, régler sa montre sur I'heure du pays de
villégiature.

Il peut étre difficle dorganiser ce décalage.
Conseiller donc aux patients d’effectuer un plan de
prise avec I'IDE d’ETP une fois les billets d’avion
pris (tenir compte des escales par exemple) afin
d’envisager l'intégralité du voyage.

Tom part en week-end chez des amis en

Normandie.

Il s‘apercoit qu’il a oublié ses

médicaments une fois arrivé chez eux.

Son ordonnance est bien sir placée avec
les médicaments. Décidé a profiter de
son week-end, il se dit que son

traitement attendra son retour.

Qu’en pensez-vous ?

Week-end en France

Un arrét du traitement pendant plusieurs jours
entraine un risque de déclencher une crise
d’épilepsie.

L’ordonnance peut étre récupérée aupres :

- du service de Neurologie,

- du médecin traitant,

- de l'officine habituelle (fax ou scan).

La dispensation des médicaments sera possible sur
le lieu de vacances.

Sur un WE, un dépannage est possible auprés
d’'une pharmacie hospitaliére si I'officine n’a pas le
traitement en stock ou ne peut le commander dans
un délai compatible avec les prises
médicamenteuses.

Tramage
LP1gp,, o

Tom souffre d'épilepsie depuis de

nombreuses années.

Aujourd'hui, il @ mal au dos et souhaite
prendre un traitement contre la douleur.
Il trouve dans sa pharmacie personnelle,
une ancienne boite de Tramadol. Il se
décide a en prendre 1 comprimé matin et
soir et reverra comment il se sent dans

quelques jours.

Qu’en pensez vous ?

Automédication

Le tramadol fait partie des médicaments
épileptogénes : il abaisse le seuil de convulsions et
ainsi favorise le risque de survenue de crises
d’épilepsie.

En cas de probléme de santé, il faut d’abord
consulter son médecin. Il recherchera l'origine des
symptémes ressentis et si des médicaments doivent
étre prescrits, il s’assurera de [I'absence
d’interactions avec le traitement habituel.

Médicaments épileptogénes :

- tramadol, morphine

- fluoroquinolones, bétalactamines

- lidocaine

- isoniazide

- Antidépresseur tricyclique ex : amitriptylline
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Guillaume hésite a consommer
certains aliments ou boissons avec son

traitement habituel.

Par exemple, il préfere ne pas prendre
ses médicaments quand il va boire de
l'alcool car il est bien connu qu’il ne
faut pas prendre de médicaments

avec des boissons alcoolisées.

Qu’en pensez-vous ?

Interactions médicamenteuses

Interactions boissons ou aliments avec les
antiépileptiques, variables selon la
pharmacocinétique des médicaments :
- Alcool
¢ Inhibiteur enzymatique en aigu
¢ Inducteur en chronique
- Pamplemousse : inhibiteur du CYP 450 (3A4) et
P-gp intestinales
- Millepertuis : inducteur du CYP3A4
- Pas d'utilisation de produits a base de plantes,
d’huiles essentielles a visée thérapeutique afin
d’éviter toute IM et échec thérapeutique ou
accumulation et toxicité

Mathilde est traitée depuis 2 ans par
Depakine® (Valproate de sodium) dans

le cadre de son épilepsie.

En couple depuis plusieurs années elle
souhaiterait maintenant avoir un

enfant.

Qu’en pensez-vous ?

Grossesse et traitement antiépileptique

En cas de désir de grossesse, il faut en parler au
médecin pour organiser une consultation pré
conceptionnelle :
- Faire le point sur la pathologie et le traitement
- Informer sur les risques de certains traitements
au cours de la grossesse
- Effectuer un changement de thérapeutique si
la balance bénéfice/risque pour la mere est
compatible avec ce switch
- Test de grossesse avant linstauration d’un
traitement (56)

Traitements contre-indiqués avec la grossesse :
- Acide valproique (Dépakine®, Micropakine®)
- Topiramate (Epitomax®)
Traitements compatibles avec une grossesse :
- Lamotrigine (Lamictal®)
- Lévétiracetam (Keppra®), Oxcarbazépine
(Trileptal®), Eslicarbazépine (Zebinix®)
- Clobazam (Urbanyl®), Gabapentine
(Neurontin®), Prégabaline (Lyrica®).

@“

Julie a récemment été diagnostiquée
épileptique. Lors de la consultation
pour l'instauration du traitement, le
médecin lui a demandé quel était son

moyen de contraception.

Prenant la pilule, il lui a conseillé de
prendre  rendez-vous avec sa
gynécologue pour discuter d’'un autre

moyen de contraception.

A votre avis, pour quelle(s) raison(s) ?

Contraception et traitement antiépileptique

En raison des interactions médicamenteuses liées
a certains médicaments antiépileptiques
(inducteurs enzymatiques du CYP3A4), une perte
d’efficacité de la contraception orale intervient et un
autre moyen de contraception est a envisager

Il faut privilégier une contraception sous forme de
dispositif intra utérin ou d’'implant.

— En parler a sa gynécologue pour trouver le moyen
le plus adapté.

Avant le début de chaque séance, les cartes sont retenues en fonction du profil des patients

présents.
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Brochure patient

En fin de séance, un document de synthése des messages clés envisagés en séance est

remis aux patients (annexe Ill). L’objectif est que ce dernier ait un support auquel se référer

s’il venait a se retrouver dans une situation similaire a celles abordées en séance.

Il a été construit de la fagcon suivante :

une premiére partie avec des rappels (définition épilepsie, role des traitements)

une deuxiéme sous le format de 5 questions-réponses :
o « J'ai oublié mon médicament, que dois-je faire ? » (figure 18)

o « J’ai vomi juste aprés ma prise de médicament, que dois-je faire ? »

o « Je pars en vacances, comment m’organiser pour les médicaments ? »

o «Jai mal au dos. Puis-je prendre un traitement que je posséde déja chez

moi ? »

o « Puis-je envisager une grossesse avec mon traitement ? »

| J'ai oublié de prendre mon médicament, que dois-je faire ?

Les oublis doivent rester exceptionnels. 5i cela se produit, voici un moyen mnémotechnigue simple pour orienter sur la

marche a suivre :

- Si prise de comprimé(s) toutes les 24h : si je m'apercois de I'oubli moins de 12h par rapport a I'heure de la prise
théorique, je reprends le(s) comprimé(s).

- Siprise de comprimé(s) toutes les 12h : si je m*apercois de I'oubli moins de 6h par rapport a I'heure de la prise théorique,
je reprends le(s) comprimé(s).

Il est conseillé de toujours avoir une dose de médicament sur soi pour pallier les imprévus et d'anticiper son renouvellement
d’erdonnance afin d’éviter les arréts de traitement.

—_—

Figure 18 : lllustration d'un exemple de « question/réponse » de la brochure patient EDU-EPI

2.3.2.3. Conducteur de séance

La définition des différents temps de la séance nous a permis d’élaborer par la suite le

conducteur de la séance (tableau XI) :

=l [Ntroduction

* Tour de table avec présentation des différentes personnes
présentes (intervenants, patients, accompagnants)

* Présentations des objectifs de la séance

el Déroulé de la séance

e 1¢" temps : diaporama support " Mon épilepsie"
e 28me tamps : cartes situations

= Bilan de |la séance

¢ Synthese des éléments abordés en séance
¢ Remise de la brochure patient
e Evaluation de la séance
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Tableau Xl : Conducteur de séance « médicaments » - EDUC-EPI

Mon épilepsie et son traitement médicamenteux

Public : Patients atteints d’épilepsie (+/- aidants, entourage) inclus dans le programme EDUC-EPI
Ressources soignantes : Infirmier / Pharmacien / Interne en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a 'ETP (minimum de 40h de formation)

Objectifs : Comprendre le rOle des médicaments, I'importance du traitement (enjeux, observance, combinaison) et sa gestion au quotidien (oublis, décalages
de prise, vomissements, voyages).
Matériel : tableau aimanté ou paperboard, diaporama support, cartes situations, brochure patient

Déroulement de la séance : Séance collective

Durée : 1h-1h15

Lieu : CHRU de Nancy

Temps L s . Méthodes
Objectifs séquence Messages cles_a retenir . . . . Moyens /
aducative par le patient Ce que fait le soignant Ce que fait le patient méthodes
1°€ partie 1:5min Mécanisme de 1. Se présenter et présenter les objectifs de
I'épilepsie Iatelier (articulation en 2 parties,
- Comprendre le Différentes cibles présenter les objectifs de chaque partie)
mécanisme de d’action des
I'épilepsie 2+3: médicaments anti- 2.Tour de table: présentation des| 2.Présentation succincte de
- Comprendre le 15 min épileptiques participants chaque participant
réle des différents Roéle des
traitements médicaments 3.Introduction a [latelier a Tlaide de| 3.Chaque patient et aidant | Support visuel
- Clarifier Complémentarité guestions ouvertes posées a I'ensemble s’il le souhaite répond aux « Mon
'ordonnance des thérapeutiques des participants avec en appui le questions a l'oral. épilepsie »
diaporama « Mon épilepsie » afin de Echange avec I'animateur
répondre ou compléter les réponses tout au long de Ila
données par les patients présentation
4 :5min

4. Effectuer une synthése de cette partie,

demander aux patients si des
précisions/compléments  doivent étre
apportés
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2°Mme partie

- Identifier les
situations
complexes avec
le traitement et
savoir les gérer

- Organiser la prise
du/des
médicament(s)
dans la vie
quotidienne

1+2+3:
10 min

4+5:
30 min

6 :5min

Gérer les oublis /
vomissements

Savoir gérer

« médicaments et
voyages »
Comprendre
'importance de
I'observance

Savoir quels
médicaments/aliments
sont a éviter avec son
traitement.
Grossesse /
contraception

1.Effectuer une transition vers cette partie
et présenter les objectifs de I'atelier 2.

2.Distribuer la/les cartes situations entre
les participants.

3.Demander a un participant de lire la carte
ou I'animateur s’en chargera

4 .Demander la solution et I'avis des autres
patients.

5.Noter si besoin les éléments clés sur un
paperboard/tableau blanc

6.Effectuer une synthése de cette partie,

demander aux patients si  des
précisions/compléments doivent étre
apportés

3. Lire la carte situation,
réfléchir a [lattitude a
adopter dans la situation.

4. Réponses données a I'oral
par chaque participant

5. Tour de table — les autres
patients peuvent apporter
d’autres suggestions
d’attitude a adopter.

Cartes
situations

Tableau blanc
/ Paperboard

A l'issu de la séance - 5 min

Faire un bilan de la séance collective et synthétiser les notions vues au cours de celle-ci
Documents a remettre : brochure patient avec les messages clés
Evaluation de la satisfaction des patients a I'oral ou via un questionnaire
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2.4. Mise en application et retour d’expérience

A ce jour, aucune séance d'ETP « médicaments » n’a encore eu lieu pour plusieurs raisons :

L’équipe n’avait pas encore obtenu l'autorisation de 'ARS quand nous avons
commencé a collaborer avec elle. Leur démarche était moins avancée que pour les 2
autres équipes.

La logistique estun frein : il est difficile de composer un groupe de patients pour réaliser
une séance collective.

En effet, les patients épileptiques n’ont pas le droit de conduire tant que leur épilepsie
n’est pas contrélée depuis plus de 6 mois. lIs doivent donc trouver un moyen pour se
rendre a I'’hOpital (accompagnant, transport collectif, taxi). Pour des patients habitant
loin de Nancy, c’est un réel probléme. De plus, pour participer a une séance d’'ETP, il
n'y a pas de prise en charge du transport par la sécurité sociale. L’équipe
pharmaceutique a proposé, si la constitution d’'un groupe est trop complexe, d’initier la

démarche en effectuant des séances individuelles.

Des séances ont déja eu lieu sur les autres thématiques du programme et la premiére séance

« médicaments » devrait avoir lieu fin septembre/début octobre 2022.

Un questionnaire de fin de séance afin d’évaluer le ressenti des patients et de leurs aidants,

sur le contenu et le déroulé de la séance est prévu. Il permettra d’apporter d’éventuelles

modifications si nécessaires.
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3. EDU TRANS'EST : Dysphorie de genre

3.1. Etat des lieux

Lors de la réalisation de I'état des lieux, aucun programme d’ETP portant sur la
dysphorie de genre n’était encore en place au niveau du CHRU de Nancy. En revanche, une
démarche d’accompagnement des patients avait été entamée avec le projet « Pour répondre
au mieux aux besoins des personnes transgenres », portée par le Dr Eva FEIGERLOVA,
endocrinologue au CHRU de Nancy. Ce projet fut 'un des 5 retenus comme lauréat du
concours 2020 « Droit des usagers de la santé » au niveau régional et national. Il a permis
d’aboutir a la création de plusieurs outils éducatifs sous le format de podcasts ou encore d’'un
« e-book »(66), ainsi qu’a I'élaboration de plaquettes d’'information destinées aux patients, aux
professionnels de santé, mais aussi a leur entourage. Les parents des enfants souffrant de
dysphorie de genre sont en effet parfois moins bien informés sur le parcours de transition

(médical, administratif, social, etc.) que leurs enfants.

Le livre électronique est constitué de différents chapitres traitant des généralités sur le genre
et la dysphorie de genre, des données épidémiologiques et le parcours de transition
(traitement, chirurgie, aspect administratif). Le chapitre 6 de I'e-book est consacré au
traitement hormonal et aborde :
- les objectifs du traitement
- les effets associés aux hormones
o développement des caractéristiqgues associées au genre : effets attendus
o effets indésirables
- la surveillance nécessaire : ostéodensitométrie, concentration hormonale sanguine
etc.
Ce livret électronique a été mis a disposition de tous, gratuitement sur des plateformes de
librairie en ligne (Calaméo et Apple Books). Les podcasts ont quant a eux été publiés sur les

plateformes pédagogiques « ARCHE » et « FOAD » de I'Université de Lorraine.

Dans la continuité de cette démarche d’accompagnement des patients, le Dr Eva
FEIGERLOVA a sollicité I'équipe pharmaceutique afin d’élaborer une séance axée sur le
traitement hormonal, dans le cadre de la création du programme d’ETP EDU TRANS'EST.

3.2. Evaluation des besoins et attentes : rencontres de I'éguipe

Nous avons rencontré le médecin fin 2021, accompagnée d’'une étudiante en pharmacie
réalisant une these sur le ressenti et les attentes des patients transgenres par rapport aux

traitements hormonaux (67).

L’entretien s’est déroulé en plusieurs étapes. Tout d’abord, 'endocrinologue nous a exposé

son projet de mise en place du programme d’ETP en s’appuyant sur le livret électronique.
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Puis, a l'aide de la trame d’entretien semi dirigé de l'outil transversal I’ETP (2), les modalités

de la séance axée sur le médicament ont été envisagées.

Le programme d’ETP est destiné a des patient(e)s de I'adolescence a I'dge adulte, souffrant
d’'une dysphorie de genre. Il integre aussi leurs accompagnants qui peuvent étre les
responsables légaux (cas des mineurs) et/ou une personne de I'entourage proche. Les
médicaments présentés lors de notre atelier sont des traitements hormonaux prescrits hors
autorisation de mise sur le marché (AMM) :

- hormonothérapie « féminisante » : oestrogénes et anti-androgénes

- hormonothérapie « masculinisante » : testostérone.

Les objectifs pédagogiques du programme d’ETP sont :
- la construction de I'estime de soi face aux représentations et le vécu en société,
- l'accompagnement dans le parcours de transition sur le plan médical, administratif et

personnel.

Pour la séance « médicaments », I'objectif est de renforcer la compréhension des patients vis-

a-vis du traitement hormonal (effets attendus, indésirables et 'impact sur la fertilité).

Durant cette premiére rencontre, 2 ateliers de l'outil générique d’ETP sur le médicament (2)
ont été retenus :
- Atelier 1 : « Mes médicaments une liste de course, mais au fond a quoi servent-ils ? »

- Atelier 3 : « Mon traitement s’adapte a ma vie et pas le contraire ! ».

Cette endocrinologue était intéressée par les techniques d’animation (table ronde, remue-
méninge, mise en situations) et les outils pédagogiques (cartes situations) utilisés dans ces

ateliers.

Toutefois, 'une des particularités des patients transgenres est qu’ils ne sont pas atteints d’'une
pathologie chronique, contrairement aux autres patients pour lesquels des programmes d’'ETP
sont mis en place. De plus, la problématique pour les patients transgenres n’est pas de
comprendre l'intérét de prendre ou non son traitement pour sa santé ou bien de savoir
comment le gérer dans certaines situations de la vie quotidienne (vomissements, oubli de
prise, etc.), il s’agit plutét d’expliquer les modes d’action de ses médicaments (effets attendus),
limportance de I'observance (respect de la prescription, pas d’automédication dans I'objectif
d’obtenir « plus d’effets ») et 'impact de ces traitements (effets indésirables, conséquence sur
la fertilité). Les outils transversaux développés précédemment ne permettaient pas de
répondre correctement a tous les besoins des patients transgenres. Il nous semblait donc
nécessaire au vu des problématiques et des profils des patients, d’adapter nos supports

d’animation.

63



Les outils doivent permettre d’aborder les thématiques dans les deux sens de transition

(femme vers homme - FtM et homme vers femme - MtF).

Le contenu scientifique et les messages clés associés qui transmis au cours de séance ont

aussi été définis a cette occasion.

Une autre demande a également été formulée par I'équipe médicale : la création d’'un support
visuel portant sur I'action physiologique des hormones au niveau de I'organisme. Le but était
d’expliquer de maniére synthétique le fonctionnement des hormones sexuelles et donc les

actions des traitements substitutifs, effets attendus comme indésirables.

Ainsi a lissue de cette réunion, les techniques pédagogiques et les outils retenus sont

présentés dans le tableau XII.

Tableau XlI : Tableau récapitulatif des techniques et outils retenus pour la séance « médicaments » du
programme EDU TRANS'EST

Technique pédagogique Outil(s) associé(s)
Table ronde Paperboard, post-it
Simulation a partir de situations Cartes situations
Exposé interactif Diaporama support

3.3. Création de la séance « médicaments »

3.3.1. Connaissances scientifiques

La dysphorie du genre ou « incongruence de genre » désigne une inadéquation entre

le genre assigné a une personne a la naissance et le genre ressenti par 'individu.

On alongtemps entendu parler des termes « transsexualisme », « transsexuel » pour désigner
les personnes transgenres et leur condition médicale associée. Le « transsexualisme » était
considéré jusqu’aux années 90 environ comme un trouble psychiatrique selon les moeurs de
la société. Ces termes renvoyaient a une médicalisation et a une psychiatrisation des
personnes transgenres. La prise en charge consistait le plus souvent en une stérilisation

forcée et des années de soins psychiatriques avant méme de pouvoir envisager une transition.

Le terme «gender incongruence » ou « incongruence de genre » en francais est apparu dans
la 11™ version de la classification internationale des Maladies de 'OMS publiée en septembre
2019 et applicable depuis le 01 janvier 2022 (68—71). Ce nouveau terme vient remplacer celui
de «transsexualism » qui fut initialement associé aux seules personnes souhaitant une
chirurgie de réassignation sexuelle. La dysphorie de genre n’est par la méme occasion plus
considérée comme un trouble de la personnalité, du comportement, mais comme une
condition relative a la santé sexuelle : on parle d'une « dépsychopathologisation » de la
« maladie » (69,72).
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Les standards de prise en charge ont aussi évolué avec l'apparition des traitements
hormonaux et le développement de sociétés savantes comme la World Professional
Association for Transgender Health (WPATH) et les sociétés européennes et/ou américaines
d’Endocrinologie. Ces différentes sociétés ont rédigé des recommandations pour la prise en
charge des personnes transgenres :

-« Standards de Soins pour la santé des personnes transsexuelles, transgenres et de

genre non-conforme » - version n°7 de la WPATH (73)
-  « Endocrine Treatment of Gender-Dysphoric/ Gender-Incongruent Persons: An

Endocrine Society Clinical Practice Guideline » - The Endocrine Society (71)

En France, il n’existe pas de consensus de prise en charge. Cependant, I’'HAS a rédigé un
rapport s’intitulant « situation actuelle et perspectives d’évolution de la prise en charge
médicale du transsexualisme en France » (74) en novembre 2009, afin de faire un point sur

les étapes et les modalités du parcours de soins des personnes « trans ».

Le parcours de transition (figure 19) se déroule en plusieurs étapes et résulte avant tout d’'une
prise en charge multidisciplinaire ou interviennent : psychologues, psychiatres,

endocrinologues (adulte ou pédiatrique), chirurgiens, etc.

SUIVIA
LONG TERME

* TRAITEMENT \, “ CHIRURGIE
HORMONAL DE REASSIGNATION

v -y — — —

Endocrinologue

Psychiatre Chirurgien

Psychologue Endocrinologue Endocrinologue
Urologue Psychiatre Psychiatre
Gynécologue Psychologue Psychologue
Orthophoniste Orthophoniste Orthophoniste

Figure 19 : lllustration des étapes du parcours de transition — E. FEIGERLOVA (66)

La premiére étape du parcours consiste a la pose du diagnostic de dysphorie de genre selon
les criteres du DSM-5 (manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux - version 5)
par un psychiatre. Il se fait avec un accompagnement psychologique initial (psychiatre ou
psychologue) qui peut durer entre 6 a 9 mois (66,71,74). Lors de la transition, il est important
de prendre en compte I'état psycho-social de la personne transgenre, il est fréquent de
diagnostiquer d’autres troubles sous-jacents qui pourraient décompenser lors de la prise du

traitement hormonal.
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Il est ensuite demandé a la personne transgenre de se présenter, au sein de la société (travail,
vie quotidienne, etc.), sous son genre souhaité, et ce, avant méme que le traitement hormonal
ne soit initié par un endocrinologue. Ce dernier s’assurera de I'absence de facteurs de risque

(ex : cardiovasculaires) contre-indiquant le traitement.

Avant de parler des traitements hormonaux et de leur action, il est nécessaire de faire un bref

rappel sur la production physiologique des hormones sexuelles.

Dans l'organisme, au niveau de I'hypothalamus, il y a production de I'hormone de libération
des gonadotrophines hypophysaires (GnRH). Celle-ci va entrainer la libération de deux
hormones endocrines par I'antéhypophyse : I’'hormone de stimulation folliculaire (FSH) et

I'hormone lutéinisante (LH).

Chez 'homme, la LH va agir au niveau des cellules du testicule dites cellules de Leydig qui
secréteront de la testostérone (figure 20). Cette derniére est la principale hormone androgéne

responsable du maintien des caractéres sexuels secondaires (cf. tableau XIII).

Tableau XlII : Tableau récapitulatif des principales
actions de la testostérone

Actions de la testostérone

[ Hypothalamus ]

- Trophicité des organes génitaux
masculins

[ Antéhypophyse ] - Activité sécrétoire de la prostate et des

vésicules séminales

LH FSH - Trophicité musculaire et osseuse

v v - Développement de la pilosité

- Répartition du tissu graisseux dit
« androide »

- Action sur la voix : plus grave

- Action sur la peau: plus rude et
pigmentée

- Augmentation de la combativité,

Testostérone I'agressivité et la libido

- Réle dans la spermatogénése

GnRH

Cerveau

Cellules de Cellules de
Leydig Sertoli

Testicules

Production

Figure 20 : Schéma simplifié de la production
hormonale de testostérone chez 'homme
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Chez la femme, la FSH et la LH vont agir au niveau des follicules de l'ovaire qui
secréteront des taux variables d’cestrogénes et de progestérone en fonction de la phase du

cycle ovarien (figure 21 et tableau XIV).

Tableau X1V : Tableau récapitulatif des principales
actions des cestrogenes et de la progestérone

_ [ Hypothalamus ] Actions des cestrogénes
S - Trophicité des organes génitaux
= GnRH féminins
) [ Antéhypophyse ] - Développement mammaire
- Maturation des ovules
- Répartition du tissu graisseux dit
LH + FSH « gynoide »
" - Action sur la voix : plus aigué
g Cellules - Action sur la peau : plus douce
g folliculaires - Action sur la croissance osseuse :
ostéoporose lors du déficit lié a la
Production menopause
Actions de la progestérone
CEstrogénes Progestérone
- Préparation de [I'endométre pour
Figure 21 : Schéma simplifi¢ de la production I'implantation de I'embryon et
hormonale d’cestrogénes et de progestérone chez la épaississement de la glaire cervicale
femme . .
- Action sur les glandes mammaires :
lactation

Traitement hormonal ;

L’objectif du traitement hormonal est d’atténuer les caractéristiques du genre de naissance en
bloquant les hormones sexuelles associées, et d’affirmer les caractéristiques du genre
ressenti/désiré par le patient en supplémentant avec les hormones du genre « Opposé »
(71,75-79) :
- Femme transgenre (homme devenant femme, MtF) :
e Blocage de la testostérone : analogue GnRH ou anti-androgéne (efficacité
partielle)
e Apport d’hormone(s) féminisante(s) : cestrogénes et/ou progestatif
- Homme transgenre (femme devenant homme, FtM) :
o Blocage des cestrogeénes et de la progestérone : analogue GnRH

e Apport de 'hormone masculinisante : testostérone

Dans le cas des adolescents dysphoriques, les recommandations internationales de
'Endocrine Society (71), proposent un blocage des hormones des la puberté, lorsque les
adolescents atteignent les stades 2 et 3 de la classification de Tanner (cotation de
'avancement physiologique au cours de la puberté). En France, il n'existe pas de consensus

sur le commencement de la dévirilisation/déféminisation pour les mineurs. Le plus souvent, le
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traitement n’est pas initié avant la fin de la puberté vers 'dge de 16 ans (avec I'accord des

deux parents) en suivant les modalités de 'hormonothérapie adulte (76).

Actuellement, aucun des traitements utilisés dans le cadre de la dysphorie de genre ne
posséde d’AMM dans cette indication. Lors d’un dernier rapport « relatif a la santé et aux
parcours de soins des personnes trans » pour le compte du Ministére de la Santé et de la
Prévention (72), les rapporteurs évoquent la nécessité de la mise en place d’'un cadre de
prescription adapté par extension dAMM ou reconnaissance d’'un cadre de prescription
compassionnel. Il se ferait sur la base de recommandations de bonnes pratiques avec pour

réle de faciliter et de sécuriser I'accés a I'hormonothérapie en ville comme a I'hépital.

Malgré cette prescription « hors AMM » et depuis le décret du 8 février 2010, les traitements
sont généralement pris en charge a 100% par les caisses primaires d’assurance maladie
(CPAM), via le dispositif d’affection longue durée (ALD) 31 dit « hors listes ».

Dans le cas ou I'ALD n'a pas été accordée et en fonction des différentes CPAM, les
médicaments peuvent étre remboursés selon le taux de prise en charge défini par la Sécurité

Sociale.

Les difficultés de prise en charge de ’hormonothérapie peuvent amener certaines personnes
transgenres a avoir recours :
- alautomédication, avec parfois I'importation de produits étrangers dont la qualité n’est
pas certifiée
- au« partage » de prescriptions (une ordonnance pour une distribution de médicaments

a plusieurs personnes). Ces pratiques ne sont pas sans risque pour la santé.
Analogue de la GnRH (37)
Classe : analogue de I'hormone entrainant la libération de gonadotrophines.

Mécanisme d’action :

L’administration d’une forte dose de cet analogue de longue durée d’action entraine une
désensibilisation des récepteurs de la GhRH au niveau hypophysaire et diminue leur réponse.
La sécrétion de la LH et de la FSH et donc des stéroides sexuels en est par conséquent abolie
(80).

Effets indésirables fréquents :

- Affections hématologiques : anémie

- Affections psychiatriques : diminution de la libido, dépression, changements d’humeur,
troubles du sommeil

- Affections vasculaires : bouffées de chaleur, hypertension

- Affections des organes de reproduction: dysérection, impuissance, douleurs
pelviennes, affections mammaires, saignements génitaux

- Troubles généraux : asthénie, vertige, hyperhidrose

- Trouble de la minéralisation osseuse
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Testostérone (37,78)

Classe : hormone sexuelle et modulateur de la fonction génitale de type « androgenes »

Mécanisme d’action :

Fixation aux récepteurs aux androgenes ou cestrogeénes des différents tissus et organes

Effets indésirables de classe :

- Affections cardiovasculaires : hypertension, rétention hydrosodée, événements
thromboemboliques, hypercholestérolémie

- Affections hématologiques : trouble de la coagulation, augmentation de la numération
des globules rouges, augmentation du taux d’hémoglobine

- Affections hépatiques : altération des parameétres biologiques

- Affections psychiatriques : augmentation et diminution de la libido, dépression,
changements d’humeur

- Prise de poids

- Tumeurs bégnines et malignes

CEstrogene (17 B-estradiol) (37,79)

Classe : hormone sexuelle et modulateur de la fonction génitale de type « cestrogénes ».

Mécanisme d’action :

Chimiquement et biologiquement identique a I'estradiol « endogéne », il va agir au niveau des

récepteurs aux cestrogenes des différents tissus et organes

Effets indésirables de classe :

- Affections systéme nerveux : céphalées

- Affections cardiovasculaires : événements thromboemboliques veineux, maladie
coronarienne, accidents vasculaires cérébraux

- Affections métaboliques : hypertriglycéridémie

- Affections des organes de reproduction : tension et/ou hypertrophie mammaire

- Affections psychiatriques : diminution de la libido, dépression, changements d’humeur

- Tumeurs bégnines et malignes

Progestatifs (37)

Classe : hormones sexuelles et modulateurs de la fonction génitale de type « progestatif »

Mécanisme d’action : Action similaire & celle de la progestérone naturelle

Effets indésirables :

- Troubles généraux : maux de téte, somnolence

- Prise de poids
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Anti-androgéne (37)
Acétate de cyprotérone :

Classe : anti-androgénes non associés

Mécanisme d’action : dérivé de la 17 B-hydroprogestérone, agit comme anti-androgéne par

inhibition compétitive de la liaison de la dihydrotestostérone (androstanolone ou DHT) avec

son récepteur cytosolique.

Effets indésirables :

- Affections des organes de reproduction: troubles de la spermatogénese,
gynécomastie, baisse de la libido

- Affections psychiatriques : agitation, dépression

- Affections vasculaires : événements thromboemboliques

- Affections hépatobiliaires : ictéres, hépatites

- Prise de poids

- Tumeurs bénignes et malignes avec risque de méningiome

Finastéride :

Classe : inhibiteurs de I'alpha-5-testosterone réductase

Mécanisme d’action : Inhibiteur compétitif de la 5-a-réductase qui métabolise la testostérone

en dihydrotestostérone (DHT), effet anti-androgénique

Effets indésirables (fréquents) :

- Affections des organes de la reproduction : impuissance, douleurs mammaires, baisse
de la libido

- Affections psychiatriques : dépression, anxiété

Spironolactone :

Classe : diurétique épargneur potassique, antagoniste de I'aldostérone

Mécanisme d’action : antagonisme compétitif de I'aldostérone avec principalement une action

diurétique. La spironolactone posséde également une action anti-androgénique par blocage

des récepteurs androgéniques et plus faiblement comme inhibiteur de la 5-a-réductase.

Effets indésirables :

- Affections des organes de reproduction : irrégularités du cycle menstruel, impuissance
- Affections hydroélectrolytiques : hypotension, hyperkali€mie, hyponatrémie

- Affections du rein : trouble de la diurése, insuffisance rénale
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Le tableau XV permet de présenter un récapitulatif des hormones utilisées dans le cadre de

I’'hormonothérapie avec les posologies les plus fréquentes (67,71,75,78,79).

Tableau XV : Hormonothérapie pouvant étre utilisée dans la transition de genre

Hormonothérapie masculinisante

CEstrogéne et progestérone

Anti-androgéne

Voie Disponibilité Prise en charge
DCI Princeps d’admini | Posologie P par sécurité
. en France .
stration sociale
Enanthatede | \\nooTARDYL®Y|  IM | Toutes les oui 65% ou ALD
testostérone 234
Cypionate de DEPO- .
testostérone | TESTOSTERONE® IM semaines Non /
* Toutes les
Undécanoate NEBIDO® IM 10a14 Oui Non remboursé
de semaines
testosterone | o ANTESTONE® PO 1 izzlj‘:p Non /
Testostérone ANDROGEL Cutanee lad Oui Non remboursé
(Gel) pression(s)/j
Hormonothérapie féminisante
DERMESTRIL® 4 . | 25a100ug
CESCLIM® C(”;"’:Qﬁ)e X2/ oui 65% ou ALD
THAIS® P semaine
ESTREVA® Cutanee 2a8 . 0
Estradiol CESTRODOSE® | (Gel) | pressioni Oui 65% ou ALD
NEOFOLLIN® i | Tousles5 Non /
jours
PROVAMES® PO 1 a4 cplj Oui 65% ou ALD
) PROGESTAN® R , .
Progestérone UTROGESTAN® PO 1a2cpl Oui 65% ou ALD
. * 2 .
Spironolactone ALDACTONE® PO S0a . Oui 65% ou ALD
300mg/j
Acetate de ANDROCUR® ¥| PO | %41 cplj oui 65% ou ALD
cyprotérone
PROPECIA® *
Finastéride CHIBRO- PO 1a2cpl Oui 65% ou ALD
PROSCAR®
Blogueur de puberté — analogue GnRH
. . DECAPEPTYL® % Tous les 1 . 0
Triptoréline LP 3mg 4 11,25mg IM 3 3 mois Oui 65% ou ALD
. ENANTONE LP®*%| Tous les 1 . o
Leuproréline 3,75mg a 11,25mg IM 33 Mois Oui 65% ou ALD
IM = intramusculaire ; PO = per-0s ; cp = comprimé ; j = jour, ALD = affection longue durée

* Molécules les plus frequemment prescrites chez les patient(e)s transgenres pris en charge au CHRU

du Nancy.
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Les effets des hormones utilisées dans le cadre de la dysphorie de genre ne sont pas

immédiats. Le tableau XVI présente cette chronologie.

Tableau XVI : Effets et temporalité d'action de I'normonothérapie affirmative de genre (66,71,75,76,78,79)

Effets Début Effet maximum
Hormones masculinisantes chez les hommes transgenres

Arrét de la menstruation 1 — 6 mois

Voix grave 3 -12 mois 1-2ans
Durcissement peau, acné 1 — 6 mois 1-2ans
Développement musculaire 6 — 12 mois 2-5ans
Redistribution des graisses 1 -6 mois 2-5ans
Augmentation de la pilosité 3 —12 mois 3-5ans
Perte de cheveux 6 — 12 mois

Croissance clitoridienne 1 — 6 mois 1-2ans

Hormones féminisantes chez les femmes transgenres

Croissance mammaire 3 — 6 mois 2-3ans
Redistribution des graisses 3 — 6 mois 2—-3ans
Réduction de la masse 36 mois 1-2ans
Adoucissement de la peau 3 — 6 mois

Diminution de la pilosité 6 — 12 mois >3 ans
Diminution de la libido et , .
des érections spontanées 1 -3 mois 3-6mois

Il est parfois compliqué, pour les patients transgenres, d’admettre que les changements
physiques ne sont pas immédiats. En effet, ils ressentent souvent un mal étre profond vis-a-
vis de leur apparence physique de naissance (femme : sein, stature / homme : pomme
d’Adam, voix grave, pilosité, etc.) qui ne correspond pas a celle de leur genre ressenti. Cette
incompréhension peut conduire parfois des patients a adapter eux-mémes les posologies

d’hormones « pour obtenir de meilleurs résultats », en mettant en danger leur santé.

Il est donc important de présenter la chronologie des effets attendus afin de savoir en combien
de temps les changements vont s’opérer mais aussi de bien expliquer aux patients le caractere
individuel de la réponse du corps aux différentes hormones, ainsi que sa variabilité d’'une
personne a l'autre. Ainsi, deux personnes effectuant une transition vers le méme genre
n’auront pas forcément les mémes posologies d’hormones, ni un développement similaire de

ces caractéristiques.
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Conservation de la fertilité

Une consultation de préservation de la fertilité est systématiguement proposée aux patients
selon les recommandations en vigueur (71,76). En effet, les traitements hormonaux ne sont
pas sans conséquences sur la fertilité (76) :
- les anti-androgenes inhibent la spermatogénése de facon réversible,
- les cestrogénes entrainent une diminution de la spermatogénése pouvant aller jusqu’a
une interruption compléte de celle-ci,
- la testostérone inhibe la fonction ovarienne, avec un risque d’apparition d’ovaires

polykystiques lors de la folliculogénese.

En cas d’arrét/interruptions des traitements, un retour partiel des fonctions gonadiques peut

se produire. Pour autant un retour de la fertilité n’est pas assuré.

La conservation des gameétes avant la prise du traitement hormonal permet donc aux patients
de pouvoir concevoir un enfant s’il le souhaite a I'aide de la Procréation Médicalement Assistée
(PMA). Aujourd’hui en France, il est possible, selon les Centre d’Etudes et de Conservation
des CEufs et du Sperme humain (CECOS), d’effectuer un recueil mais I'utilisation des gamétes

n’est pas encore autorisée par la loi de bioéthique...

Toutes les personnes transgenres n’ont pas forcément recours a la chirurgie. Elle sera
proposée aux personnes demandeuses d'un changement complet de leur aspect physique.
Plusieurs chirurgies de réassignation sont possibles (71) et peuvent étre prises en charge :

- femmes transgenres : gonadectomie, pénectomie et vaginoplastie (voire quelques cas

de transplantation utérine), augmentation mammaire (implants), correction de la pomme
d’Adam

- hommes transgenres : vaginectomie, hystérectomie, mastectomie, phalloplastie (+/-

pose d’'implant).

Un suivi a long terme des patient(e)s est prévu afin de surveiller d’'une part, I'évolution de la
transformation physique déclenchée par la supplémentation en hormones, et d’autre part,
I'apparition d’effets indésirables décrits précédemment. Les parametres biologiques suivants
seront contrdlés tous les 6-12 mois :

- taux hormonal sanguin (testostérone — FtM ou cestrogéne — MtF)

- taux de prolactine (risque de prolactinome — MtF)

- profil lipidique avec cholestérol (HDL, LDL) et triglycérides (risque d’athérome — FtM)

- numération formule sanguine (surveillance de [I'apparition d’une éventuelle

érythrocytose)

La densité minérale osseuse sera aussi surveillée, en raison des risques de perte osseuse.

Une supplémentation en calcium et une activité physique sont recommandées.
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L’état psychologique sera suivi car les hormones ont un impact a ne pas négliger : le risque

de décompensation en cas de troubles préexistants est réel.

Enfin 'apparition de cancers hormonaux sera recherchée :
- MtF : méningiome (cyprotérone), prolactinome, cancer mammaire et/ou de la prostate

- FtM : cancer mammaire, utérin et/ou ovarien

Les messages clés a transmettre aux personnes opérant une transition de genre sont

rassemblés dans I'encadré ci-dessous :

Informations clés a transmettre

Fonctionnement naturel des hormones

e Action sur les gonades
o Effets des hormones sexuelles sur le corps (maturation sexuelle,

caractéristiques secondaires, etc.)

Principe de I'hnormonothérapie de changement de sexe
¢ Diminution des hormones du sexe de naissance

o Augmentation par supplémentation des hormones du sexe désiré

Action de I’hormonothérapie
e Action de 'analogue de la GnRH, action de la testostérone ou des cestrogénes
e Temporalité de l'action des hormones : les effets ne sont pas immédiats,
certains changements sont plus rapides que dautres. Parfois, ils ne
correspondent pas aux attentes mais ne doivent pas déclencher une
automédication (augmentation de posologie, ajout de médicament etc.)
dangereuse pour la santé de la personne.
- Les hormones ne sont pas sans danger = décrire les effets indésirables
(+/- graves)
e Risque cardiovasculaire

¢ Risque psychiatrique en cas d’antécédents

Risque de cancer
e Impact sur la fertilité

- Envisager la conservation de la fertilité

- Surveillance a long terme
e Taux hormonal : surveiller I'efficacité et 'absence de surdosage
e Bilans sanguins

Densité minérale osseuse

Risque de cancer : évaluation et prévention
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3.3.2. Déroulement de la séance : en pratique

3.3.2.1. Définitions des modalités de la séance

En lien avec I'endocrinologue, nous avons défini les modalités de la séance « médicaments » :
- Population cible :
o Patients ayant intégré le programme d’ETP « EDU TRANS'EST » destiné a des
personnes dysphoriques de genre « homme » ou « femme », de I'adolescence
a I'age adulte, actuellement dans un parcours de transition ayant commenceé
Oou non un traitement hormonal,

o Entourage des patients ayant intégré le programme (famille, amis, etc.).

- Ressources soighantes :
La séance « médicaments » est animée conjointement par le médecin coordinateur du
programme et un pharmacien ou un interne dédié.
lls pourront étre occasionnellement accompagnés d’un patient expert et d’externes en

pharmacie/médecine.

- Compétences recherchées :
L’objectif est de donner au patient les clés pour bien connaitre son traitement : réles et modes

d’action, effets indésirables et impact sur la fertilité.

3.3.2.2. Création des oultils de I'atelier

Pour ce programme, un certain nombre d’outils ont été créés : un support envisageant le

fonctionnement hormonal et le traitement, des cartes situations et des cartes ordonnances.

Support visuel — « Mon traitement hormonal »

A la demande de I'équipe médicale, nous avons créé un support abordant les traitements

hormonaux. Nous avons utilisé le logiciel Powerpoint® (annexe V).

Le support visuel appelé « Mon traitement hormonal » présente 3 versions différentes : 1

version « FtM », 1 « MtF » et 1 « mixte ». Selon la version, il contient entre 6 et 9 diapositives.

En temps normal, une séance type est composée d’un groupe homogene de patients de méme
sens de transition ; il n’est alors pas pertinent d’aborder les traitements hormonaux utilisés
pour la transition opposée. De ce fait, et au vu des différences de prises en charge du
traitement hormonal pouvant exister en fonction du sens de la transition (MtF : analogue GnRH
+ cestrogéne et FtM : analogue GnRH + testostérone), nous avons mis en place des versions
de loutil @ « sens unique » de ftransition. La version mixte regroupe I'ensemble des

informations des deux versions simples.

Si un groupe est homogéne vis-a-vis du parcours de transition, le diaporama FtM ou MtF sera

utilisé. Dans le cas contraire, c’est la version « mixte » qui servira de support.
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Le plan de ce support visuel est le suivant :
- fonctionnement hormonal dans le corps
- blocage de la fonction gonadique
- parcours hormonal MtF et/ou FtM
- les hormones et leurs risques

- surveillances

Lors de la création du diaporama nous avons fait le choix d’utiliser majoritairement des
couleurs non « genrées » ou en tout cas non caricaturales (pas « bleu pour les garcons » et

« rose pour les filles »), afin de ne pas stigmatiser les patients avec des « normes » de genre.

En pratique, la séance commence par une sélection de questions posées aux participants,
choisies parmi celles de la these de Célia Rondeau (67) lors des entretiens patients :

- Avez-vous recherché des informations sur les différents traitements disponibles ?

- Quels traitements connaissez-vous ? Savez-vous comment ils agissent ?

- Savez-vous comment seront administrés les médicaments, les hormones ?

- Pour vous, quel est le but du traitement pour vous ?

- Que savez-vous sur les effets attendus du traitement hormonal ? Connaissez-vous les

effets indésirables du traitement ?

- Selon vous, quelle sera la durée du traitement ?

- Est-ce dérangeant pour vous d’avoir ce traitement a vie ?

- Concernant la fertilité, quels sont les effets du traitement hormonal ?

- Envisagez-vous la préservation de la fertilité ?

Ces questions permettent de mieux définir les connaissances des personnes ainsi que de
leurs accompagnants et aussi d’identifier les questions qu’ils se posent concernant les
traitements hormonaux. Le support visuel permet, dans un deuxiéme de temps, d’apporter ou
de compléter les connaissances théoriques des personnes en rebondissant sur les réponses

aux questions posées en début de séance.

Ainsi, la premiére partie du diaporama est consacrée a l'explication trés simplifi€e du
fonctionnement hormonal sexuel physiologique : production des hormones sexuelles et
actions de ces hormones sur le corps (figure 22). Avant de commencer I'animateur demande
a I'oral aux patients s’ils peuvent expliquer le développement des caracteres sexuels au cours

de la puberté.
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Fonctionnement hormonal dans le corps

. Actions de I'hormone @ Actions des hormones
|))>
L Y

A pilosité ++ Voix grave Hormone Développement iy gigye

(GnRH) sein

G

Maturation Développement Testicules Ovaire Maturation sexuelle :
organe génital muscles Régle + ovulation
+ peau rude + peau douce
+ A libido + os fragiles
+ os renforcés avec ige

Composition corparel Composition corporel
masculine « pomme » féminine « poire »

Sécrétion hormones
d sexuelles Q

Testostérone (Estrogéne + Progestérone

Figure 22 : Exemple de diapositive de la partie « Fonctionnement hormonal dans le corps » du diaporama « Mon

traitement hormonal » - version mixte

La deuxiéme partie du diaporama aborde les principes généraux de I'hormonothérapie

(bloquer les hormones sexuelles du sexe de naissance et apporter les hormones du sexe

désiré) et les effets attendus de cette substitution (figure 23). C’est I'occasion d’expliquer aux

patients que les effets ne sont pas immédiats et ne correspondent parfois pas aux attentes

initiales.

Images des boites de
médicaments pouvant

étre utilisés

/A Hormone « féminine »
R — e
"%‘;‘:f_'"" L= MVivelledot ¥ \‘
i s 1o i3] -
Médicament HA e Apport F-_ ) \Xﬁ
« Blogueur » (¥ (Estrogéne prormeiee 32
- strog = -
Testicules —

Symbole du sens

de la transition

Parcours hormonal I\/ItF‘_

/ Actions apport hormonal

9 mois | \ pilosité +++

Sécréfion ones @ N\
Blocage§StICUIalre Sexue” ; "nes » 4,5 mols W masse musculaire +++ 2 l T ‘

i , . - 1,5 mois | v libido +++
| Testb",\erone Pros— Début
'-m...., a |
Yow E {
SO pp——_ oy

Zone d’explication
des actions des
hormones

apportées

Figure 23 : Exemple de diapositive de la partie « Parcours hormonal » du diaporama « Mon traitement

hormonal » - version MtF

Pour les 2 types de transition, cette section a été construite de maniére identique. La

diapositive est divisée en deux zones, une zone sur fond blanc pour la partie « diminution de

'hormone du sexe de naissance » et une zone sur fond coloré pour la partie « apport de

’hormone du sexe désiré ». On retrouvera aussi dans cette deuxieme partie, une zone

d’explication de la chronologie des effets des hormones utilisées (figure 23). L'utilisation
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d’animations pour permettre une apparition progressive des éléments permet d’insister sur la
temporalité de l'apparition des effets qui est un des points sensibles pour les patients

transgenres.

Enfin, la derniere section du diaporama (figure 24) permet d’échanger sur les effets

indésirables, ainsi que sur les surveillances nécessaires (figure 25).
Les hormones et leurs risques

MtF : (Estrogene

* Caillot sanguin dans les vaisseaux

* Augmentation du « cholestérol »
= Maladie des vaisseaux du cceur

* Fragilité des os

* Risque cancérologique
* tumeur des méninges (=enveloppes du cerveau), mammaire, prostate

Anti-androgéne : Spironolactone

* Trouble du potassium sanguin
* Baisse de la tension artérielle

8

Figure 24 : Exemple de diapositive de la partie « Les hormones et leurs risques » du diaporama « Mon traitement
hormonal » - version MtF

Les surveillances du traitement

?9@ Examen clinique : poids, tension, échographie cceur
p et

Bilan sanguin : taux d'hormones, dosage des marqueurs du
g sang, du cholestérol, du rein et du foie
il |

Surveillance du risque cancer : prostate, sein, etc.

Imagerie : Fragilité osseuse & répartition des graisses

Figure 25 : Exemple de diapositive de la partie « Les surveillances du traitement » du diaporama « Mon
traitement hormonal » - version MtF

On a choisi d’utiliser des termes simples afin de permettre une meilleure compréhension par
tous les participants (par exemple « augmentation du cholestérol » au lieu d’hyperlipidémie).
Des images ont aussi été sélectionnées pour illustrer des concepts plus compliqués, comme

la maladie des vaisseaux du cceur ou la maladie thromboembolique.
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Cartes situations

L’atelier 3 « Mon traitement s’adapte a ma vie et pas le contraire », utilisant la technique

pédagogique de simulation a partir de l'analyse d’une situation, avait été retenu par

'endocrinologue pour aborder différents sujets (automédication, effets indésirables,

préservation de la fertilité). Aucune carte situations de l'outil transversal ne permettait

d’aborder ces sujets.

Cing nouvelles cartes ont donc été créées selon le modéle présenté ci-dessous en exemple

avec la figure 26. On retrouve dans l'angle supérieur le logo du programme « EDU

TRANS’EST », ainsi qu’une indication du type de transition concerné afin de faciliter le choix

par le professionnel de santé lors de la préparation de la séance.

Logo + indication du
sens transition abordée
dans la carte

/

Image d'illustration

%

Lors de sa consultation d’instauration de
traitement hormonal par cestrogeénes,
I'endocrinologue de Thomas (17 ans) lui
propose une consultation de préservation de

la fertilité.

Il se demande pourquoi le médecin lui a [

Qu’en pensez vous ?

- Situation

suggéré cela a son age. Question

Figure 26 : Exemple de carte situations ETP EDU TRANS'EST, cas de la préservation de la fertilité MtF

Les cartes qui ont été créées pour 'ETP EDU TRANS’EST ainsi que les messages clés

associés sont présentées dans le tableau XVII :

Tableau XVII : Cartes situations et messages clés associés - EDU TRANS'EST

Cartes situations

Messages clés

b
| 35 |
[#274

.= D bxd
LY &

Erika est une femme transgenre. Elle est
maintenant sous traitement hormonal par

ENANTONE® et OESTRODOSE® depuis 3 mois.

Récemment, elle trouvait sa pilosité trop

importante et son visage pas assez « féminin ».

Dégue, elle décide d'augmenter d'elle-méme sa
posologie en cestrogénes et souhaite prendre de
la progestérone en plus pour renforcer la

« féminisation ».

Qu’en pensez vous ?

Automédication (1) - MtF

Rappeler la temporalité des effets et la variabilité

individuelle :

- Les effets ne sont pas immédiats mais
d’appatrition progressive (cf. diaporama).

- Les changements ne seront peut-étre pas aussi
prononcés que ceux espérés initialement par la
personne opérant la transition

Les hormones sont des médicaments avec des
risques, il ne faut pas augmenter soi-méme les doses
= pas d’automédication, respecter la prescription

La progestérone n'augmente pas le volume des seins
contrairement a certaines croyances = il est inutile et
méme dangereux de les rajouter s’il y a déja des
cestrogénes prescrits.
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Christelle, 50 ans, est sous traitement par
PROVAMES® en comprimés depuis plusieurs
années. Au vu de son age et de son
tabagisme, le médecin a fait une nouvelle
ordonnance pour le remplacer par de

'OESTRODOSE® en gel.

Christelle trouvant la forme moins pratique,
décide de trouver par elle-méme des

comprimés de PROVAMES®.

Qu’en pensez vous ? Quels sont les risques ?

Automédication (2) - MtF

Les médecins prescrivent les traitements adaptés

pour chaque patient en tenant compte des facteurs de

risque :

- cestrogénes en gel : forme la plus efficace par sa
diffusion directe dans I'organisme via la peau

- tabac = facteur de risque cardiovasculaire,
attention avec la prise d’cestrogénes

Discuter avec le médecin si souhait d’'un changement

de forme galénique:

- Pas d’automédication

- Pas d’achat de médicament en ligne : la qualité
de ces produits n’est pas certifiée

Charles né Marie est actuellement sous
traitement par ANDROTARDYL®, il
souhaiterait pouvoir avoir des enfants avec

son compagnon.

Que pouvez vous lui conseiller ?

Préservation de la fertilité — FtM

Conséquence de la prise d’hormones sur la fertilité

- Testostérone inhibe la fonction ovarienne, avec un
risque d’apparition d’ovaires polykystiques lors de
la folliculogénése.

- Anti-androgénes inhibent la spermatogénése de
facon réversible.

La préservation de la fertilité est a envisager avant la
mise en place du traitement méme si le désir d’enfant
n’est pas une préoccupation de la personne.

La loi de bioéthigue ne permet pas actuellement
I'utilisation des gamétes une fois le changement
administratif fait. La réglementation pourra peut-étre
évoluer

Lors de sa consultation d’instauration de

traitement hormonal par cestrogénes,
I'endocrinologue de Thomas (17 ans) lui
propose une consultation de préservation de

la fertilité.

Il se demande pourquoi le médecin lui a

suggéré cela a son age.

Qu’en pensez vous ?

Préservation de la fertilité - MtF

Conséquence de la prise d’hormones sur la fertilité:
Les ocestrogénes entrainent une diminution de la
spermatogénése pouvant aller jusqua une
interruption compléte de celle-ci.

Les autres messages sont idéntiques a la carte FtM.

Iy 4

2]

Fanny entame son parcours de transition.
Cependant, en raison de son obésité
majeure (IMC = 42), le médecin l'avertit des
risques d’'un traitement par ANDROTARDYL®
(augmentation des lipides, atteinte des

vaisseaux du cceur).

Quelles consignes devraient appliquer

Fanny ?

Hormones et effets indésirables — FtM

Cas d'une personne présentant des

cardiovasculaires avec une obésité majeure :

- Le médecin peut ne pas prescrire de traitement si
les risques sont trop importants pour la santé
(souvent si IMC > 40)

- L’'occasion de rappeler les effets indésirables des
hormones : hypertension, augmentation de la
viscosité  sanguine, risque de survenue
d’accidents thromboemboliques, anomalie du
bilan lipidique avec risque athérogéne

risques

Les recommandations :

- Activité physique réguliére +++

- Limiter les autres facteurs de risques : tabac,
alcool
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Cartes « ordonnances »

A partir de l'atelier 1 : « Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils
? » sélectionné lors de notre premiére rencontre avec I'équipe, nous avons créé trois cartes
« ordonnances » (tableau XVIII). Sur le principe des cartes situations, elle présente une
ordonnance « type » pour les 2 parcours : MtF ou FtM. Elles ont pour but d’échanger sur le
réle des médicaments, leurs effets indésirables, leurs formes galéniques (formes per os, IM)
et leurs rythmes d’administration.

Elles sont principalement destinées a étre utilisées chez des personnes déja sous traitement
mais elles pourront I'étre aussi, a la suite du diaporama support « Mon traitement hormonal »,
chez des patients naifs de traitement. Cela permet d’aborder les informations précédemment
évoquées et de revenir sur certains points moins bien compris par la personne et/ou son

accompagnant.

La figure 27 ci-dessous illustre un modéle type de carte.

!\ ki

Logo + indication du DrX le 04/01/22

sens transition abordée
Pour Mr TAMPIS Abdel

dans la carte Voici 'ordonnance de Yasmina née Abdel,

. SPIRONOLACTONE 73 8 par Jour : 50 Mg | gans le cadre d'un parcours de transition.
le matin et 25 mg le soir

/ - OESTRODOSE, 2 pressions par jour Connaissez-vous les médicaments ? A quoi Question

servent-ils ?
Ordonnance type QSP 6 mois

Figure 27 : Exemple de carte ordonnance ETP « EDU TRANS'EST » — version MtF

Tableau XVIII :Cartes ordonnances et réponses associés - EDU TRANS'EST

Cartes ordonnances Réponses associées

Ordonnance (1) — MtF
Enantone® : analogue de la GnRH ou

n - « médicament blogueur » — bloque la fonction des

testicules et la production de testostérone.
Dr X le 04/01/22 R o .
CEstrodose® : cestrogene utilisé pour apporter les

Voici Fordannance de Pauline née Mathis hormones féminines et entrainer les modifications

B ENANTONE 3,75 LP, 1 injection / mois & dans le cadre d’un parcours de transition. phySIqueS.
faire pratiquer par IDE

Pour Mr YANK Mathis

- OQESTRODOSE, 3 pressions par jour Connaissez-vous les médicaments ? A quoi

Cacit D3 et UVEDOSE® : médicaments utilisés
pour supplémenter en calcium et vitamine D et
renforcer les os potentiellement fragilisés par la
QSP 6 mois prise d’cestrogénes.

s ?
- (Cacit D3, 1 cp par jour servent-ils ?

- UVEDOSE 1 ampoule / 3 mais

Effectuer rigoureusement les bilans sanguins
prescrits
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R
DrX le 04/01/22

Pour Mr TAMPIS Abdel

- SPIRONOLACTONE 75 mg par jour,
50 mg le matin et 25 mg le soir

- OESTRODOSE, 2 pressions par jour

Voici I'ordonnance de Yasmina née Abdel,

dans le cadre d’un parcours de transition.

Connaissez-vous les médicaments ? A quoi

servent-ils ?

Ordonnance (2) — MtF

Spironolactone : anti-androgene — diminue la
production de testostérone, mais ne la bloque pas
complétement.

(Estrodose® : cestrogéne utilisé pour féminiser le
physique de la personne

QSP 6 mois
Effectuer rigoureusement les bilans sanguins ( ex :
avec la Spironolactone : suivi du potassium, de la
fonction rénale)
n Ordonnance (3) — FtM
Androtardyl® : testostérone utilisée pour apporter
DrX le 04/01/22

Pour Mme POMME Mathilde
- ANDROTARDYL 250mg/1mL, 1 ampoule /
4 semaines par voie IM a faire pratiquer

par I'IDE

QSP 6 mois

Voici I'ordonnance de Arthur née Mathilde,

dans le cadre d’un parcours de transition.

Connaissez-vous le médicament ? A quoi

sert-il ?

les hormones masculines et entrainer les

modifications physiques.

Ici, la testostérone n’est pas associée a un
analogue de la GnRH ou « médicament bloqueur »
car une fois le taux suffisant de testostérone
obtenu, celle-ci a une action plus forte que les
hormones « féminines ».

Tout au long du processus de création des outils, nous les avons régulierement présentés au

médecin. Ceci nous a amené a effectuer diverses modifications :

- Support visuel interactif :

¢ Modification des images de médicaments utilisées : certaines correspondaient

a des formes non utilisées en France,

Modification des termes : simplification de certains mots pour faciliter la

compréhension avec I'expérience « terrain » du médecin,

Simplification d’explications : on parle maintenant de « médicament bloqueur »

pour expliquer les analogues de la GnRH.

Ajout

d’'images pour

illustrer

des termes complexes: maladie

thromboembolique / maladie des vaisseaux du coeur

des informations données a I'oral

- Cartes situations :

¢ Modification des situations :

Ajout d’une diapositive sur les surveillances des traitements en complément

certaines situations initialement proposées ne

semblaient pas pertinentes par rapport a la réalité

- Cartes ordonnances : aucune modification majeure apportée.

L’ensemble de ce processus nous a permis de valider nos outils ainsi que les messages clés

associés avant que n’ait lieu la premiére séance d’ETP.
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3.3.2.3. Conducteur de séance

Les différents temps de la séance ont été définis et sont les suivants :

e Introduction

¢ Tour de table avec présentation des différentes personnes
présentes (intervenants, patients, accompagnants)

¢ Présentations des objectifs de la séance

s 1°" temps : Support intéractif

¢ Questions d'introduction
¢ Présentation du diaporama support

¢ Cartes situations
¢ Cartes ordonnances

= Bilan de la séance

¢ Synthése des éléments abordés en séance
e Evaluation de la séance

A partir de ces informations, nous avons élaboré le conducteur de la séance « médicaments »

du programme « EDU TRANS’EST » (tableau XIX).
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Tableau XIX : Conducteur de séance « médicaments » - EDU TRANS’EST

Dysphorie de genre : Mon traitement hormonal

Public : Personnes actuellement dans un parcours de transition de genre (+/- aidants, entourage)
Ressources soignantes : Pharmacien / Interne en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a I'ETP (minimum de 40h de formation) + patient expert

Objectifs : Connaitre les modes d’actions des traitements hormonaux avec les effets attendus et indésirables, leur chronologie, aborder le sujet de
'automédication et la préservation de la fertilité.

Matériel : cartes situations, cartes ordonnances, support visuel « Mon traitement hormonal », paperboard
Déroulement de I'atelier : Séance collective

Durée : 1h-1h15

Lieu : CHRU de Nancy

Objectifs Temps Messages clés.a retenir . . Méthodes _ :
par le patient Ce que fait le soignant Ce que fait la personne Moyens / méthodes
1% partie 1+2: - Fonctionnement 1. Se présenter et présenter les
3 min hormonal objectifs de l'atelier (articulation
Faire un point sur les « physiologique » en 2 parties, présenter les
connaissances des - Role et action(s) des objectifs de chaque partie)
patients traitements i _
hormonaux (MtF et/ou : Tou_r gle table : présentation des | 2 présentation succincte
Comprendre : FtM) participants de chaque participant
- Le fonctionnement 3+4: - Effets attendus / effets . Introduction & l'atelier a I'aide de | 3.Réponses données a Questions
hormonal 27 min indésirables questions ouvertes posées a Poral par les participants ouvertes,
- Le réle/action des - Suivi du traitement & lensemble des participants. et échange avec Tableau /
traitements effectuer de maniére Noter les réponses et les classer I'animateur Paperboard,
- Leurs effets rigoureuse par thématique sur le paperboard
indésirables - Pas d’automédication ,
. Présentation du diaporama | 4.Echanges avec
« Mon traitement hormonal » afin animateur tout au long Support visuel
de répondre ou compléter les de la présentation « Mon traitement
réponses données aux questions hormonal »
précédentes + celles soulevées FtM, MtF, ou les
lors de [utilisation du support deux selon les
visuel personnes
présentes en
5 -2 min . Effectuer une synthése de cette séance

partie, demander aux personnes
si des précisions/compléments
doivent étre apportés
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2°Mme partie

Idem a ceux de la 1°®
partie mais au travers

de

situations et/ou

d’ordonnances

Savoir identifier les
traitements
Connaitre leurs
modes d’action,
leurs temporalités,
leurs modes
d’administration
Comprendre
limpact sur la
fertilité

1+2+3:
5 min

4+5+6:
25 min

Chronologie des effets
des traitements sur le
physique

Nécessaire
observance

Risques des
traitements
hormonaux = pas
d’automédication

Pas d’achat de
traitement hormonal
sur internet

Aborder la
préservation de la
fertilité

1. Effectuer une transition vers cette
partie et présenter les objectifs de
de l'atelier 2.

2.Distribuer la/les cartes situations
et/ou ordonnances

3.Demander a un participant de lire
la carte ou lanimateur s’en
chargera

4 .Demander la solution et I'avis des
autres patients.

5. Noter si besoin les éléments clés
sur un paperboard/tableau blanc

6.Effectuer une synthése de cette
partie, demander aux personnes
si des précisions/compléments
doivent étre apportés

3. Lire la carte, réfléchir a

I'attitude a adopter dans la
situation ou la réponse a

apporter si carte
ordonnance

. Réponses données a
I'oral par chaque
participant

. Tour de table — les autres

patients peuvent apporter
d’autres suggestions
d’attitude a adopter.

Cartes situations

Cartes
ordonnances

Tableau blanc /
Paperboard

A I'issu de la séance - 5 min

- Faire un bilan de la séance collective, et synthétiser les notions vues au cours de celle-ci
- Evaluation de la séance par les personnes en transition et leur(s) accompagnant(s)
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3.4. Mise en application et retour d’expériences

Depuis le lancement du programme, 4 séances collectives sur le médicament ont eu lieu. Elles
se sont déroulées en présence :
- De Loic GERMAIN (interne en pharmacie) ou du Dr Emmanuelle BOSCHETTI
(pharmacien animant des séances d’ETP au CHRU pour différentes pathologies)
- Du Dr Eva FEIGERLOVA (médecin coordinateur)
- De Célia RONDEAU (étudiante en 5°™ année de pharmacie)
- D’un patient ressource (formé ou non a 'ETP) pour certaines séances

- De 2 a 3 patient(e)s avec leurs accompagnants.

Avant chaque séance nous avons sélectionné, parmi les outils élaborés, ceux qui seraient

utilisés. Le diaporama était systématiquement présenté.

Les cartes « situations » et « ordonnances » quant a elles, étaient choisies selon différents
criteres :
- le sens de la transition (MtF ou FtM),
- le stade auquel se trouve le patient dans son parcours de transition (traitement
commencé ou non),

- les caractéristiques des patients (age, facteurs de risques, etc.).

Dans l'idéal, il était préférable d’avoir des patients ayant un méme parcours de transition afin
de simplifier le déroulé de la séance. En pratique, sur les 4 séances réalisées, 1 séance fut

« mixte », contre 2 séances « FtM » et 1 séance « MtF ».

Elles se sont déroulées avec fluidité. Les patients ont participé activement. Néanmoins, pour
chaque séance, la durée prévue n'a pas été respectée. Les patients ayant beaucoup de
guestions relatives ou non a la prise en charge médicamenteuse, le temps dédié était chaque

fois dépasseé.

Les questions les plus fréquemment posées par les patients et leurs accompagnants, au

décours des séances, étaient les suivantes :

Quelles sont les différentes formes et doses de traitements ?

Quelles sont les particularités inhérentes aux différentes voies d’administration du
@ 7| traitement hormonal ?

Quel est la prise en charge par I'assurance maladie ?

Quel est I'intérét de la conservation de la fertilité ?

Quelles démarches administratives doivent étre effectuées pour changer d’état civil

Qu’en est-il de la place de la chirurgie ?

@ Questions en rapport avec le theme du médicament
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Certaines questions posées par les patients ou leurs accompagnants, n’étaient pas
directement liées avec la thématique du « médicament ». Dans la chronologie du programme
d’ETP, cette séance était 'une des premiéres, ce qui explique peut-étre les nombreuses

guestions qui ont notamment été posées au patient ttmoin (ex : chirurgie de réassignation).

Concernant les questions portant sur le médicament, les réponses ont pu étre abordées de la
facon suivante :

- les formes disponibles (IM, cutanée, pers 0s) et les dosages qui peuvent étre utilisés
en fonction des patients, sont expliqués durant la séance a I'aide des outils (diaporama
support et cartes situations).

- aucune information particuliére sur les particularités de la voie IM, ni les modalités de

remboursement n’ont été envisagées initialement lors de la conception de l'atelier.

En fin de séance, un questionnaire de satisfaction (annexe VI) a été remis aux participants
(patients et accompagnants), afin d’évaluer leur ressenti sur le contenu et le déroulé de la

séance.

Les premiers retours aux différentes questions ont été les suivants :

- Question 1 : « Comment je me sens a la fin de I’atelier ? » :

Nombre de
réponses (N=16)

— Un ressenti patient trés positif en fin de séance.
- Question 2 : « Comment avez-vous trouvé I’atelier ? »

Les résultats obtenus sur les différents criteres de cette question (degré d’intérét pour I'atelier,
utilité, facilité de compréhension, réassurance et interactivité de la séance) sont tres
satisfaisants avec des scores élevés, sauf pour un patient jugeant la séance d’une utilité

moyenne.
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- Question 3 : « Votre vision du traitement a-t-elle évolué ? »

Oui

Non

Nombre de
réponses (N=16)

9

7

Commentaires
formulés par les
patients ou les
aidants

- « Meilleure compréhension des
risques, du fonctionnement et
du mode d’administration des
médicaments+++ »

- «L’évolution de chacun en
fonction de la réaction du corps
au traitement »

- « Moins peur du traitement »

- « Connaitre I'impact sur la
fertilité »

« Déja bien informé par mon
enfant »

- Question 4 : « Reste-t-il des questions non envisagées pendant la séance ? »

Oui

Non

Nombre de
réponses (N=16)

2

14

Commentaires
formulés par les
patients ou les
aidants

« Probablement mais rien qui me
vienne a I'esprit pour le moment »
« Y aurait-il des problémes avec
'acte sexuel ? »

Pour plus de la moitié des participants (n=9/16), la séance « médicaments » a permis de faire

évoluer leur vision sur le traitement. Ce changement s’explique par une meilleure

compréhension du rdle, des effets indésirables et des enjeux du traitement. Les patients, et

parfois méme plus leurs parents, sont rassurés d’avoir obtenu des informations pour continuer

dans le parcours de transition.

Au vu de ces résultats et des questions posées en séances, les techniques pédagogiques et

les outils utilisés nous semblent appropriés pour répondre aux objectifs initiaux. Concernant

les éventuelles questions des patients, I'équipe verra au cours des prochaines séances s'il est

nécessaire de compléter le diaporama en envisageant notamment I'administration IM ou

encore le remboursement des traitements hormonaux.
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VI. Discussion

L’ETP fait partie intégrante du parcours de soins des patients atteints de maladie
chronique depuis la loi HPST. La mise en place de programmes, et plus particulierement le
développement des séances, est encore trés chronophage pour les équipes. En partant de ce
constat, I'équipe pharmaceutique du CHRU de Nancy a développé en 2013, un outil
transversal d’ETP sur le théme du médicament. Cet outil, décliné en 4 ateliers, ne contient
aucune information scientifique propre au médicament. L’objectif est d’avoir une trame qui

puisse ensuite étre déclinée quelle que soit la pathologie concernée.

Lorsque nous avons été contactés par les équipes concernées par les 3 programmes,
(UPECETIC, EDUC-EPI et EDU TRANS’EST), nous avons donc fait le choix de proposer cet
outil (2). Deux ateliers ont été systématiqguement retenus par les professionnels impliqués :
I'atelier 1 : « Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils ? » et
l'atelier 3 « Mon traitement s’adapte a ma vie... et pas le contraire ! ». Si les techniques
d’animation et certains outils pédagogiques ont été utilisés « en I'état », nous en avons
adaptés ou créés d’autres pour répondre au mieux aux objectifs des séances fixées par les

professionnels de santé.

Concernant les séances portant sur l'insuffisance cardiaque et I'épilepsie, les principales
thématiques abordées dans les séances sont similaires a celle de I'atelier 3. Nous avons donc
décidé de conserver les cartes situations concernant la gestion des oublis, des vomissements,
des interactions médicamenteuses ou encore des voyages, mais aussi d’en développer
d’autres. Ces derniéres correspondent a des situations plus spécifiques de la prise en charge
des patients dans ces pathologies (ex: vaccination pour lutter contre les infections
respiratoires pour l'insuffisance cardiaque, médicaments abaissant le seuil épileptogéne et

contraception pour I'épilepsie).

En revanche, dans le cas de la dysphorie de genre, les personnes ne sont pas atteintes d’une
maladie chronique, elles n‘ont donc pas les mémes besoins concernant leur
accompagnement. En effet, on ne traite pas une pathologie d’un sujet avec des conséquences
potentiellement graves pour son état de santé en cas de rupture thérapeutique ; mais on
accompagne un processus de transition impliquant la personne et son entourage proche.
Notre objectif était alors plutét d’expliquer I'action physiologique des hormones, les effets
attendus de la prise hormonale du genre ressenti, 'importance du respect des prescriptions et
limpact des traitements hormonaux sur l'organisme. Aucune des cartes situations déja
développées dans l'outil transversal ne permettait de répondre a ces problématiques : nous
en avons donc créées d’autres. Certaines de ces situations sont disponibles dans les 2 sens
de transition (ex : préservation de la fertilité), tandis que d’autres ne sont disponibles que dans

un seul sens (ex : automédication). Il s’agissait |a d’'une volonté d’aborder les situations les
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plus frequemment rencontrées par le médecin référent lors de ses consultations. Enfin, nous
avons créé des cartes « ordonnances » pour aborder les traitements « types » utilisés, ainsi

gue leurs modes d’action et d’administration.

Au cours de nos échanges avec les professionnels, nous nous sommes apergus qu’ils
souhaitaient remettre aux patients un document, rassemblant les messages clés transmis en
séances, personnalisés par rapport a la pathologie traitée et aux thérapeutiques utilisées. Or
par essence, I'outil transversal n’avait pas cette finalité. Suite a ce travail, il nous semble donc
important de proposer en systématique, aux équipes avec lesquelles nous travaillons, de
rédiger ce type de document. Nous I'avons fait par exemple pour le programme concernant la
greffe rénale ou la polykystose rénale, mais pour d’autres pathologies, aucun remis patient n’a
encore été rédigé. Nous avons déja modifié notre grille d’entretien semi-dirigé afin de pouvoir

envisager ce point avec les équipes en amont, lors de la création des séances

Le choix des outils pédagogiques est primordial lors de la construction d’une séance
d’ETP. En effet, ils servent de support d’'animation et permettent aux patients d’intégrer les
messages clés de fagon ludique et participative. L’outil choisi doit étre adapté aux objectifs de
la séance, aux informations a transmettre et a la population ciblée (81,82). Notre équipe a
décliné des outils déja existants ou en a créé d’autres en fonction des besoins identifiés par
les équipes. lls s’adressent tous a des patients adultes ou a de « grands » adolescents. Si
nous devions intervenir dans un programme destiné aux enfants, nous ne pourrions sirement
pas les utiliser. Un accompagnement serait sGrement nécessaire par des professionnels ayant
des techniques éprouvées dans le domaine de la pédiatrie. Au niveau régional, I'Institut
Régionale d’Education et de promotion de la Santé (IREPS) peut jouer ce rdle en
accompagnant les professionnels de santé dans le choix de leurs outils et peut aussi en préter
(80). Ces instituts font partie d’'un réseau national de santé publique coordonné par Santé

Publique France (83).

Certains outils créés par nos soins, « diaporamas support » et brochures patient, pourraient
étre classés comme de « simples » supports d’informations et non comme de véritables outils
pédagogiques. Lors de I'utilisation de la méthode de I'exposé, certains principes doivent étre
respectés afin de favoriser I'apprentissage : choix d’un vocabulaire adapté a la population
cible, outils attractifs visuellement, illustration a l'aide d’exemples et implication des patients
lors de la présentation pour ne pas étre dans un mode de communication « descendant » (81).
L’exposé doit étre de plus, suivi de mises en situations afin de conforter les connaissances
apportées. Pour les 2 diaporamas créés (« Mon épilepsie » et « Mon traitement hormonal »),
I'équipe pharmaceutique s’appuie tout d’abord sur les connaissances patients en posant des
guestions ouvertes, puis intervient la présentation des diaporamas et enfin, des mises en

situation sont utilisées.
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De méme, il est recommandé de n’utiliser les brochures patient qu’a posteriori, pour servir de
synthése d’activité ou de séance (81). Pour les remis patients utilisés dans l'insuffisance
cardiaque et I'épilepsie, c’est bien le cas : 'objectif est que le patient puisse se référer au
document dédié s'ils se trouve dans la situation décrite en séance et s'il ne sait plus quelle
attitude adopter. Finalement, la technique d’animation utilisée, combinée avec les outils

pédagogiques choisis sont propices a I'apprentissage par le patient et a son autonomisation.

Toutefois, a I'ére du numérique, il aurait pu étre intéressant d’envisager d’autres supports. Par
exemple, une présentation Prezi® aurait pu étre plus dynamique qu’un simple diaporama (84).
L’utilisation d’un questionnaire Wooclap® intégré aurait pu favoriser la participation des

patients.

En amont de la création d’'un programme d’ETP, il est important que les équipes
réalisent une évaluation des besoins et attentes des malades a travers une revue de la
littérature ou a la suite d’'une enquéte aupres de patients et/ou d’associations de patients. Dans
ce travail, nous sommes partis des attentes des professionnels de santé, sans évaluer celles
des patients. Il est donc intéressant de comparer ce que nous avons proposé avec les données
de la littérature concernant des programmes déja existants, d’éventuelles études des besoins

des patients et des référentiels de compétences dans ces domaines.

La SFC a émis en 2011 une proposition d’un programme structuré d’éducation thérapeutique
du patient insuffisant cardiaque (85). Parmi les objectifs proposés autour du traitement, nous
retrouvons la connaissance du nom et du mode d’action des médicaments, I'importance de
'observance, les dangers de I'automédication et I'attitude a adopter en cas d’oubli. D’autres
notions, non abordées dans notre séance, le sont dans ce programme, comme la notion de
titration des médicaments. Il existe en France de nombreux programmes d’éducation
thérapeutique issus d’une déclinaison du programme « I-CARE » (43). Le pharmacien ne
participe pas systématiqguement a ces programmes (45,86). Les outils les plus fréquemment
utilisés sont des boites vides de médicaments pour permettre une identification des traitements
comme dans notre programme, le jeu « Connaissance Action Santé », les cartes médicaments
« I-CARE » décrivant le réle et les effets indésirables des médicaments ou bien des plans de
prises (39,43,85,86). Des pharmaciens parisiens ont mené une étude pour identifier les
besoins des patients insuffisants cardiaques en matiére d’éducation thérapeutique (87,88).
Ces derniers souhaitaient suivre des séances concernant leur maladie et I'utilité de leurs
traitements. Dans cette confrontation, on voit que les objectifs des professionnels ne sont pas
toujours concordants avec les attentes des patients mais les objectifs de notre séance sont en

adéquation avec ceux des malades comme de leurs cardiologues.

Comme pour linsuffisance cardiaque, la LFCE a proposé un référentiel national pour
'éducation des patients atteints d’épilepsie(s) (46). Les propositions d’outils pédagogiques

sont similaires aux notres pour des thématiques identiques. Par exemple, il suggére aux
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équipes la création de cartes situations pour les savoirs faire de la vie quotidienne, I'utilisation
d’un dessin montrant une décharge électrique pour expliquer le mécanisme de I'épilepsie et
des photos des différents médicaments pour la connaissance des traitements. Concernant les
attentes patients, des études (89,90) mettent en avant leur souhait d’obtenir des
connaissances sur la compréhension de I'épilepsie ainsi que des traitements associés (effets
indésirables, interactions médicamenteuses, gestion du traitement au quotidien et dans les
situations particulieres). La encore, notre séance répond aux objectifs des patients comme

des professionnels de santé les prenant en charge.

Concernant la dysphorie de genre, en effectuant une recherche bibliographique élargie sur
Pub-Med ou Google Scholar, nous n’avons retrouvé aucun article relatif a d’éventuels
programmes d’éducation thérapeutique portant sur cette thématique. En effet, ce parcours est
assez récent et sort du cadre usuel des maladies chroniques. D’ailleurs, le programme « EDU
TRANS’EST » est le premier programme d’ETP accompagnant les personnes effectuant une
transition de genre déclaré en France. Le projet associé a fait I'objet d’'un partage des outils
de formation créés (e-book, podcast, etc.) a 'ensemble des professionnels de santé de France
(91). Il serait peut-étre intéressant d’envisager aussi de partager nos outils d’ETP au niveau
national, afin gqu’ils puissent étre utilisés par les professionnels qui souhaiteront développer ce
type de programme. De méme, ils pourraient y apporter des corrections en fonction de leur
expérience, mais aussi nous proposer des éléments complémentaires (outils pédagogiques,
techniques d’animation) afin d’enrichir notre pratique et répondre aux besoins des personnes

en cours de transition.

Un des points positifs de ce travail est que nous avons pu animer des séances pour 2
programmes sur 3 et les modifier en fonction des retours des patients et des professionnels
de santé. Pour la dysphorie de genre et I'insuffisance cardiaque, des retours positifs nous ont
confortés dans les choix effectués pour la construction des séances. Il faut néanmoins
pondérer en ce qui concerne l'insuffisance cardiaque. En effet, 'évaluation de la séance n’était
pas faite grace a un questionnaire anonymisé : les patients ont spontanément effectué un

retour a I'IDE lors de consultations ultérieures, ou au pharmacien en fin de séance.

Nous attendons avec impatience le début des premieres séances « médicaments » du
programme EDUC-EPI, qui hous permettra de tester nos outils en « vie réelle » et d’y apporter

des modifications si nécessaire.

Avec le virage vers le numérique, il se développe depuis les années 2000 un concept
d’e-santé (92). Cela nous améne a réfléchir aux potentielles évolutions des programmes d’'ETP
dans un monde digital avec le développement de nouveaux outils. On peut retrouver dans la
littérature de nombreux exemples d’outils numériques portant sur la prise en charge de

pathologies chroniques comme le diabéte, les affections cardiovasculaires ou encore,
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psychiatriques (92). Les séances peuvent par exemple étre animées a distance sous forme
de web-ateliers (93,94), permettant ainsi un élargissement des offres sur le territoire avec un
acces dans des zones plus reculées, mais aussi de réunir des patients dans un atelier lorsque
la situation ne le permettait pas. Pendant les premiéres périodes aigués de la Covid-19 (93),
de nombreux programmes d’ETP ont décidé de travailler avec des séances numériques

comme par exemple le programme EDU-MICILOR au CHRU de Nancy.

Le choix d’'un web-atelier pourrait étre discuté dans le cas du programme « EDUC-EPI ». En
effet, les patients épileptiques n’ont pas le droit de conduire tant que leur épilepsie n’est pas
contrdlée depuis plus de 6 mois. lls doivent donc essayer de trouver un moyen pour se rendre
a I'hopital, ce qui n'est pas toujours facile. La solution numérique permettrait 'accés au
programme a un plus grand nombre de participants, mais nécessiterait certainement une
évolution de notre séance et des outils pour répondre au mieux aux enjeux du numérique.
Ainsi un certain nombre de questions devraient étre soulevées comme :

- gu’en est-il de l'interactivité entre les participants ?

- du matériel informatique est-il a la disposition de tous ?

- ce type de séances permet-il de maintenir une qualité dans les échanges entre

animateur et participants ?

Par exemple, en présentiel, nous voyons les participants, on peut donc réagir rapidement en
fonction de leurs attitudes. En distanciel, on risque de perdre les éléments de communication
« non verbale » s’il N’y a pas de caméra. Certains patients pourraient étre distraits par des
interactions au sein de leur domicile (enfants), d’autres pourraient ne pas oser intervenir, enfin
un décalage di a la transmission des données pourrait ralentir les interactions entre
participants. Méme si ce mode de communication semble trés intéressant, il semble primordial
d’étudier attentivement en amont les leviers et freins d’'une telle pratique et notamment auprés

des patients.

Dans la continuité de ce travail, nous espérons pouvoir poursuivre a long terme
'animation de ces 3 séances, mais également de toutes celles dans lesquelles I'équipe
intervenait déja. 2 pharmaciens animent en routine la séance « médicaments » de 7
programmes différents. Il semble nécessaire d’évaluer ce temps pharmacien, croissant depuis
2008, et peut-étre d’envisager de créer une équipe de pharmaciens disponibles pour animer
ces séances. Un des prérequis a la création de ce groupe est la connaissance scientifique
solide concernant les pathologies concernées par les séances. En effet, si lI'insuffisance
cardiaque est bien maitrisée par les pharmaciens, la polykystose rénale autosomique
dominante ou encore la sclérodermie systémique sont des maladies moins bien connues.
Ensuite, il faut constituer une équipe de pharmaciens volontaires ayant validé les 40 heures
de formation nécessaires a I'animation des séances d’ETP. Une piste pourrait étre de créer

une formation théorique et pratique, en lien avec l'université, destinée aux internes en
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pharmacie, afin que les praticiens a la fin de leur internat puissent, s’ils le souhaitent, intégrer

une équipe d’ETP.

En effet, en fonction des facultés d’origine les étudiants n’auront pas tous validé leurs 40h de
formation avant le début de l'internat (14). Par exemple, a la Faculté de Pharmacie de Nancy,
les étudiants concernés par les 40h d’enseignement sont ceux de la filiere officinale,
contrairement a la Faculté de Pharmacie de Lyon qui propose ces enseignements pour les

filieres « officine » et « internat ».

Enfin, un paramétre a ne pas négliger est la mise en adéquation des effectifs pharmaceutiques
avec les missions obligatoires devant étre menées par les pharmaciens, au sein des PUI. Le
recrutement de pharmaciens permettrait de pouvoir conjointement y répondre et développer
ces activités de pharmacie clinique, passionnante pour les pharmaciens et bénéfiques pour la

santé des patients.
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VIl. Conclusion

Le développement de programmes d’ETP est un élément clé dans 'amélioration de la prise
en charge des patients. Basée sur le volontariat, TETP permet une implication active des
patients, facilitant ainsi leur adhésion a la démarche thérapeutique. Le pharmacien, par ses
compétences et son rble d’expert du médicament, a un réle majeur a chaque étape du

processus.

Ce travail avait pour objectif de mettre en place trois séances « médicaments ». La premiére
concernait la dysphorie de genre. Originalité du programme, il ne concerne pas une pathologie
chronique mais permet d’accompagner les personnes concernées par une transition et leurs
aidants. Deux autres séances ont été créées: une concernant I'épilepsie et l'autre
linsuffisance cardiaque. Pour ce faire, nous nous sommes appuyés sur un travail
précédemment réalisé surle CHRU de Nancy, qui avait permis la création d’un outil transversal
d’éducation thérapeutique concernant le médicament. Cet outil comprend 4 ateliers ainsi que

les outils pédagogiques associés (cartes situations, photolangages etc.).

Nous avons initié la démarche en rencontrant les équipes coordinatrices des programmes
concernés. Une grille d’entretien semi-dirigé nous a permis d’effectuer un état des lieux :
connaitre les outils déja utilisés, définir les objectifs des séances et leur contenu scientifique
mais aussi savoir si certains ateliers de I'outil transversal pouvaient étre déclinés. Dans chacun

des trois programmes, deux ateliers de cet outil ont été retenus.

Nous avons ensuite, en concertation avec les équipes, complété I'offre initiale afin de répondre
au mieux aux besoins et particularités des populations cibles. Dans chaque séance, nous
abordons les modes d’actions des médicaments, la gestion au quotidien du traitement mais
aussi lors de situations particuliéres ainsi que I'observance. Nous avons ainsi sélectionné 27
cartes situations nouvelles ou issues de I'outil transversal (8 pour I'insuffisance cardiaque, 14
pour I'épilepsie et 5 pour la dysphorie de genre) et créé 3 cartes « ordonnances » (pour la
dysphorie de genre) ou encore 2 diaporamas support pour I'épilepsie et la dysphorie de genre.
Pour 2 programmes sur 3, nous avons commencé a animer les séances « médicaments » et

apporté quelques modifications & nos outils.

Ce travail, concernant 3 domaines thérapeutiques tres différents: I'endocrinologie, la
neurologie et la cardiologie, a illustré a quel point il était primordial pour le pharmacien d’avoir
des connaissances scientifiques solides, actualisées et pratiques pour pouvoir créer et animer
des séances d'ETP. A Tlavenir, nous souhaitons poursuivre l'animation dans ces 3
programmes mais aussi dans ceux pour lesquels nous intervenons jusqu’a présent. Un des
facteurs limitants est le nombre de pharmaciens formés et disponibles pour animer les

séances. Une piste pourrait étre de créer une formation théorique et pratique, en lien avec
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I'université, destinée aux internes en pharmacie, afin que les praticiens a la fin de leur internat

puissent, s’ils le souhaitent, intégrer une équipe d’'ETP.
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Annexe | : UPECETIC - Brochure patient « synthese des situations »

ﬂ SYNTHESE DES SITUATIONS

Généralités sur les voyages
- Consulter son cardiologue avant ke woyage pour wérifler que I"état cardiague est stable et compatible avec le voyage
envisage
- Préparer le voyage :

o Se renselgner sur la destination : température extérieure, climat, décalage horaire, hygléne et infrastructures sanitaires
pour éviter le stress sur place, consulter le site du ministére des affalres étrangéres pour savadr sl une réglementation
particuliére est appliquée concernant le transport de médicaments (ex : stupéfiants, etc.)

& Emporter ! une gquantité de médicaments supérieure & la durée du voyage pour pallier les imprévus (ex @ gréve du
personnel de I'aéroport, Intempéries etc ), sonfses ordonnance(s) avec le nom des molécules, un compte rendu de
I'histoire clinlgue de préférence tradult en anglaks ou dans la langue du pays de destination, un tracé ECG récent, la
carte de sécurité soclale et mutuelle (France), carte européenne d'assuré soclale (Europe), assurance privée (hors
Europe), carnet de Pacemaker ou de Dispositif Automatique Implantable.

o Hors Europe : conserver les justificatifs (colts parfols élevé des soins) car il pourra éventuellement y avoir un
remboursement & posterion ; demander bes résultats d'examen et courrier médicaux pour le retour et sulvi en France.

Paul en vacances a la montagne
En altitude, I'0; se raréfie. Des difficultés respiratoires avec une accélération
du rythme cardiaque délétéres pour le coeur, peuvent apparaitre. Il est
recommandé d’éwiter le séjour prolongé en altibude (> 1500 métres)

- Aflvité sportive : Il est primordial pour protéger le cceur de poursulvre une
acthdté physique adapbée (marche rapide, footing doux, cyclisme, natation,
péche, etc.). Un effort inhabituel solliciterait trop le coeur. Le sport dolt &tre ; E =
précédé par un échauffernent et suivi d'ume récupération. ' T - . —— e

- Conditions météorologigues ; || est nécessaire de se couvrir sufflsamment. En effet, &tre en extérieur aver un vent violent
peut donner la sensation d avoir le souffle coupé. Il est recommandé de couvrir les voles aériennes avec une écharpe.

De méme, il est nécessaire de protéger du froid les « extrémibés » (bonnet, bottes chaudes, chaussettes épalsses et gants).
Ce phénoméne peut &tre accentué par la prise de f-bloguants maks malgré cela, ces médicaments ne dolvent bien sir pas
&tre interrompus.

Dijibril en wvacances a New-York

Les médicaments dolvent &tre conservés en bagage cabine avec un double
de Fordonnance. |l est nécessaire de prévoir une quantité de médicaments
plus importante que la stricte durée du woyage & Pétranger.

Awion :

@ Privilégler les sliéges en bordure d'allée afin de pouvoir cheminer plus
simplement dans 'avion. Marcher dans I'avion permet d'activer sa
drculation sanguine et be retour velneux lmitant ainsi son fsque de
thrombaose.

o Discuter avec ke cardiologue de la nécessité du port de bas de contention, voire de I'injection sous-cutanées d'un
anticoagulant.
Décalage horaire :
= Prendre consell avec le cardiclogue
o Décaler progressivernent sur plusieurs jours la prise du traltement.
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Camille en vacances en Egypte
- Activités :
o Attention & la température de I'eau pour les baignades, éviter de nager au large
@ Excursions I'aprés-midi : Eviter le sport aprés le repas, |a digestion est un effort pour
le coeur ne pas hésiter & faire une sieste si le besoln s'en fait sentir.
- Alimentation
@ Plat typigue : attention aux apports de sel, volr avec le cardiclogue sl une
augmentation momentanée de la dose de diurétique est envisagée.
o Le café n'est pas une bolsson Interdite chez Pinsuffisant cardiague contrairement & Midée reque d'un effet délétére

sur le systéme cardio-vasculaire
= Envisager les apports liguidiens en quantité suffisamte quand Il fait chaud pour éviter la déshydratation
= Tourista : consulter rapldement un médecin car il y a un risque de déshydratation ou d'hypotension. Cela pourrait entrainer
une décompensation de I'insuffisance cardiague.

Louis présente une affection aigué

La diarrhée et les vomissernents sont a I'origine d’une perte de liquide et d'électrolytes :

[comme ke sodium, ke potassium) iImportante. La déshydratation peut entrainer une = ) F
décompensation akgue de [linsuffisance cardiague De méme, les affections

respiratoires (bronchite) sont & Morigine du méme probléme.

Il est nécessaire de consulter son médecin dans les meilleurs délals et de survelller

I'évolution des symptimes

Dans tous les cas, pas d'automédication. Les traltements 3 base de plantes, les médicaments allopathigues sans ordonnance
(ex : Imodium®) sont a risque d'interactions ou d'aggravation des symptimes.

Louna et la vaccination
Linsuffisance cardiague étant fadlement & risque de décompensation, |l est fortement recormmandé
d'effectuer les vaccinations contre les infections resplratolres qui peuvent en étre responsable :

- Wirus de |a grippe, tous les ans

- Pneumocoque, tous les cing ans

- COVID-19, schéma complet + rappels salon les recommandations en vigueur

En cas de fibvre post vaccinale, ne pas prendre de paracétamol sous la forme de comprimés effervescents car ils contiennent
une guantité importante de sel (augmentation de la rétention d'eau et de sal).

Philipe, ses médicaments au Luxembourg
Il faut bien faire la différence antre :
- Mom de fantaisie ou nom de margue
- DLl [Dénomination Commune Internationale) = nom de la molécule
Le nom des princeps peuvent changer en fonction des pays, tout comme le packaging des boites en fonction des laboratoires.
Il est donc plus simgle de retenir la DCI de son traitement.

Yasmina a cublié de prendre ses médicaments
Ne pas prendre double dose pour compenser une prise oublide, Iy a un risque plus Importants

d'effets indésirables. ﬁ
-

Moyen mnémotechnigue :

prise théarigue.
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Annexe |l : EDUC-EPI - Diaporama support « Mon épilepsie »

. Lm,ﬁg “.‘ ‘; AP
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T nte _—

NEURONE INHIBITEUR
du message électrique

MEDICAMENTS contre I'épilepsie L
~ para-orage ~
= « paratonnerre - ¢
o] |
- Stabiliser membrane neuronal - limiter Gehepentne
la création du message électrique vl
i ;{::::L:W”“‘“m du message trromil® Médicaments favorisant
L"action des neurones

o inhibiteurs
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/ I ~- - = |
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[ = 7 LP50m 2589w | !
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Dans le cerveau, les neurones sont
« connectés » entre eux par des synapses.
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Annexe Il : EDUC-EPI — Brochure patient « Synthese de la séance médicament »

&0 SYNTHESE DE LA SEANCE « MEDICAMENT »
~ Rappelsurl'épilepsie et son traitement

L'EPILEPSIE, C'EST QUOI ?
L'épilepsie est due a des dysfonctionnements électrigues lors de la transmission d'informations dans le
cerveau. Le fonctionnement excessif et simultané des neurones entraine des décharges "électrigues”
soudaines se traduisant par des crises épileptigues. On peut parler d'un « ORAGE ELECTRIQUE ».

Une crise d'épilepsie est un événement de survenue brutale, isolé et de dunée bréve. Elle se traduit par
un mouvement ou un comportement inhabituel qui ne peut &tre maitrisé.

ou plusieurs molécules.

MON TRAITEMENT ANTIEPILEPTIQUE
Etre convaincu(e] de Fimportance du traitement

Les traitements antiépileptigues agissent comme un « PARA-ORAGE » ou un « PARA-TONNERRE ».

= |l peut étre difficile de rester motivé(e) dans le temps pour prendre son traitement. Pour se motiver,
on peut mettre en place un systéme de « récompenses ». Par exemple, tous les 3 & & mois, envisager
um achat, une féte...

- Etre moins anxieux de faire une crise permet d'envisager des projets comme travailler, étudier, ou
encore réaliser un voyage.

Il est important de respecter les posologies prescrites par le médecin :
La mauvaise observance du traitement est la premiére cause de mortalité en épilepsie

= Il _est important_d'informer son_médecin sl 'on_a des difficultés & prendre correctement ses
médicaments |effets indésirables, oublis, etc.). Il Aisguerait, dans le cas contraire, de changer a tort
un traitement potentiellement efficace.

= MNe pas regrouper les prises médicamenteuses : si elles sont réparties sur la journée, c'est pour
garantir une efficacité continue.

est efficace. En cas d'arrét, elles risqguent de réapparaitre.

L'organisation dans la vie guotidienne :

= Créer une routine rigoureuse autour de la prise de médicaments (sonnerie de portable, pense-bétes,
pilulier, etc.).

- Adapter sa prise de médicaments a son rythme de vie

- Etre vigilant sur certaines situations : gestion du traitement durant les week-ends ou les vacances,
invitations inopinées, etc.

- Moter toutes les questions, en lien avec le traitement, leurs effets indésirables ainsi que les
changements intervenus entre deux rendez-vous avec le neurologue

UME BOMME HYGIENE DE VIE = MOINS DE CRISES :

Eviter les situations déclenchant les crises et le stress (apprendre a identifier les facteurs favorisants) :
- Privilégier un sommeil régulier
- Proscrire les drogues et éviter I'alcool
- Adapter vos activités en fonction de la manifestation des crises (ex : stimulations visuels)
= Maintenir une activité physique réguliere
- Informer votre entourage sur la conduite a tenir en cas de crise
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J'ai oublié de prendre mon médicament, que dois-je faire ? |

Les oublis dodvent rester exceptionnels. 51 cela se produit, vobcl un moyen mnémaotechnique simgle pour orlenter sur la

marche & sulfvre :

- % prise de compriméjs) toutes les 34h : sl je m'apergods de oubli moins de 12h par rapport & Fheure de la prise
théarigue, je reprends le|s) comprirmé|s].

- %l prise de comprimé{s) toutes les 12h : sl je m"apergois de I'oubli molins de 6h par rapport & 'heure de la prise théorigue,
e reprends lefs) compriméqs).

Il est conseilld de towjours ovolr une dose de médicoment sur sof pour pallier les imprévus et d’anticiper son renouvellement

d'ordonnance afin d'éviter les arréts de trattement.

Vai vomi juste aprés ma prise médicament, que dois-je faire ?
En cas de vomissements
- Je vomis plus d'1h aprés la prise, je ne reprends pas le{s) comprimé(s)
- Je vomis moins d*1h aprés la prise, je reprends le(s) cornprimé(s)
— ==

Je pars en vacances, comment m’organiser pour les médicaments ?
e

Eviter de voyager seul, et dans des destinations au climat trop chaud (certaines épllepsies sont sensibles & la chalewr).
Voyage en avion : je transporte mes médicaments dans mon bagage cabine avec un double de Pordonnance. le prends avec
mol une quantité plus importante que la stricte durée du voyage pour pallier les imprévus.

Documents @ Je prends aver mol mes derniers cowrrlers médicaux et ordonnances, ainsl que ma carte vitale [en France),
ma carte d'assurance maladie européenne (en Unlon Européenne] ou mon assurance privée (hors Europe).

Décalage horaire : Tenlr compte des décalages horaires pour le traitement et demander consell au spécialiste en cas de
décalage de plus de troks heures. Un planning pourra &tre établl planning avec I'éguipe d'ETP ou son neurologue pour ke 1%
voyage aver décalage horaire important.

Pour un séjour en France, sl ['al oublié de prendre mes médicaments et mon ardonnance, |'al des solutions. En contactant
ma pharmacie habituelle, mon meédecin traitant ou mon neurclogue, je peux récupérer une ordonnance et me dépanner
dans une pharmace de mon lieu de vacances.

—— —

J'ai mal au dos. Puis-je prendre un traitement que je posséde déja chez maoi ?

Automédication

Il ne faut pas prendre de traltement sams avis d'un professionnel de samté (médecin ou pharmacien). En effet, il peut y
avolr des interactions entre les tralternents anti-épileptigues et d"autres médicaments (ex : pllules contraceptives). D' autres
médicaments sont plus & rsgue de déclencher des crises d'épilepsie (ex: Tramadol, certains antiblotiques ou
antidépresseurs).

De méme, il ne faut pas prendre de produits de phytothéraple ou des hulles essentielles, ce n'est pas parce qu'un produit
est naturel qu'il est sans danger (ex. : pamplemousse, millepertuts, menthe polvwrée, etc.). La aussl, il peut y avoir des
Interactions délétéres entre ces produits et le traitement antiéplleptique.

_— —_—

Puis-j& envisager une grossesse avec mon traitement ?

Grossesse et traitements

Attention certains traitements contre I'épilepsie sont contre-Indiqués au cours de la grossesse. En cas de projet de
grossesse, il est impératif d'en parler & son neuwrologue pour envisager une modification de traltement sl nécessaire.

e
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Annexe IV : EDUC-EPI - Brochure présentation du programme

NOUS CONTACTER
POUR PARTICIPER
A EducEpi

Iina KLEMINA

r
C ] en prat

Ludivine ROHRER
Neuropsychologues
V Héléne BRISSART

Natacha FORTHOFFER
T
Emmanuelle BOSCHETTI

; 0383852377
T:'M etp.epilepsie@chru-nancy.fr

Pour connaitre les autres programmes
ETP du CHRU de Nancy

WWW.CHRU-NANCY.FR

F{[S CHRU

Féalsation & cuncapon : Direction de & Communicaiion du CHAL de ancy. 2021.
Miszatens

e
aions | kb Siusk

N WA-
POUR QuI ?

Patients souffrant d'une épilepsie,
ainsi gue leurs proches et leurs aidants.

POURQUOI SUIVRE
CE PROGRAMME ?

Pour vous aider, vous et vos proches,

EducEpi
est un programme
éducatif élaboré
par nofre équipe
d'épileptologie
pour vous aider & :

Améliorer vos connaissances amieux vivre lg diagnostic
sur I'épilepsie -
et ses conséquences, Pour savoir ce que vous,

Acquérir des compélences 0u les personnes de votre entourage,
pour mieux vivre doivent faire en cas de crise(s]
avec voire maladie .
L T EUEl  Pour mieux comprendre e fonctionnement
de la vie quotidienne, de votre traitement antiépileptique
Etre plus autonome
dans la gestion

Pour savoir gérer votre épilepsie
de votre maladie, g AIER

au quotidien, en limitant la survenue
de facteurs favorisant des crises

Améliorer voire qualité
de vie. °

Pour vous permetire de mieux choisir
vos activités professionnelles, sportives
ou vos loisirs

EOUCATION
Al THERAPEUTIOUE

DU PATIENT

CHRU de Nancy

EducEpi

L'éducation thérapeutique en épilepsie

LES ETAPES DU PROGRAMME

Apres orientation par le médecin traitant ou le spécialiste, vous suivrez 3 étapes :

Le diagnostic éducatif

Rencontre avec des professionnels de santé, lors d'un entretien individuel,
pour déterminer vos connaissances de la maladie, vos difficultés, vos besoins
et vos souhaits.

Participation aux ateliers selon vos besoins
Le programme est individuel, personnalisé et adapté & chague patient.
1l peut comporter plusieurs séances individuelles ou collectives.

NOS ATELIERS

- Bénéralités sur ['épilepsie (2 séances)

> Epilepsie et plaintes cogritives

> Epilepsie, anxiété et dépression

> Mon traitement antiépileptique

> Epilepsie et pharmaco-résistance

» Epilepsie, contraception et grossesse

» Orientation professionnelle (ROTH, AAH, Travail) et formations
> Epilepsie d début tardif

B CPNE (crises psychogénes non épileptiques)

» Encéphalopathie épileptique

» fnieps'nelsnnmil. conduite automobile, loisirs

Le hilan de fin de parcours
En fin de parcours, les compétences que vous aurez pu acquérir seront évaluges.
Le programme pourra alors étre réadapté selon vos besoins et vos souhaits.
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Annexe V : EDU TRANS’EST - Diaporama support « Mon traitement hormonal » -
version mixte

Fonctionnement hormonal dans le corps
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Testostérone i i
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Parcours hormonal FtM i—"ﬁ‘

l 7 Hormone « masculine » |

Les hormones et leurs risques

Aboont 4 Arrét médicament « bloqueur » MLtF : (Estrogéne
Test p':? + possible si taux testostérone atteint C = E =
Norasisls et individu « virilisé » * Caillot sanguin dans les vaisseaux

: i } Ovaire * Augmentation du « cholestérol »
@ * Maladie des vaisseaux du coeur

* Fragilité des os
}))) +Acné et 7 chute cheveux . € )
Voix+ grave * Risque cancérologique
9 mois * tumeur des méninges (=enveloppes du cerveau), mammaire, prostate

@y ‘(4& ones : " :
Compesiion  Développement musdset sexud IE nines» Blocage ovarien Anti-androgéne : Spironolactone

corporel en pilosité Q

« pomme » l Q * Trouble du potassium sanguin
3mois | Aménorrhée
* Baisse de la tension artérielle

Début 2 libido + clitoris.

I érone >>> (Estrogéne + Progestérone | 8
Les hormones et leurs risques Les surveillances du traitement
S
(
* Epaississement du sang AN {

* Augmentation du « cholestérol »
* Maladie des vaisseaux du cceur

Bilan sanguin : taux d'hormones, dosage des marqueurs du
sang, du cholestérol, du rein et du foie

* Mauvaise fonction du foie
* Prise de poids

* Augmentation tension artérielle

* Risque cancérologique (mammaire, utérus, ovarien)

Surveillance du risque cancer : prostate, sein, etc.
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Annexe VI : EDU TRANSEST - Questionnaire satisfaction séance

« médicaments »

Evaluation de la satisfaction séance ETP

Nom, Prénom : Date :

1. Comment je me sens a la fin de cet atelier ?

-_ . = 2
2. Comment avez-vous trouvé I’atelier ?

— — i |

Inintéressant Trés intéressant

| |

Inutile Tres utile
— i

Difficile Facile

a comprendre a comprendre
— |

Angoissant Rassurant

—— ] 1'
Pas du tout Trés interactif
interactif

Votre vision sur les traitements a-t-elle évolué ? [ | OUI [_| NON
Sioud, SUr qUElS POINLS & ....o.ieee i

Reste-t-il des questions non envisagées pendant la séance ? [ ] OUI [ | NON
Sioui, lesquelles : ...
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RESUME :

En 2013, I'équipe pharmaceutique du CHRU de Nancy a développé un outil transversal d’Education
Thérapeutique du Patient (ETP) sur le theme du médicament. Constitué de 4 ateliers, il contenait les outils
pédagogiques et les conducteurs de séance associés. Les modules concernaient 'observance, le mode
d’action des thérapeutiques, des simulations « traitement et vie quotidienne » et la création d'un plan de
prise médicamenteuse.

En nous basant sur cet outil et suite a la sollicitation de la pharmacie par 3 équipes d’ETP, I'objectif de notre
travalil était de mettre en place des séances « médicaments » destinées aux patients atteints d’insuffisance
cardiaque, d’épilepsie et aux personnes effectuant une transition de genre. En lien avec les équipes, nous
avons envisagé l'organisation générale des séances (intervenants, lieu, public cible, intégration dans le
programme) ainsi que leur contenu (techniques d’animation, messages clés, outils pédagogiques,
conducteurs de séance).

Nous avons utilisé 10 cartes situations (2 pour linsuffisance cardiaque, 8 pour I'épilepsie) de l'outil
transversal et créé 16 cartes : 5 pour l'insuffisance cardiaque, 6 pour I'épilepsie et 5 pour la dysphorie de
genre. D’autres oultils ont di étre développés afin de répondre au mieux aux attentes des professionnels de
santé : 3 cartes « ordonnances », 2 diaporamas support pour I'épilepsie et la dysphorie de genre et 2
brochures patients pour l'insuffisance cardiaque et I'épilepsie. Les techniques d’animation sont celles
utilisées dans 'outil transversal. Chaque outil ainsi que les messages clés associés, ont été validés en amont
par I'équipe médicale. Nous avons animé 9 séances en binbme avec un médecin et/ou une infirmiére et
avons modifié nos outils en fonction des retours effectués par les patients et les co-animateurs.

Nous avons constaté que les objectifs visés par nos ateliers sont au plus proche des recommandations et
référentiels des sociétés savantes en lien avec les pathologies concernées mais aussi avec les besoins
exprimés par les patients. A I'avenir, nous souhaitons poursuivre I'animation dans ces 3 programmes mais
aussi dans ceux pour lesquels nous intervenions déja. Un des facteurs limitants est le nombre de
pharmaciens formés et disponibles pour animer les séances.

Ce travail, concernant 3 domaines thérapeutiques tres différents : I'endocrinologie, la neurologie et la
cardiologie, a illustré a quel point il était primordial pour le pharmacien d’avoir des connaissances
scientifiques solides, actualisées et pratiques pour pouvoir créer et animer des séances d'ETP.

MOTS CLES : Education Thérapeutiqgue du Patient, Atelier pédagogique, Pharmacien, Dysphorie
de Genre, Insuffisance Cardiaque, Epilepsie, Médicaments
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