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Liste des abréviations
Ac : Anticorps

ANSES: Agence nationale de sécurité sanitaire de 1’alimentation,
I'environnement et du travail

ARS : Agences Régionales de Santé

AVC : Accident Vasculaire Cérébral

BMU : Bone Multicellular Unit

BP : Bisphosphonates

CARSAT : Caisse d”Assurance Retraire et de la Santé au Travail
DMO : Densité Minérale Osseuse

FESF : Fracture de I'Extrémité Supérieure du Fémur

FSH : Hormone Folliculo-stimulante

IQSS : Indicateur de Qualité et de Sécurité des Soins

OMS : Organisation Mondiale de la Santé

PARC : Plate-forme d’Appui a la Recherche Clinique

PTH : Hormone ParaThyroidienne

RANK : Receptor activator of nuclear factor kappa B
RANKL : Receptor activator of nuclear factor kappa B ligand
Rc : Récepteur

SERM : Modulateurs Sélectifs des Récepteurs aux Estrogenes
THS : Traitement Hormonal de Substitution

TVP : Thrombose Veineuse Profonde

UTEP : Unité Transversale pour I'Education Thérapeutique



Introduction

Entrée en vigueur en juillet 2009, la loi HPST dite « Hopital Patient Santé
Territoire » définit le cadre 1égislatif de 'Education Thérapeutique du Patient (ETP).
Cette loi porte une réforme majeure sur la territorialisation des politiques de santé et
permet aux institutions et structures de s’adapter aux nouveaux besoins de la
population, notamment avec l'augmentation de l'espérance de vie et ses
conséquences économiques lors de la prise en charge des patients atteints d'une ou
de plusieurs maladies chroniques. Les programmes d’éducation thérapeutique sont
indispensables dans l'apprentissage du patient a vivre avec sa maladie, ou
I'adhérence du patient a son traitement est plus qu’essentiel pour améliorer sa
qualité de vie et le rendre ainsi moins consommateur de soins. Dans ce cadre, le role
d’éducateur de santé du pharmacien se voit renforcé notamment dans
I'apprentissage du patient a étre autonome et a savoir comment réagir dans telle ou
telle situation que ce soit sur un mode préventif ou sur un mode curatif.

L’ostéoporose, maladie chronique dont souffrent actuellement 200 millions de
personnes dans le monde (Cooper C, Campion G, Melton L], 1992), est une maladie
insidieuse qui entraine une perte d’autonomie lorsqu’elle conduit a des fractures
chez des personnes souvent agées ou accumulant plusieurs pathologies. Les
conséquences de cette maladie sont sous-estimées par les patients: en effet, un
patient sur trois ne prend pas son traitement tous les jours (Kothawala P,
Badamgareav E, Ryu S, et al., 2007). Le CHR de Metz Thionville est depuis plusieurs
années tres impliqué dans I'ETP puisqu’il dispose de 9 programmes autorisés par
I’ARS dont certains sont tres anciens. Un de ces programmes concerne les patients
atteints d’ostéoporose. Il s’agit du projet SIOUX (Suivi Intégré de I'Ostéoporose par
URPS-X) qui met en collaboration les médecins et pharmaciens de ville. Les
programmes d’ETP sont trés encadrés par de nombreux guides méthodologiques et
d’évaluation publiés par I'HAS depuis 2010, et sont soumis a autorisation par les
agences régionales de santé. Ces autorisations sont assorties de procédures
d’évaluation et notamment I'évaluation quadriennale qui conditionne Ia
reconduction ou non de l'autorisation initiale. Afin d’accompagner ces démarches, la
Haute Autorité de Santé a établi un guide d’aide a I'évaluation quadriennale d"un
programme d’éducation thérapeutique.

Nous nous sommes intéressés dans ce travail a dresser un bilan de I'évaluation
quadriennale menée dans le cadre du programme d’ETP Ostéoporose autorisé au
CHR de Metz Thionville depuis 2010. Dans un premier temps, j'exposerai la stratégie
thérapeutique actuelle de 'ostéoporose, incluant la place de la prévention dans cette
pathologie en définissant les enjeux de 1’éducation thérapeutique et son évaluation
quadriennale. Dans un second temps, je présenterai le programme tel qu’il est congu
au CHR de Metz Thionville, ainsi que les résultats de 1'évaluation menée dans le
cadre de ce programme conformément aux exigences de I'HAS. Nous nous
intéresserons a l'intérét de cette évaluation tant pour les professionnels impliqués
dans le programme que pour les patients qui en bénéficient.



1¢re partie

Stratégies thérapeutiques dans
I"ostéoporose



1. Définition et incidence de l’ostéoporose

L’'OMS définit I'ostéoporose comme « une maladie diffuse du squelette caractérisée
par une faible masse osseuse et une détérioration de la microarchitecture du tissu osseux,
responsables d'une fragilité osseuse, et donc d’'une augmentation du risque de fracture »
(OMS, 1992). L’ostéoporose est une maladie chronique asymptomatique et
silencieuse. La structure osseuse, devenue plus fragile, présente un risque de
fracture de basse énergie : il s’agit d'une fracture a faible niveau d'énergie
traumatique, par simple chute de sa hauteur voire une absence de traumatisme. Les
principales fractures ostéoporotiques sont les fractures de la hanche (col fémoral), du
poignet (extrémité inférieure du radius) et des vertébres (on parle de tassement
vertébral). Le fait d’avoir subi une fracture ostéoporotique est un des facteurs de
risque les plus importants de faire une nouvelle fracture (Klotzbuecher CM, Ross PD,
Landsmann PB, et al.,, 2000). C’est la notion de «cascade fracturaire », avec
augmentation du risque et de la gravité des fractures, de la fracture du poignet a la
fracture du col fémoral.

L’ostéoporose de type I (dite post-ménopausique ou trabéculaire), la plus
fréquente, affecte les femmes de plus de 60 ans, corrélée a la chute hormonale de la
meénopause.

L’ostéoporose de type II (ou corticale) affecte les personnes agées et est
caractérisée par la fracture du col du fémur. Elle survient chez les hommes et les
femmes de plus de 70 ans.

On parle d’ostéoporose secondaire lorsqu’il existe une cause particuliere a
I'origine de 1'ostéoporose: endocrinopathies (hyper ou hypothyroidie,
hypogonadisme prolongé, maladie de Cushing), pathologies malignes et pathologies
de la moelle osseuse (myélome multiple, leucémie...), pathologies rhumatismales,
pathologies génétiques (ostéogénese imparfaite), liée a l'iatrogénie (corticothérapie
supérieure a trois mois a une dose supérieure ou égale a 7,5 mg/jour d’équivalent
prednisone, anticonvulsivants, héparine, chimiothérapie, hormonothérapie...),
immobilisation prolongée ou consommation excessive d’alcool ou de tabac. Cette
forme d’ostéoporose concerne 5% de tous les cas d’ostéoporose.

On estime qu’actuellement plus de 200 millions de personnes sont atteintes
d’ostéoporose dans le monde (Cooper C, Campion G, Melton L], 1992). Avec
I'augmentation de l'espérance de vie, le nombre de personnes agées de plus de 65
ans augmentera de 323 millions en 1990 a 1555 millions en 2050 (Sambrook P,
Cooper C, 2006). Le nombre de fractures ostéoporotiques de la hanche/col du fémur
survenant dans le monde chaque année augmentera de 1 660 000 en 1990 a 6 260 000
en 2050. D’apres la Société Francaise de Rhumatologie, 39 % des femmes autour de
65 ans souffrent d’ostéoporose, soit plus d'une femme sur trois. L' ostéoporose a une
incidence plus élevée aupres des femmes que celle du cancer du sein : une femme a 1
chance sur 9 de développer un cancer du sein contre 1 chance sur 6 de souffrir d"une
fracture de la hanche due a I'ostéoporose (Van Staa TP, Dennison EM, Leufkens HE,
Cooper C, 2001).



L’incidence fracturaire augmente de facon exponentielle avec 1'dge chez les
femmes a partir de 50 ans. 70 % des femmes agées de 80 ans et plus en sont atteints.
Le nombre de femmes avec FESF (fractures de l'extrémité supérieure du fémur)
atteint un pic vers 80 ans (Figure 1). La FESF est la conséquence la plus grave de
I'ostéoporose puisqu’elle entraine une hospitalisation et une diminution de
I"autonomie des personnes agées. Prés de 30 % des patients décedent a la suite d"une
fracture de la hanche causée par 1'ostéoporose (Klop C, Welsing PM, Harvey NC, et
al., 2014).
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2. Diagnostic de 1’ostéoporose

Il est capital de diagnostiquer I'ostéoporose avant la premiere fracture afin de
pouvoir prendre en charge la maladie a temps et de limiter ses conséquences en
termes de cofits et de qualité de vie du patient. Pour diagnostiquer 1'ostéoporose, on
détermine la densité de masse osseuse par ostéodensitométrie. Cet examen joue un
role préventif, diagnostique et thérapeutique dans 1’ostéoporose.

Le score obtenu est comparé au T-score, qui est la moyenne de référence d'un
adulte jeune. Si le résultat est inférieur a -2,5 (différence de 2,5 écart-type par rapport
au T-score), on parle d’ostéoporose. Si a ce résultat sont associées plusieurs fractures
par fragilité, on parle d’ostéoporose sévere.



3. Facteurs de risque

Une ostéodensitométrie sera notamment prescrite aux patients en cas de facteurs
de risque d’ostéoporose, tels que :

- I'immobilisation prolongée,

- la corticothérapie au long cours (plus de 3 mois consécutifs, a une posologie
supérieure a 7.5mg équivalent prednisone),

- une fracture de fragilité vertébrale ou périphérique,

- une endocrinopathie (hypogonadisme prolongé, hyperthyroidie évolutive non
traitée, hypercorticisme, hyperparathyroidie primitive, hypogonadisme
prolonggé)

En raison du déficit hormonal engendré par la ménopause, les femmes de plus
de 60 ans sont davantage susceptibles de souffrir d’ostéoporose, notamment en cas :

- d’antécédents de fracture du col du fémur chez un parent de premier degré,
- d’Indice de Masse Corporelle (IMC) inférieur a 19,

- de ménopause précoce avant 40 ans

- de facteurs de risque iatrogéniques (corticothérapie...)

L’examen sera répété a I’arrét du traitement anti-ostéoporotique.

Les Figures 2 et 3 résument la prise en charge de l'ostéoporose post-
ménopausique avec ou sans fracture.
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Figure 2 : Prise en charge de I'ostéoporose post-ménopausique avec fracture (Vidal, 2017)

FRAX : index de risque fracturaire, permet de calculer de maniere rapide le risque
individuel de fracture.
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Figure 3 : Prise en charge de I'ostéoporose post-ménopausique sans fracture (Vidal, 2017)



4. Physiopathologie

La structure des os permet au squelette d’assurer un role de résistance, de
protection des organes vitaux, d’élasticité et de mobilité. Il existe deux types d’os :

- I'os cortical : il est représenté a 90% du squelette dans les os longs ou a la
surface des os plats. Il s’agit d"un os compact disposé autour de travées centrales
de Havers (travées qui contiennent vaisseaux sanguins et lymphatiques, et du
tissu conjonctif).

- I'os spongieux (ou trabéculaire) : il est présent dans les os plats comme le crane,
le rachis, le bassin et les vertébres. Il est composé de travées osseuses et de
cavités de résorption et contient la moelle hématopoiétique (a 1'origine de la
formation des cellules sanguines) ou de la moelle graisseuse.

Ces deux types d'os sont constitués de plusieurs types de cellules ayant
différents roles dans le renouvellement de I'os :

- les ostéoblastes : ce sont les cellules qui synthétisent et secrétent des facteurs de
croissance dans la matrice, a I'origine de la formation et de la minéralisation de la
matrice osseuse.

- les ostéocytes : ce sont des petites cellules aplaties qui siegent dans la matrice
osseuse. Elles sont connectées entre elles et aux cellules bordantes de la surface
de I'os (vieux ostéoblastes enfouis dans la matrice osseuse). Les ostéocytes sont a
I'origine de l'initiation du modelage de I'os.

- les ostéoclastes : ce sont des cellules volumineuses multi nuclééés. Lorsqu’elles
se fixent sur l'os, elles vont résorber 1'os minéralisé en dégradant la matrice
osseuse.

La bonne santé du squelette est assurée par le remaniement permanent de 1'os
tout au long de la vie, qui consiste a remplacer de 1'os ancien par du nouveau. Ce
remaniement a lieu dans les BMU (bone multicellular units), qui sont les sites
d’unités osseuses multicellulaires.

En comparant 'architecture osseuse de la partie proximale du fémur et d'une
vertebre en radiographie et en coupe anatomique longitudinale entre une personne
jeune (a gauche) et une personne atteinte d’ostéoporose (a droite), on observe que la
microarchitecture de 'os s’est modifiée avec le temps (Figure 4). Chez la personne
jeune, on observe une structure spongieuse en filigrane avec les lignes de force ainsi
que la corticale de 1'os long. Chez la personne atteinte d’ostéoporose on note une
disparition croissante de 1'os spongieux.



Figure 4 : Comparaison de la microarchitecture osseuse du fémur et d’une vertébre chez
une personne jeune et une personne atteinte d'ostéoporose en coupe longitudinale anatomique
et en radiographie (Bartl Reiner, 2003)

Chez l'adulte jeune, le cycle est équilibré, il y a autant de résorption que de
formation. La perte osseuse est la conséquence d'un exces de résorption. Le pic de
masse osseuse est atteint vers 1'dge de 24 ans, il fixe le risque de fracture pour le reste
de la vie, il est acquis pendant I'enfance et I'adolescence. Le pic de masse osseuse est
déterminé par :

- des facteurs hormonaux: 50% de la Densité Minérale Osseuse (DMO) des
femmes est acquise dans les 2 ans qui précédent et les 2 ans qui suivent la
puberté

- des facteurs génétiques : Il existe une prédisposition familiale a 1'ostéoporose
concernant la masse osseuse maximale et le taux de raréfaction osseuse : 80% du
capital osseux atteint a 20 ans est sous la dépendance de facteurs génétiques. Les
variabilités génétiques concernent les genes du récepteur de la vitamine D, des
cestrogénes et du collagene de type I. D’autres facteurs comme la morphologie
du col du fémur et la régulation de la masse grasse (la perte osseuse apres la
ménopause dépend de la masse grasse) influent sur le risque de fracture.
Cependant, les facteurs génétiques n’influent pas sur la perte osseuse.

- des facteurs environnementaux : activité physique, alimentation, IMC.
L’exercice physique développe le squelette, augmente de 1 a 2% par an la masse
osseuse pendant 1’adolescence, a un impact positif sur la taille et la forme des os,
et améliore la micro architecture du squelette. Grace a un apport de calcium et
vitamine D, les enfants doublent leur masse osseuse dans la premiére année de la
vie et plus de 40% de la masse osseuse se construit dans 1’adolescence. Si I'IMC
est inférieur a 19 kg/m?2, le risque de développer une ostéoporose augmente.
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On note une accélération du déséquilibre du cycle de renouvellement osseux a
partir de 60 ans chez la femme (Figure 5).
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D’une part, I'absorption intestinale du calcium, les apports alimentaires et la
synthese cutanée de vitamine D sont diminués, ce qui augmente le taux de
parathormone. La parathormone est une hormone peptidique hypercalcémiante et
hypophosphatémiante sécrétée par les glandes parathyroides. Son role est de réguler
le métabolisme phospho-calcique.

D’autre part, les modifications hormonales survenant a la ménopause entrainent
une carence oestrogénique. Par une augmentation du nombre des unités
remodelantes de 1'os situées a la surface de 'os (résorption), et par une réduction de
la formation osseuse par rapport a la résorption (mécanisme irréversible), la balance
osseuse se négative. Ainsi, dans les 5 ans suivants la ménopause, la perte osseuse est
de 1% par an pour les os longs, allant jusqu’a 5% pour le rachis. Au total, 50% de I'os
trabéculaire et 35% de 'os cortical sont perdus durant la vie chez une femme (Clunie
G et Kee R, 2014).
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5. Coiit de I’ostéoporose

Le cotit de I'ostéoporose se mesure par le cotit des hospitalisations conséquentes
aux fractures. Chez les femmes de plus de 45 ans, les fractures consécutives a une
ostéoporose représentent plus de jours a I'hopital que d'autres maladies, dont le
diabete, l'infarctus du myocarde et le cancer du sein (O'Neil TW, Felsenberg D,
Varlow J, et al., 1996). Dans une étude réalisée en Picardie, la durée de ce séjour pour
les FESF était en moyenne de 21.6 jours (+/- 16 jours) (Baudoin C, Fardellone P,
Potard V et al., 1993). En 1998, le cotit direct hospitalier des fractures ostéoporotiques
survenues chez les femmes de plus de 50 ans en France a été évalué a 595 millions
d’euros, soit plus de 1% des dépenses hospitalieres en 1995, la majorité de ces cofits
étant liée aux hospitalisations de court séjour (Maurel F, Levy E, Le Pen C, 1998).
Chez les hommes, il a été estimé a 197,5 millions d’euros (Levy P, Levy E, Audran M
et al, 2002). En 2005, le cott des fractures a été évalué a 719 millions d’euros dans
I'union européenne. Le cotit d"une hospitalisation liée a une chute a été estimé en
Europe a 7592 € (Panneman Mj, Goettsch WG, Kramarz P et al., 2003) et celui lié a
une fracture du col du fémur a 8048 € (Braithwaite RS, Col NF, Wong ]B, 2003). Ces
données justifient d'insister sur la prévention de la maladie.

6. Prévention

Différentes études ont montré l'avantage économique de la mise en place des
programmes de prévention et des interventions thérapeutiques tendant a prévenir
les fractures en prévention primaire ou secondaire (Rosner AJ, Grima DT, Torrance
GW et al., 1998). 11 a été démontré que 30% des personnes de 65 ans et plus, vivant a
domicile chutent au moins une fois par an, et la moitié d’entre elles rechutera dans
I'année (Di Pierdomenico L, Uwiteka I, Senterre C, et al., 2015). Les patients qui ont
déja souffert d'une fracture ont un risque accru de souffrir d’une nouvelle fracture :
les femmes ayant des fractures vertébrales préexistantes ont environ 4 fois plus de
risques de fractures vertébrales ultérieures que celles sans fractures antérieures ; les
femmes péri- et post-ménopausées ayant des fractures antérieures ont deux fois le
risque de fracture subséquente par rapport aux femmes sans fractures antérieures.
(Klotzbuecher CM, Ross PD, Landsmann PB, et al., 2000).

6.1. Mesures hygiéno-diététiques

Exercice physique

D’apres I’ANSES (agence nationale de sécurité sanitaire de l’alimentation, de
I'environnement et du travail), une activité physique pratiquée régulierement par
jour est bénéfique pour la DMO. Les chocs générés par la pose du pied au sol ont un
effet positif sur la DMO de la colonne vertébrale, ainsi la marche a pied ou la montée
des escaliers sont deux exemples d’exercices aisément réalisables au quotidien afin
de prévenir 1'ostéoporose. En cas d’inactivité, une diminution rapide de la DMO est
constatée.
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Maintien du poids et d’'un IMC normal

Un indice de masse corporelle faible entraine une carence oestrogénique (Bartl
Reiner, 2003). Il est conseillé aux femmes maigres de normaliser leur poids afin de
réduire le risque d’ostéoporose et de fracture ostéoporotique.

Arrét du tabac et de I"alcool

L’intoxication tabagique expose a un risque accru d’ostéoporose. La nicotine
accéléere le métabolisme des ocestrogenes et inhibe la synthese périphérique
d’cestrogénes dépendante du tissu osseux (GRIO, 2005). Elle est également a 'origine
d’une ménopause précoce et inhibe le fonctionnement des ostéoblastes. (Bartl Reiner,
2003).

L’alcoolisme accroit le risque d’ostéoporose par inhibition de la croissance
osseuse par apposition (formation de matrice et transformation des ostéoblastes). La
cirrhose alcoolique entraine une insuffisance hépatique qui a pour conséquences une
perturbation du métabolisme de la vitamine D, une dénutrition, une fonte
musculaire et une immobilisation. Ces conséquences conduisent parfois a une
ostéomalacie et a une ostéoporose. (GRIO, 2005)

Le sevrage tabagique et la maitrise de la consommation d’alcool réduisent le
risque d’ostéoporose.

Prévention des chutes

Presque un tiers des personnes agées font une chute au moins une fois par an,
mais seules 10% souffrent de fractures. La maniere dont la personne chute joue un
role important dans la survenue éventuelle d'une fracture : si, lors de sa chute, la
personne perd le réflexe de se protéger en mettant son bras en avant, le col du fémur
peut se fracturer. Des exercices d’équilibre permettent d’améliorer les réflexes et la
coordination.

L’environnement de la personne influe sur le risque de chute. Il est conseillé
d’aménager son domicile : installer des poignées de soutien et des tapis
antidérapants dans la douche, retirer les fils (du téléphone, les cables électriques),
éviter les montées et descentes d’escalier... L’éclairage des pieces doit étre suffisant
et 'acuité visuelle régulierement vérifiée.

Les traitements médicamenteux pouvant altérer la vigilance (hypnotiques,
benzodiazépines, hypotenseurs, antidépresseurs) nécessitent une surveillance
particuliére car ils augmentent le risque de chute et diminuent les réflexes de
défense.

6.2. Le Calcium

D’apres ’ANSES, les ANC (Apports Nutritionnels Conseillés) en calcium sont de
500 mg chez le nourrisson, de 700 mg chez l'enfant de 4 a 6 ans, de 900 mg chez
I'enfant de 7 a 9 ans et de 1200 mg jusqu’a 19 ans. Chez I’adulte, les ANC sont de 900
mg. Chez la femme de plus de 55 ans (soit apres la ménopause) et chez les personnes
agées les besoins sont de 1200 mg par jour. Un apport inférieur a 400 mg/jour est
défavorable a la croissance du squelette et a I'intégrité du squelette normal. 99% du
calcium est stocké dans les os et pese 1 kg. Le calcium est absorbé grace a la vitamine
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D a travers les canaux a calcium de I'endothélium intestinal et est filtré par les reins.
Manger 3 a 4 produits laitiers par jour associés a une eau minéralisée enrichie en
calcium (Tableau I) permet de supplémenter son alimentation en calcium. La teneur
en calcium des fromages varie selon le type de leur pate. Les fromages qui
contiennent le plus de calcium sont les fromages a pate dure cuite (gruyere, comté)
(Tableau II).

Eaux minérales Teneur en calcium Eaux minérales Teneur en calcium
plates (mg/L) gazeuses (mg/L)
Hépar 549 Rozana 301

Contrex 468 Salvétat 253
Courmayeur 533 Quezac 241
Vittel 204 Verniere 190
Evian 78 Badoit 190
Type de fromage Calcium (mg/100g)
Pate dure cuite (comté, gruyere) 1100
Pate demi-dure (oka) 800
Pate molle (brie, camembert, munster) 300 a 600
Fromages de chevre 200
Fromages frais 100
6.3. La vitamine D

Les besoins journaliers en vitamine D chez la population est de 800 a 1000 UI/j
(Dawson-Hugues, 2010). La vitamine D n’agit pas directement dans 1'organisme : elle
est d’abord absorbée sous forme de cholécalciférol, transformée par le foie en 25
OHD (forme circulante, biologiquement inerte), puis par les reins en 1,25 OHD qui
est sa forme active. La synthese de la vitamine D se fait sous 1’action des UV lors
d"une exposition au soleil. 10% provient de I’alimentation (huiles et poissons gras).

La vitamine D joue un role dans la régulation de la PTH et le métabolisme
phosphocalcique. Un déficit en vitamine D entraine une carence en calcium, une
ostéomalacie (modification histologique de 1'os, avec augmentation et épaississement
des surfaces ostéoides avec diminution de leur calcification), et une insuffisance
musculaire. L'effet d'un traitement a la vitamine D seule n’est pas encore clairement
déterminé.

I semble qu'un apport supplémentaire en vitamine D améliore la force
musculaire des personnes agées et diminue la tendance aux chutes, contribuant ainsi
a la prévention des fractures non vertébrales (Annales de Gérontologie, 2009). Des
études ont démontré que la supplémentation en vitamine D a la dose de 800 Ul/jour
réduit les fractures de la hanche de 30%, les fractures non vertébrales de 14% (11

études en double aveugle) et réduit de 34% le risque de chutes (8 études a double
aveugle) (Heike A, Bischoff-Ferrari HA, Rosemann T, et al., 2014).
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7. Traitements médicamenteux de 1’ostéoporose

On distingue les traitements ostéoformateurs, qui vont favoriser la formation
d’os nouveau, des traitements antiostéoclastiques, qui empéchent la résorption
osseuse par les ostéoclastes (Tableau III). Le ranélate de strontium (PROTELOS®) est
un traitement mixte : il stimule la formation des ostéoblastes et inhibe 'activité des
ostéoclastes. Les nouveaux traitements sont encore en phase d’étude.

Ostéoformateurs Teriparatide

e qe Mixte Ranélate de strontium!
Commercialisés

Biphophonates
Estrogenes
Raloxifene

Dénosumab

Antiostéoclastiques

Ronacaleret
Ac anti sclérostine
AC anti Dkk1
Rc soluble activine
Odanacatib
Antirésorption Romosozumab
Blosozumab

Ostéoformateurs
Les nouveaux
traitements

7.1. Les bisphosphonates

Les bisphosphonates sont le premier choix en prévention de récidives de
fractures ou chez les sujets avec facteurs de risque. Les bisphosphonates sont le
traitement de premiére intention, associé au calcium et a la vitamine D.

Trois bisphosphonates, (alendronate (5 mg), ibandronate (2,5 mg) et risédronate
(6 mg)) sont indiqués selon leurs AMM dans la prévention de 1'ostéoporose chez les
femmes ménopausées a risque élevé d’ostéoporose.

Le Tableau IV résume les caractéristiques des différentes molécules de
bisphosphonates.

1 Début mars 2017, la firme Servier a annoncé l'arrét de commercialisation de la spécialité

Protelos® a base de ranélate de strontium
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Indication commune : ostéoporose post ménopausique pour réduire le risque de fracture vertébrale et de hanche chez les patients a

risque élevé de fracture.

Médicament DCI Dosage Nb prise Autres indications CT]J
Acide . . . 1,09€
FOSAMAX® alendronique 10 mg 1/jour Ostéoporose masculine (bte de 28)
Acide . . . 0.59€
FOSAMAX® alendronique 70 mg 1/semaine Ostéoporose masculine (bte de 4)
Alendronate 70 mg . Ostéoporose féminine liée a un 0.59€
ADROVANCE® Vitamine D3 | 2800 ou 5600 UI 1/semaine risque d'insuffisance en vitamine D (bte de 4)
Ostéoporose masculine a haut risque
ACLASTA® Acide 5mg 1 perfusion/an  defracture 0.98€
zolédronique Ostéoporose associée a
corticothérapie au long cours
Augmentation de la masse osseuse 0.60€
ACTONEL® Risédronate 5mg 1/jour chez la femme ménopausée sous (b te. de 28)
corticothérapie prolongée
0.90€
Riséd t i
ACTONEL® isedronate 35 mg 1/semaine Ostéoporose masculine a haut risque (bte de 4)
. . . de fracture 0.96€
ACTONEL® Risédronate 75mg 1 cp 2j/mois (bte de 2)
. lcp /semaine o
ACTONELCOMBI RlseQronatg 35mg Et 1 sachet /jour Fe,mme ne.cessuant une 0.85€ (bte de
Calcium/ Vit . supplémentation en calcium et 4cpet24
® 1000mg/880U1 les 6 jours .
D3 suivants vitamine D3 sachets)

CT]J : Cotit du traitement journalier
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Pharmacologie : Les bisphosphonates sont des analogues

pyrophosphates (Figure 6) : ils ont un noyau central en commun.

de synthese des

Pyrophosphate Bisphosphonate

R1

Les bisphosphonates sont constitués de 2 chaines R1 et R2 dont dépendent la
puissance du bisphosphonate (Tableau V). Une des deux chaines se fixe a I'os par les
hydroxyapatites sur les sites de remodelage osseux et l'autre a une action

pharmacologique.
DCI R’ R” Puissance relative
Etidronate? OH CH3 1
Alendronate | CH2-CH2-CH2-NH?2 1000
Risédronate OH CH2-cycle azoté 5000
Ibandronate OH CH2-CH2-N(CH3)-C5H11 10000
Zoledronate OH CH-N(cycle azoté) 20000

5% de la dose est absorbée par voie orale, 30 a 40% est capté par l'os, le reste est
excrété par les reins. La demi-vie plasmatique des bisphophonates est courte mais

2 Etidronate : 1¢r bisphosphonate commercialisé, remplacé désormais par des

bisphophonates plus puissants
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I'élimination du squelette est lente, ainsi la demi-vie osseuse du bisphosphonate est
de plusieurs années. Apres fixation du bisphosphonate sur 1'os, les ostéoclastes
perdent leur fonction et vont entrer en apoptose, entrainant la réduction du turn-over
osseux, de la résorption et favorisant ainsi la formation osseuse (par diminution de la
fréquence d’activation et de recrutement des précurseurs des ostéoclastes). Ceci va
allonger la minéralisation et augmenter la sécrétion de PTH.

Modalité de prise: Afin de favoriser la meilleure absorption possible, les
bisphosphonates doivent étre pris le matin, a jeun depuis au moins 4h. Il est conseillé
au patient de prendre son traitement avec de 1'eau du robinet ou de 'eau de source,
car les ions contenus dans les eaux minérales peuvent se fixer au bisphosphonate et
créer un complexe insoluble. Compte-tenu du risque d’ulcération de la paroi de
I'estomac par le bisphosphonate, il est conseillé de ne pas se recoucher dans les 30
minutes suivant la prise.

Contre-indications : Les bisphophonates sont contre indiqués en cas d’anomalies
cesophagiennes, aux femmes enceintes ou allaitantes (absence de données sur les
effets sur le squelette du foetus et de I'enfant)

Précautions d’emploi : Adaptation posologique en cas d’insuffisance rénale.

Effets secondaires: Troubles du tractus gastro-intestinal, arthralgies,
ostéonécrose de la machoire.

Durée du traitement : Entre 5 a 10 ans

Intérét : Apres fracture de la hanche pour réduire 1'incidence des fractures

Particularités de 1’Aclasta® (acide zolédronique 5mg) : injection annuelle en
perfusion IV sous surveillance cardiaque (risque d’arythmie cardiaque) et bucco-
dentaire (risque d’ostéonécrose de la machoire). Le service médical rendu est
important. Aclasta® est indiqué en cas de risque fracturaire élevé. Ses effets
secondaires possibles sont 1'apparition d'un syndrome pseudo grippal dans les 48 a
72 heures, une ostéonécrose de la machoire, et des fibrillations auriculaires.

7.2. Les Traitements Hormonaux Substitutifs (THS) et les Modulateurs
sélectifs de récepteurs aux aestrogénes (SERM)

Intérét: Un faible taux d’cestrogénes induit une perte de masse osseuse
importante. Les traitements hormonaux substitutifs (THS) de l'ostéoporose et les
modulateurs sélectifs de récepteurs aux ocestrogénes (SERM) ont, grace a leffet
protecteur des cestrogenes sur la qualité du squelette, des effets bénéfiques lors des
carences en cestrogenes qui contribuent a diminuer le risque de fracture chez les
femmes ménopausées.
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THS : Estradiol (ESTREVA®, OESCLIM®, PROVAMES®...) et associations
(CLIMASTON ®, FEMSEPTCOMBI® ...)

Les THS vont « mimer » 'effet protecteur des cestrogénes sur le squelette. Ils ont
cependant des effets secondaires graves au niveau cardiovasculaire (risque
d’accident vasculaire cérébral (AVC)) et veineux (thrombose veineuse profonde
(TVP)). Ces effets secondaires vont limiter leur utilisation a de jeunes patientes dont
le risque de fracture est trées important, et sans risque cardiovasculaire spécifique
associé apres avoir vérifié qu’il n'y a pas d’autres facteurs de risques tels
qu’antécédents de cancers du sein dans la famille de la patiente.

SERM : Raloxifene (EVISTA®, OPTRUMA®)

En cas de risque de cancer du sein, les SERM seront la thérapeutique privilégiée.
Les SERM sont des agonistes partiels non stéroidiens des cestrogenes osseux mais
antagonistes des cestrogenes en dehors du squelette (utérus et sein). Par contre ils
aggravent les symptomes de la ménopause (bouffées de chaleur...). Ils traitent et
préviennent 1'ostéoporose en ralentissant le turnover osseux et en prévenant la perte
osseuse chez la femme ménopausée. IlIs ont un effet protecteur sur le cancer du sein
mais augmentent le risque d’AVC et de TVP.

Stratégie thérapeutique : Pour choisir entre ces deux thérapies, il faut évaluer le
rapport bénéfices-risques de la patiente concernant ses facteurs de risques d’avoir
une fracture ostéoporotique comparé a ses facteurs de risque d’avoir un cancer du
sein et ses facteurs de risque cardiovasculaire (AVC, TVP)

7.3. Ranélate de strontium (PROTELOS®)

Indication : Patients a risque élevé de fracture, pour lesquels les alternatives
médicamenteuses pour le traitement de 1'ostéoporose ne peuvent étre utilisées, par
exemple en raison de contre-indications ou d’intolérance.

Mécanisme d’action : Le ranélate de strontium est un composé qui fait deux fois
le poids du calcium et dont la captation par I'os est beaucoup plus grande. Il
s’accumule dans I'os jusqu’a un plateau au bout de 2 ans. Il est incorporé dans 1'os
dans les sites riches en os trabéculaire dans les mémes proportions que le calcium,
mais sa demi-vie est plus longue. Son mécanisme d’action est a la fois ostéoformateur
et antiostéoclastique. En effet, le ranélate de strontium permet un gain rapide et
important de la densité de masse osseuse grace a un effet direct sur les ostéoblastes
(potentialisation et différentiation) et une réduction de l'activité de résorption des
ostéoclastes (inhibition du recrutement des ostéoclastes et leurs activités sur les sites
de résorption).

Posologie : La posologie est de 2g de strontium par jour, a prendre 2h avant ou
aprés un repas, un produit laitier ou riche en calcium, afin d’optimiser son
absorption.
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Précautions d’emploi : En cas de traitement avec des tétracyclines, quinolones, ou
antiacides, la prise sera décalée de 2h.

Contre-indications : Ce médicament est contre-indiqué en cas d’insuffisance
rénale a cause du risque d’accumulation du ranélate de strontium dans I'organisme.

Stratégie thérapeutique : Son role dans la diminution des fractures est bien établi
sur les personnes de plus de 80 ans. Contrairement aux bisphosphonates qui inhibent
seulement la résorption osseuse, le ranélate de strontium augmente la formation d’os
endostal et le volume d’os trabéculaire.

En 2014, la commission de la transparence a constaté un service médical rendu
insuffisant, en raison de ses effets indésirables : infarctus du myocarde, embolies,
thromboses veineuses, hypersensibilités, troubles de la conscience, convulsions
baisse d’acuité visuelle. La commission de transparence recommande de restreindre
"utilisation du ranélate de strontium aux patients sans antécédents de pathologies
cardiovasculaires et circulatoires, avec controdle et surveillance rapprochée.

Depuis mars 2015, Protelos® n’est plus remboursé et la firme Servier a annoncé
en mars 2017 'arrét de sa commercialisation.

7.4. Dénosumab (PROLIA®)

Indication: Prolia est indiqué dans le traitement de I'ostéoporose post
ménopausique chez les patientes a risque élevé de fracture, en deuxieme intention en
relais d'un traitement par bisphosphonates (c'est-a-dire un traitement par
bisphosphonates pendant au moins 3 mois consécutifs au cours de 1'année précédant
l'instauration de Prolia).

Pharmacologie : Anti-ostéoclastique, le dénosumab est un anticorps monoclonal
qui se lie au RANKL (Receptor activator of nuclear factor kappa B ligand) : protéine
synthétisée par les ostéoblastes, lymphocytes, cellules synoviales et chondrocytes et
médiateur majeur de la destruction osseuse. Le dénosumab bloque l'interaction
RANKL avec le RANK (Receptor activator of nuclear factor Kappa B). Ce blocage
réduit le nombre et la fonction des ostéoclastes, diminuant de ce fait la résorption et
la destruction osseuse.

Posologie : La posologie recommandée est de 60 mg administrés en dose unique
1 fois tous les 6 mois, par injection SC dans la cuisse, 'abdomen ou le haut du bras.

Précaution d’emploi: Les patients doivent étre supplémentés de maniere
adéquate en calcium et en vitamine D.

Efficacité : D’apres 1'étude FREEDOM, le dénosumab a un effet positif sur les
fractures vertébrales et extra vertébrales a 3 ans (Cummings SR, San Martin ], Mc
clung MR, et al., 2009).
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Les études DECIDE et STAND ont comparé le dénosumab avec les
bisphosphonates : ces études concluent que le dénosumab peut étre une alternative
thérapeutique aux bisphosphonates : les effets sur la masse osseuse et le turn-over

sont équivalents ou supérieurs a 'alendronate (Kendler DL; Roux C, Benhamou Cl,
et al.,, 2010).

Stratégie thérapeutique : Le dénosumab n’a pas plus d’effets secondaires que les
bisphosphonates. 1l sera utilisé en deuxiéme intention en relais d'un traitement par
bisphosphonates chez les femmes ménopausées a risque élevé de fracture.

7.5. Tériparatide (FORSTEO®)

Le tériparatide représente la séquence active de la parathormone humaine
endogene. La parathormone est le principal régulateur du métabolisme
phosphocalcique au niveau osseux et rénal. La parathormone est une hormone
secrétée par la glande parathyroide et régule 1’homéostasie du calcium dans
I'organisme par rétrocontrole négatif : lorsque la calcémie est basse, la parathyroide
le détecte et secrete la parathormone qui stimule le turnover osseux afin de libérer du
calcium dans le sang. Inversement, lorsque la calcémie augmente, la production de
parathormone diminue. En cas d’hyperthyroidie, la parathormone est secrétée en
trop grande quantité, entrainant le catabolisme de I'os pour libérer le calcium dans le
sang : I'hypercalcémie va favoriser le développement de I'ostéoporose.

La Figure 7 rappelle les conséquences de la carence oestrogénique sur l'os et le
role de la parathormone :

Carence oestrogénique

Os — Augmentation de la mobilisation du calcium

l

Corpuscules T .
b — Diminution de la sécrétion de parathormone

épithéliaux
Reins — Diminution de la synthése de 1,25(OH),D
Intestins — Diminution de la résorption de calcium
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Indication : Traitement de 1'ostéoporose chez les patients a risque élevé de
fracture (présentant au moins deux fractures vertébrales) en cas d’ostéoporose post
ménopausique et d’ostéoporose masculine. Traitement de 1'ostéoporose cortisonique
chez les femmes et les hommes a risque élevé de fracture (présentant au moins deux
fractures vertébrales) recevant une corticothérapie au long cours par voie générale

Pharmacologie : Le tériparatide est un traitement anabolisant qui stimule
I'activité des ostéoblastes et le turnover osseux, et diminue l’apoptose des
ostéoblastes : augmentation de la formation osseuse et de 1'épaisseur corticale,
amélioration de la microarchitecture du squelette. L'os est la structure osseuse
deviennent plus résistants. La PTH peut induire un renouvellement du modelage
osseux (normalement pendant la croissance osseuse) et une augmentation de la
masse osseuse car dans les BMU, la phase de formation n’est pas précédée d'une
phase de résorption. En conséquence, I'épaisseur corticale et la surface de
minéralisation augmentent.

Posologie : Il nécessite une injection sous-cutanée journaliére en continu pendant
18 mois.

Particularités : Le stylo se conserve 28 jours maximum au réfrigérateur. Il est
conseillé de sortir du réfrigérateur le stylo avant injection afin de rendre celle-ci
moins douloureuse. Le patient doit apprendre a réaliser les injections lui-méme.

Effets secondaires : Le tériparatide est bien toléré. Les effets secondaires sont des
nausées et des vomissements, et des crampes aux jambes : il faut conseiller I'injection
avant le coucher.

Contre-indications : Le Tériparatide est contre-indiqué en cas de désordres du
métabolisme du calcium, de maladie de Paget, d’antécédents de radiothérapie sur le
squelette (risque d’ostéosarcome).

Stratégie thérapeutique : Cette thérapie a un cott tres élevé, on réserve ce
traitement pour les patientes a haut risque de fractures osseuses (patientes ayant déja
présenté deux fractures osseuses).

Les caractéristiques et indications des traitements actuels de I'ostéoporose (autres
que les bisphosphonates) sont résumées dans le Tableau VI. Les traitements actuels
de 'ostéoporose sont variés et leur utilisation dépend des antécédents et des facteurs
de risque des patients (Tableau VII et VIII).

22



Médicament DCI Dosage Nb prise Indications CT]J
2e intention
Ostéoporose post ménopausique pour réduire
PROLIA® Dénosumab 60 mg 1 injection SC / 6 mois | le risque de fracture vertébrale, non vertébrale 1,03€
et de hanche chez patientes a risque élevé de
fracture
Cyclique 1cp/j
pe.n(.ian’f 21 a 28 jours, Prévention de 'ostéoporose post-
suivis d'un intervalle ) .
. ménopausique chez les femmes ayant un
PROVAMES libre de tout risque accru de fracture ostéoporotique et
Estradiol 2mg traitementde2a 7 d . . P q 0,06€
® OUrS présentant une intolérance ou une contre-
J . indication aux autres traitements indiqués
Ou Continu, sans , . s
. n dans la prévention de I'ostéoporose.
aucune période d'arrét
du traitement
Ostéoporose post ménopausique pour réduire 0.58€
OPTRUMA® | Raloxifene 60 mg 1/jour le risque de fractures vertébrales '
. . (bte de 28)
Patiente de moins de 70 ans
Ostéoporose sévere pour réduire le risque de
PROTELOS® Ranela'te de 2 mg 1/jour fractt/n‘e Vertejbrale ’et de han\che che.z la femme Non ,
strontium ménopausée et 'homme a haut risque de remboursé
fracture
Ostéoporose post ménopausique pour réduire
20ug/80u le risque de fracture vertébrale et 28.20€
FORSTEO® | Teriparatide gL 1 injection SC / mois | périphérique, mais non de la hanche, chez les (bte de 1
femmes présentant déja deux fractures de la seringue)

hanche

€




DCI

Efficacité3

Réduction du risque de

Effets secondaires

Stratégie thérapeutique

Traitement de 1¢re intention

Alendronate

Réduction risques de fractures
cliniques significatives a 12
mois : réduction de 55% des

fractures de hanche et 48%
des fractures vertébrales

Risédronate

Réduction de 45% des
fractures vertébrales sur 12
mois
Réduction de 3.9 4 2.8% des
fractures de la hanche

Ibandronate

Réduction des nouvelles
fractures vertébrales de 9.6 a
4.7%

Réduction de 62 4 50% le
risque de nouvelles fractures
morphologiques

dans 'ostéoporose post-
ménopausique pour réduire le
risque de fracture vertébrale
et de hanche chez les patientes
a risque élevé de fracture.

Troubles du tractus
gastro-intestinal,
arthralgies,
ostéonécrose de la
machoire.

Zoledronate

Effet sur le Turn Over
pendant plus de 12 mois
Augmentation de la densité
minérale osseuse
Réduction de 70% du risque
fracture vertébrale et
réduction significative des

fractures...
Vertébrales Ex tra Hanche
vertébrales
X X X
X X X
X
X X

fractures de la hanche

Syndrome pseudo
grippal dans les 48 a 72
heures, une
ostéonécrose de la
maAchoire, et des
fibrillations
auriculaires.

Traitement de 1'ostéoporose
post-ménopausique chez les

patients a risque élevé de
fractures, notamment chez les
patients ayant eu une fracture
de hanche récente secondaire a
un traumatisme modéré

3 (Confraveux C, Legroux I, 2014)
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DCI

Efficacité

Réduction du risque de
fractures...

Effets secondaires

Stratégie thérapeutique

Vertébrales E/xtra Hanche
vertébrales
. Femmes jeunes avec risque
Augmentation des ] ) ,V g
. e 0 . . . fractures élevées sans
. Réduction significative de 30% des risques cardiovasculaires . .
Estradiol B , X X antécédents de cancer du sein
fractures vertébrales et non vertébrales* (AVC et TVP) et du . .
. ni de facteurs de risques
cancer du sein . .
cardiovasculaires
Réduction du risque de fractures .
. .. d . Effet protecteur sur le Femme avec risque de cancer
vertébrales cliniques, mais pas les . . .
. . cancer du sein du sein. Pas de protection pour
Raloxiféne fractures non vertébrales, X . .
. ) Augmentation du risque les fractures de la hanche
indépendamment de la présence ou de , e .
\ . d’AVC et de TVP (préférer les bisphosphonates)
l'absence de risque facteurs de fracture.’
Réduction de 41% le risque d'une
Ranélate de nouvelle fracture vertébrale X X Diarrhées Femmes de plus de 80 ans
strontium Réduction de 15% du risque de fracture Sans insuffisance rénale
non vertébrale®
En deuxiéme intention en relais
. . L d'un traitement par
Dénosumab Réduction du risque de nouvelle X X Ostéonécrose de la bisphosphonates C}I:ez les
fracture vertébrale de 65,7% a 24 mois” maAchoire p p L.
femmes ménopausées a risque
élevé de fracture
Réduction du risque de fracture de 41%
La réduction du risque de fracture . . . R .
L. . ) . q ] ) Nausées, vomissements, Patients a haut risque de
Tériparatide vertébrale par I'administration de X X
. . . . crampes fractures osseuses
Teriparatide persiste pendant au moins
18 mois apres l'arrét du traitement?

4 (Rossouw JE, Anderson GL, Prentice RL, et al., 2002)

5 (Ensrud KE, Stock JL, Barret-Connor E, et al., 2008)

6 (Reginster JY, Hiligsmann M, Bruyere O, 2010)

7 (Nakamura T, Matsmumoto T, Sugimoto T, et al., 2014)
8 (Robert L, Wim H, Robert N, et al., 2004)
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7.6. Les nouveaux traitements

Les traitements actuels de l'ostéoporose réduisent le risque de fracture
globalement de 50%. De nouvelles voies thérapeutiques contre les différentes
ostéopathies se sont développées et sont en cours d’essais cliniques. Certains de ces
nouveaux traitements ciblent les voies Wnt (ostéoformation), RANK/RANKL
(activation des ostéoclastes) et la sclérostine qui régulent l'équilibre entre la
formation osseuse et la résorption (Figure 8).

Mature osteoclast

Osteoclast — D.:::,

Pracursor =D

Wit ‘ ()

=]
Sclarostin — Frizzied l
Activated osteoclast

-

Ostesblast :
o

=
.
o
- e
-
—-—

Concernant les ostéoformateurs :

Le Ronacaleret

Le Ronacaleret est un calcilytique. Il diminue la sensibilité des récepteurs au
calcium. En conséquence le PTH endogéne augmente ce qui a un effet anabolique sur
I'0s. Ses effets secondaires sont des céphalées, constipations et diarrhées.

Les anticorps anti sclérostine = le Blosozumab

La sclérostine bloque la voie Wnt impliquée dans I'ostéoformation. La protéine
Wnt lie les corécepteurs Fizzle-Fz et LRP5 / 6, conduisant a la stabilisation de la -
caténine et a sa translocation au noyau pour réguler les génes cibles, ce qui entraine
une formation accrue des os (Figure 8). Le blosozumab est un anticorps qui se fixe
sur la sclérostine et inhibe son action. Le blosozumab augmente la formation osseuse
et la masse osseuse trabéculaire et corticale.
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Les anticorps anti Dkk1

DKkk1 est un antagoniste de la voie Wnt impliquée dans 1'ostéoformation. Les
anticorps anti Dkk1 qui inhibent Dkk1 entrainent une augmentation des marqueurs
d’ostéoformations et une résolution partielle ou complete de I'ostéopénie a la DMO.

Les récepteurs soluble-activine

Les récepteurs soluble-activine stimulent la production hypophysaire de FSH.
Son inhibition stimule la formation osseuse.

Concernant les molécules anti résorption :

L’Odanacatib

L’Odanacatib est en étude de phase II. L’'Odanacatib est un inhibiteur de la
cathepsine : cystéine protéase exprimée dans les ostéoclastes qui participe a la
dégradation de la matrice osseuse.

Le Romosozumab

Le Romosozumab est utilisé pour les patientes en post ménopause avec une
faible densité osseuse: on observe une augmentation de la densité osseuse par
augmentation de la formation de 1'os et réduction de la résorption. (Mc Clung M. R.
Grauer A, Boonen S, et al., 2014)

Une étude clinique portant sur 7200 femmes démontre une réduction
significative de 75% des fractures vertébrales et de 36% des fractures cliniques (non-
vertébrales et vertébrales symptomatiques) lors de prise du Romosozumab, aprés un
an (Cosman F, Crittenden D, Adachi J, et al., 2016).

Les antagonistes de v3 = Inhibiteur intégrine

Les antagonistes de v3 inhibent 1'ancrage d’ostéoclastes a la surface osseuse,

inhibent la transmission de signaux anti apoptotiques et la survie des ostéoclastes.

Peptide glucagon like GLP2

Le peptide glucagon like GLP 2 est une hormone intestinale sécrétée en réponse a
’alimentation. Il entraine une diminution de la résorption sans modification de la
formation osseuse.

Avec l'augmentation de I'espérance de vie, et par conséquent I'augmentation du
nombre de personnes susceptibles de souffrir d’ostéoporose dans les années a venir,
la recherche de nouvelles thérapies plus efficaces pour traiter I'ostéoporose prend de
plus en plus d'importance. En raison du cott de ces thérapies, une éducation du
public sur I'ostéoporose, ses traitements et ses mesures de prévention est bénéfique
pour réduire 'incidence des complications chez les personnes a risque d’ostéoporose.
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2¢é partie

Les enjeux de 1’éducation
thérapeutique
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1. Historique et définition

Avant 1998, il y avait peu de place pour la prévention primaire en France : 2% du
budget des dépenses totales de santé en France y étaient allouées. En 2006, une étude
de I'IRDES et de la DRESS a estimé les dépenses de santé a 6,5% du budget (Fenina
A, Geffroy Y, Minc C, et al., 2006).

La prévention de la maladie comprend des « mesures qui visent non seulement da
empécher l'apparition de la maladie, telle que la lutte contre les facteurs de risque, mais
également a en arréter les progreés et a en réduire les conséquences » (Organisation
Mondiale de la Santé, 1999). Les mesures préventives peuvent consister en une
intervention médicale, un controle de l'environnement, des mesures législatives,
financiéres ou comportementalistes, des pressions politiques ou de 1'éducation pour
la santé.

L’OMS distingue 3 types de prévention, qu’elle qualifie de primaire, secondaire
ou tertiaire et qui correspondent en fait a des états successifs de la maladie.

La prévention primaire est I'ensemble des actes visant a diminuer l'incidence
(nombre de nouveaux cas d'une pathologie observés pendant une période et pour
une population déterminée) d'une maladie dans une population et donc a réduire les
risques d'apparition de nouveaux cas dans une population saine par la diminution
des causes et des facteurs de risque.

La prévention secondaire recouvre les actes destinés a agir au tout début de
I'apparition du trouble ou de la pathologie afin de s’opposer a son évolution, ou
encore pour faire disparaitre les facteurs de risque. Son but est de diminuer la
prévalence (nombre de cas de maladies présents a un moment donné dans une
population, calculée en rapportant a la population totale) d’'une maladie dans une

population.

La prévention tertiaire est 'ensemble des actions visant a réduire la progression
et les complications d'une maladie déclarée ou d'un probleme de santé. Elle consiste
en mesures destinées a réduire les incapacités, les invalidités et les inconvénients et a
améliorer la qualité de vie (Banque de données en santé publique). L’éducation
thérapeutique est un des moyens de faire de la prévention tertiaire.

Selon 'OMS, l'éducation thérapeutique du patient « vise a aider les patients a
acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge
du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de
l'organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la
maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et
leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en
charge dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. »
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L’éducation thérapeutique se développe de maniere non structurée et non
coordonnée en France depuis une vingtaine d’années pour des affections chroniques,
surtout dans 1’asthme et le diabete (Jacquat D, 2010). En juillet 2009 est adoptée la loi
« Hopital Patient Santé Territoire » dite loi HPST (Legifrance, 2009) . L’article L. 1161-
1 du code de la santé publique précise que « L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le
parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en
facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n'est
pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des
médicaments afférents a sa maladie. » L’ARS s’occupe de I'organisation de 1’éducation
thérapeutique avec les établissements de santé. (Jacquat D, 2010)

L’éducation thérapeutique est un processus au long cours, elle est basée sur 4
éléments :

- Elle est centrée sur le patient. L’éducation thérapeutique est une offre de santé
personnalisée : le soignant et le support pédagogique s’adaptent aux connaissances
du patient, a ses attentes, a son milieu socio-culturel et a sa maladie.

- L’ETP ne doit pas étre déconnectée de la prise en charge médicale. Elle est
intégrée aux soins. Tous les acteurs du milieu médical sont présents lors de son
parcours d’éducation thérapeutique.

- Elle permet d’améliorer la communication avec les soignants : lors des
consultations médicales, les patients n’ont pas I'occasion d’approfondir les questions
qu’ils se posent, par manque de temps ou par peur de déranger leur médecin.

- Enfin, elle permet aux patients d’acquérir les capacités et compétences afin de

vivre de maniere optimale avec leur maladie.

L’éducation thérapeutique s’inscrit dans la vie quotidienne du patient et
nécessite I'implication de son entourage. C’est un programme sur le long terme dont
les étapes sont planifiées dans le temps (Figure 9).
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RECUEILLIR DES DONNEES f"a"ALUIER . . ,
Des connaissances, des besains o La maotivation, le « readiness »: voir

d'apprentissage des personnes comment la personne est préte  recevoir
et des familles, ipsychologiguement et physiquement).

FIXER LES OBJECTIFS
De la personne, de la famille, lui

De [a on fixe le il 2
DIAGNOSTIC THERAPEUTIQUE B e egocier.

*——— | Htablirconjointement avec le patient

un CONTRAT EDUCATIF.

l

FAIRE L'ENSEIGNEMENT
[Dispensation de connaissances

- en utilisant les outils appropriés.
Importance d'un contenu identiquf:
a toute I'équipe.

EVALUATION de ce que le patient
a retenu de I'enseignement qui a été
fait. Se permettre de prendre des
décisions sur ce qui a été fait,

Le diagnostic éducatif permet d’apprendre a connaitre le patient, ses besoins et
ses attentes. Il permet de formuler avec lui des compétences d’autosoins et
d’adaptation a acquérir en tenant compte de ses priorités d’apprentissage afin
d’élaborer un programme personnalisé. (HAS, 2007)

2. Role dans l'observance des traitements

En santé publique et promotion de la santé, I'observance est « I'acte de suivre le
conseil d'un médecin ou de tout autre professionnel de santé vis a vis d'une prescription
thérapeutique ou d'un régime préventif » (Banque de données en santé publique). On
peut définir la non-observance comme une prise incorrecte des médicaments, que ce
soit la quantité, le moment de prise, le régime alimentaire, la régularité, permettant
une efficacité optimale et une tolérance maximale. Les différentes études réalisées
montrent que de 30 a 69 % des patients sont non observants (Grenier JL, Gross P,
Lepent, 1999). Par exemple, seulement 7 % des personnes diabétiques prennent
correctement leur traitement (Grenier JL, Gross P, Lepent, 1999). L'hospitalisation des
personnes agées est dans prés de 30 % causée par un probleme médicamenteux
(effets indésirables 16 % ; mauvaise observance du traitement 12 %). Le traitement
des phases aigués, les hospitalisations, la surconsommation de soins, les arréts de
travail, I'investissement des professionnels dans des programmes de soutien sont trés
cotiteux. (Jacquemet S, Certain A, 2000)
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Les patients qui redoutent les effets secondaires du traitement et ne percoivent
pas de bénéfices immédiats, peuvent décider de renoncer a prendre leurs
médicaments. Comprendre leur traitement permet de connaitre l'intérét et le bénéfice
des médicaments prescrits : conditions d’administration des médicaments, moments
de prise, cadre alimentaire, effets bénéfiques et indésirables, mécanismes d’action,
modalités de conservation, gérer des situations ponctuelles, savoir demander de
I'aide et des informations aux personnes proches et aux soignants, développer un
avis critique sur l'information des médias (Jacquemet S, Certain A, 2000). En
devenant acteur de leur propre maladie et soutenu par leur entourage, les patients
apprennent a acquérir les bons réflexes, deviennent plus autonomes et adhérent
mieux au traitement.

3. Education thérapeutique et ostéoporose

L’ostéoporose se manifestant principalement chez les femmes ménopausées, les
séances d’éducation thérapeutique visent un public 4gé, ce qui met en évidence les
difficultés suivantes :

- la prévalence élevée des comorbidités : le risque d’interactions entre deux
traitements est plus important. Les séances doivent s’adapter a chacun et cela peut
nécessiter des séances individuelles.

- le risque d’oubli : pluralité des traitements, augmentation de la fréquence des
oublis avec I'age.

- I'entourage, qui joue un roéle important car il accompagne le patient dans sa
routine avec la maladie, est plus restreint : veuvage, enfants moins présents.

Ces difficultés favorisent la non-observance des traitements. Le défaut
d’observance est un probleme majeur dans la prise en charge thérapeutique de
l'ostéoporose, d’autant plus important lorsqu’il est associé a une augmentation du
risque de fracture (étude ICARO : Incidence and Characterization of Inadequate
Responders in Osteoporosis).

Pour les patients traités pour 1'ostéoporose, on constate que l'observance est
faible : le tiers de patients traités ne prennent pas leurs médicaments (études de 1990
a 2006 (Kothawala P, Badamgareav E, Ryu S, et al., 2007)). Cela s’explique par le fait
que le traitement de l'ostéoporose est long, son efficacité n’est pas directement
perceptible par la patiente et que la majorité des femmes atteintes d’ostéoporose n’a
pas conscience des risques de fractures.

L’information seule n’est pas la solution pour améliorer I'observance au cours de
'ostéoporose (Sedlak C. A., Doheny M. O., Jones S. L., 2000). Il a été montré que les
consultations de suivi renforcent 'adhésion (Gleeson T, Iversen MD, Avorn J, et al.,
2009). Une seule séance d’ETP permet d’améliorer les connaissances des patientes sur
leur maladie et d’augmenter les apports en calcium. Une répétition de ces séances a
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un impact positif sur I'adhésion au traitement (Nattrass S, Silverman S, Drinkwater
B., 2000). Une étude danoise a démontré les bénéfices de séances en groupe ot une
meilleure connaissance de la maladie et une meilleure adhésion sont observées
(Roussiere M, 2010).

L’éducation thérapeutique du patient renforce 1'observance et donc la prise en
charge de l'ostéoporose car elle soutient le malade, éduque le patient sur sa maladie
et sa prise en charge tout en encourageant le patient a prendre son traitement a long
terme.

4. Comment éduquer le patient atteint d’'une maladie chronique

4.1. Compétences des professionnels de santé

L’éducation thérapeutique implique tous types de professionnels de santé, qu’ils
soient médecins, pharmaciens, kinésithérapeutes, infirmiers, diététiciens ou
psychologues. Les programmes d’éducation thérapeutique se sont d’abord mis en
place a l'hopital, ou on réunit aisément une équipe pluridisciplinaire. Ces
programmes se développent également dans les maisons de santé. Les professionnels
de santé doivent se former afin que I'équipe thérapeutique en charge du programme
possede les compétences d’éducation nécessaires. Cette formation a 1'éducation
thérapeutique, ou 'art de savoir apprendre quelque chose a quelqu’'un, nécessite un
enseignement spécifique et agréé, pour tout professionnel de santé qui souhaiterait
I'exercer. Elle concerne la problématique, la méthodologie et les spécificités selon les
différentes pathologies chroniques. (Saout C, 2008)

Techniques de communication Ecoute active, empathie, attitude encourageante, entretien

centrées sur le patient motivationnel a utiliser en particulier au moment de I'élaboration
du diagnostic éducatif, au cours du suivi éducatif et du suivi
meédical, pour initier un changement chez le patient, soutenir sa
motivation au fil du temps

Techniques pédagogiques Exposé interactif, étude de cas, table-ronde, remue-méninges,
simulation a partir de 'analyse d'une situation ou d'un carnet de
surveillance, travaux pratiques, atelier, simulations de gestes
et de techniques, activités sportives, jeu de rdle, temoignage
documentaire, technique du photolangage®

Outils Affiche, classeur-imagier, bande audio ou vidéo, cédérom,
brochure, représentations d'objets de la vie courante, etc.

Figure 10 : Ressources éducatives pour l'apprentissage de compétences, d’apres (HAS,
2007)
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4.2, La capacité a gérer son traitement au quotidien : un apprentissage

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive, non curable
et dont les traitements et mesures hygiéno-diététiques doivent s’intégrer au
quotidien du patient. En I'absence de symptomes, elle donne au patient I'impression
de ne pas étre malade.

Ces maladies comprennent des maladies comme la broncho-pneumopathie
chronique obstructive (BPCO), I'asthme, les maladies cardio-vasculaires, les cancers,
les diabétes, les scléroses en plaque, les maladies neurodégénérative... des maladies
rares, comme la mucoviscidose, la drépanocytose et les myopathies, des maladies
transmissibles persistantes, comme le sida ou I'hépatite C et des troubles mentaux de
longue durée comme la dépression ou la schizophrénie. En France, 30 millions de
personnes sont concernées par une maladie chronique (OMS, 2005). L'OMS fait de
I'amélioration de la qualité de vie liée a la santé des personnes atteintes de maladies
chroniques une priorité (OMS, 2006).

Le patient atteint d’une maladie chronique doit apprendre d’une part a
comprendre sa maladie et ses conséquences, et d’autre part le mécanisme d’action de
ses médicaments, ainsi que ses effets secondaires. L'objectif de l'offre d’éducation
thérapeutique est d’apprendre a des patients, via des méthodes pédagogiques, des
compétences pour mieux vivre au quotidien avec leur maladie. L’éducation est un
des processus de base de l'apprentissage, une formation différente d'un simple
partage de connaissance (D'ivernois JF, Gagnayre R, 2011). Les compétences a
acquérir sont classées en différentes catégories :

- les compétences d’auto-soins : il s’agit d’apprécier, de décrire les modifications
de son état et de distinguer les signaux d’alerte, mais aussi de savoir comment
modifier l'effet de la maladie sur sa santé : réaliser les soins liés a la maladie,
autogestion de la maladie, gestions des différents aspects en lien avec la maladie

- les compétences d’adaptation : il s’agit de savoir vivre dans une communauté,
expliquer, former son entourage proche sur les caractéristiques de sa maladie et aux
conduites a tenir en cas d'incident aigu nécessitant I'aide d’autrui mais elles portent
également sur la compétence du patient a porter un jugement appréciatif sur la
situation de sa santé : analyser, évaluer ses propres expériences pratiques, adapter
son traitement.

4.3. Le pharmacien placé au cceur de I’éducation thérapeutique

Les articles L.1161-1 et L.1161-4 du code de la santé publique fixe le cadre
réglementaire et implique le pharmacien dans 1'éducation thérapeutique du patient,
ce qui renforce sa mission initiale de professionnel d’éducation.
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Le pharmacien est un professionnel de santé disponible et accessible faisant
partie d'un réseau de 22 000 officines réparties de maniere équitable en France. Il
établit une relation de confiance avec son patient et connait son historique
médicamenteux, familial et socio-professionnel. Sa formation lui permet d’avoir les
connaissances nécessaires a l'‘éducation et a l'apprentissage de I’autogestion
thérapeutique par le patient. Le pharmacien crée le lien entre des savoirs et leurs
applications dans les gestes et les comportements de la vie quotidienne.

Dans son role quotidien, le pharmacien peut jouer un role de prévention I : il
repere les patients a risque d’ostéoporose, les conseille sur les mesures de prévention
a mettre en place pour limiter le risque de fracture et renforcer les os, et les informe
sur les conséquences de la maladie. En plus de son role de prévention I, il s’assure
que le traitement est pris régulierement et suivi dans la durée (prévention III). Le
pharmacien évalue I'adhésion au traitement par la perception de la maladie et de ses
conséquences par le patient, et s’interroge sur les inconvénients et les bénéfices du
traitement percus par le patient. Dans le cadre de 1'éducation thérapeutique, le
pharmacien a pour role d’analyser et d’organiser avec le patient un quotidien qui
intégre le traitement de sa maladie chronique : prise de médicaments, utilisation de
nouveaux dispositifs médicaux, mesures hygiéno-diététiques a suivre et adaptation
de son environnement a sa pathologie. Le pharmacien met en place un schéma
thérapeutique personnalisé accompagné de conseils diététiques. 11 apprend au
patient a gérer sa prise de médicaments et explique la conduite a tenir en cas d’effets
secondaires. Il fait la démonstration des dispositifs médicaux (patchs, stylos,
injecteurs, sprays, tensiometres, glucometres), qu'il fait ensuite essayer par le patient
pour s’assurer d"une réelle compréhension des gestes d'utilisation (Cespharm).

L’éducation thérapeutique se pratique au sein de programmes autorisés par les
ARS et soumis a des évaluations codifiées par des guides méthodologiques
d’accompagnement publiés par I'HAS. Ces évaluations sont l'autoévaluation
annuelle et 1'évaluation quadriennale avec rapport de synthése adressé a I’ARS. Ce
rapport est déterminant pour le renouvellement de 1'autorisation pour une nouvelle

période de 4 ans.
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3é partie

Evaluation quadriennale d’un
programme d’éducation
thérapeutique
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1. Définition et finalités de I’évaluation quadriennale

L’éducation thérapeutique est un processus continu, structuré et organisé qui se
doit d’étre évalué afin de permettre la pérennité du programme. L'"HAS prévoit une
évaluation annuelle, faite en interne par I'équipe, afin que 1'équipe thérapeutique
puisse régulierement faire le point sur le programme (Figure 11).

Autorisation Demande de
du programme renouvellement

= R R 2 )

Une évaluation quadriennale se déroulant la quatrieme année d’autorisation, du
programme par 1I’ARS, puis tous les quatre ans, reprend les bilans annuels des
années précédentes. La finalité est d’analyser le dispositif et non de démontrer les
résultats. Elle évalue les processus d’apprentissage et de ses effets, et permet aux
équipes et aux coordonnateurs de prendre des décisions sur les changements et les
conditions nécessaires a la poursuite du programme d’ETP. Elle est indispensable
pour 'amélioration de la pratique de 'ETP et sa demande de renouvellement aupres
de I’ARS. Cette évaluation est communiquée aux bénéficiaires et aux professionnels
du parcours, ce qui permet une mise en avant du programme aupres de 1'équipe, de
I’ARS, du patient et des professionnels de santé.

Pour I'équipe qui a mis en place le programme, elle permet de faire le point entre
les actions satisfaisantes a poursuivre et de voir les points négatifs et de chercher des
solutions pour les améliorer. Pour I’ARS, qui met en place l'autorisation et le
financement du programme, 1'évaluation quadriennale lui permet de valoriser la
dynamique de progression engagée par les équipes, et de connaitre les limites et
difficultés rencontrées. Elle accompagne les programmes qui rencontrent des
difficultés et leur propose des solutions adaptées a leurs besoins. L’évaluation
quadriennale permet a I’ARS de connaitre 1'organisation de 1'offre d’ETP sur chacun
des territoires de santé. Pour les patients et les professionnels de santé de ces
territoires, a qui l'évaluation quadriennale est communiquée, cela leur permet de
mieux connaitre l'offre locale en ETP et leur donne la possibilité de participer au
programme.
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EVALUATION ANNUELLE

EVALUATION QUADRIENNALE

a la structure.

® Mis a disposition des bangficiaires.

® Transmis a l'inttiative de I'éguipe et du
coordonnateur & I'agence régionale de sante.

L kS _
Evaluations tout au long DEFINITION Evaluation de bilan ou de synthése
du déroule td
1 ceroulement cu programme Réalisée par I'2quipe et le coordonnateur
Réalisees chaque année par I'équipe et la 4= annge de fonctionnement
le coordonnateur en impliquant les bénéficiaires du programme en impliquant les bénéficiaires
et les professionnels de santé du parcours. et les professionnels de santé du parcours.
L \ iy
® Ameliorer les pratiques, 'organisation, le partage FINALITES ® S'engager sur des actions de pérennisation,
d'informations, la coorination. d’amélioration, des changements.
® Et ajuster le programme au cours de son dévelop- ® Prendre une décision pour I'avenir du programme.
pement.
. i
Mise en lumiére des effets et des évolutions
Mise en lumiére des forces et des faiblesses du du fonctionnement, de la mise en ceuvre, de la
programme et suivi de la qualité de la mise en coordination du programme, de sa structuration
oceuvre du programme sur la période d'autorisation
M — >y
MODALITES Auto-évaluation participative, intégrée
. . L aux démarches d'amélioration de la qualité
Auto-évaluation participative, intégrée déia en place
aux démarches d’amélioration de la qualité ) P
déja en place ® Réflexion systématique sur les effets et les
évolutions du programme dans son contexte
® Sélection chaque année par I'équipe des objets de rmise en ceEv‘r:f
d'évaluation estimés importants pour la qualité . s, .
. . ® Exploitation des données quantitatives et
du programme d'ETP mis en ceuvre. ualitatives
® Organisation et mise en oeuvre d'un systéme de E o , . .
} . . . ® Organisation d’un recueil de données complémen-
recuei de données quantitatives et qualitatives. . . e .
taires auprés des béngficiaires, des intervenants et
des professionnels du parcours.
. |
Activité globale : bénéficiaires, intervenants, OBJETS
activites gducati\-\es ' Effets : changements habitusllement attendus de
. . D’EVALUATION la participation des beneficiaires, consequences
Processus : qualité des fagons de procéder, . e
. . . sur le fonctionnement de I'équipe, intégration du
respect et enchainement des étapes de I'ETR, , )
i, . . . programme dans |'offre de scins locale.
qualité des séances educatives, partage de i
I'information. coordination. Evolutions du programme dans sa mise en ceuvre
Effets : atteinte des objectifs pedagogiques, et SE.StrLEturaFIDI?.Eri Iten'nes fi ElC%ElptEIIIIDI'I L
. . P . besoins des bénéficiaires et d'adéquation avec les
satisfaction des bénsficiaires et des intervenants ) i i
. recommandations et les textes réglementaires.
sur ke démulement du programme.
M — >y
USAGES ® Desting au coordonnateur et & I'éguipe,
® Desting au coordonnateur et a I"&guipe, DU RAPPORT a la structure.

® Mis a disposition des bénsficiaires,
des professionnels du parcours.

® Communigqué a I'agence régionale de sante
conjointement a la demande de renouvelement
de I'autorisation de mise en ceuvre du programme.

38



2. Critéres d’évaluation : les indicateurs

L'HAS a élaboré un guide qui définit les enjeux, les limites et usages de
I'évaluation quadriennale (HAS, 2014). Elle définit les différents indicateurs
permettant d’évaluer le programme. Un indicateur est « une variable qui décrit un
élément de situation ou une évolution d'un point de vue quantitatif. C'est un outil d’aide a la
décision dont 'utilisation s’inscrit dans une démarche qui répond a un objectif et se situe
dans un contexte donné. Un indicateur n’a d’intérét que par les choix qu'il aide a faire»
(HAS, 2014). 11 se doit d’étre : pertinent, valide, précis, facile et reproductible.

On distingue :

- les indicateurs de qualité et de sécurité des soins (IQSS) : ils évaluent la mise
en ceuvre, le fonctionnement et la coordination de I'ETP

- les indicateurs de résultats : ils analysent les effets du programme

2.1. Indicateurs de qualité et de sécurité des soins

L’évaluation est alors basée sur 6 indicateurs de qualité et de sécurité des soins
concernant la mise en ceuvre, le fonctionnement et la coordination de I'ETP. Ces
indicateurs sont utilisables quels que soient le theme de I'ETP, son lieu de mise en
ceuvre, I'équipe qui réalise 'ETP, les patients concernés. Ces indicateurs sont définis
dans le Tableau IX.

Suivi del Indicateur | Nombre d’intervenants directs (professionnels et patients
u1v1. .e a n°l intervenants) aupres des patients et leur profession.
composition de - Py : ; -
PP Indicateur | Nombre d’intervenants directs (professionnels et patients
I'équipe o . o g S
n°2 intervenants) formés spécifiquement a 'ETP.
Indicateur | Pourcentage de patients ayant bénéficié d'un programme
Activité du n°3 personnalisé lors d"une offre initiale d’'ETP
programme Indicateur | Pourcentage de patients ayant bénéficié d’un programme
n°4 personnalisé lors d'une offre de suivi d’'ETP
Pourcentage de patients ayant bénéficié d’un programme
. personnalisé d’ETP pour lesquels la synthese de leur
Indicateur . . cf e qes )
o5 diagnostic éducatif individuel accompagnée du
programme personnalisé a été transmise au minimum a
Coordination du leur médecin traitant
programme Pourcentage de patients ayant bénéficié d'un programme
Indicat personnalisé d’ETP pour lesquels la synthese de
1 ifoa 6eur I’évaluation des compétences acquises accompagnée
d"une proposition de modalité de suivi éducatif a été
transmise au moins a leur médecin traitant

Les indicateurs de qualité et de sécurité des soins permettent de mettre en
évidence les écarts par rapport aux éléments clés de la qualité afin de proposer des
améliorations.
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2.2, Indicateurs de résultats

Les indicateurs de résultats analysent les effets du programme. Un effet
correspond a « un changement attendu suite a la participation des patients d un programme
dA’ETP [...], une conséquence du programme sur le fonctionnement de I'équipe qui met en
ceuvre le programme, [...] et une conséquence du programme sur son intégration dans l’offre
de soins locale » (HAS, 2014). Ces indicateurs ne sont pas définis strictement et c’est a
I'équipe de les choisir le plus pertinemment possible. Ils ne permettent pas une
comparaison aux résultats d’autres équipes car les caractéristiques des patients
peuvent étre différentes ainsi que I'environnement de mise en ceuvre de 'ETP.

Les indicateurs de résultats portent sur les catégories d’effets suivants :

- Quels sont les changements chez les bénéficiaires ?

- Quelles sont les conséquences sur 1'équipe ?

- Quelle est l'intégration du programme dans l'offre de soins locale (accessibilité

du programme, notoriété du programme, suivi du patient apres le programme) ?

Le recueil des données quantitatives et qualitatives se fait a partir des rapports
d’évaluations annuels, le suivi des indicateurs, dans les enquétes de satisfaction du
programme, les résultats d’évaluation de pratiques professionnelles et d’analyse des
dossiers d’ETP.

Pour chaque effet, les points de vue des bénéficiaires, de 1'équipe et des
professionnels du parcours de santé des patients (médecin généraliste, spécialistes...)
sont sollicités et recueillis par entretiens collectifs ou groupe de discussion, entretiens

individuels, questionnaire, ou analyse de documents.

Il convient ensuite de s’interroger, pour chaque effet constaté, s’il est en lien
avec :

- 'acces au programme, 'adaptation du programme aux besoins et aux attentes
des bénéficiaires

- la mise en ceuvre des étapes de I'ETP, la préparation, la réalisation et
I"animation des séances

- la continuité de I'ETP : coordination et partage des informations ;

- une vision partagée dans 1'équipe des approches et démarches pour la mise en
ceuvre du programme
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- l'intégration des objectifs éducatifs dans la stratégie thérapeutique et leur
complémentarité

- les changements apportés au programme au fil du temps

- les évolutions de l'environnement et du contexte de mise en ceuvre du
programme

L’analyse des effets met en évidence les effets favorables du programme qui
confortent 1'équipe dans ses bonnes pratiques et son organisation et les effets
défavorables qui entrainent une insatisfaction dans la mise en ceuvre du programme.
Cette analyse va définir les actions a poursuivre, les améliorations et les changements
réalistes du programme a prévoir.

Dans son rapport «Evaluation quadriennale d’'un programme d’éducation
thérapeutique du patient: une démarche d’auto-évaluation » (HAS, 2014), 'HAS
propose de recueillir les effets d'un programme d’ETP en sollicitant plusieurs points
de vue (Figure 13).
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Du point de vue de I'éguipe

Jusqu'a guel point les bénéficiaires dans leur ensemble acquiérent-ils des compétences a l'issue des séances d'ETP ?

» Progression dans 'ensemble des compeétences prévues dans les programmes personnalisés : compréehension de la maladie,
comprehension des orincipes des traitements et des soins, compétences d'autosecins et de sécurité, compétences d’adapta-
tion, perscnnelles et interpersonnelles.

Dans guelle mesure les bénéficiaires dans leur ensemble ont-ils dééveloppé un processus de changement et d'adaptation

dans la vie quotidienne ?

« Mise en application des compeétences au quotidien.

e Construction d'un mode personnel d'adaptation a la maladie et d'introduction de changements dans sa vie.

Du point de vue des beneficiaires (patients, entourage)

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour mettre en ceuvre des compétences

dans la vie quotidienne ?

« Mise en ceuvre des gestes qui préservent la vie, évaluation de sen état de santé, mise en ceuvre d'une autosurveilance, des
autoseins, résolution d'un probleme de thérapeutique guotidienne, adaptation de scn traitement et gestion de ses symptémes
dans des situations plus exceptionnelles, medifications apportées a son mode de vie, implication de son entourage

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour accompagner leur développement

personnel ?

» Connaissance de so-méme. confiance en soi, sentiment d'efficacité personnelle, gestion des emotions et maitrise du stress
lié & la maladie et aux traitements.

s Perception d’une amélioration ou maintien de la qualité de vie.

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour accompagner leur capacité d’autodé-

termination (au sens d’autonomie) ?

» Participation a la prise de décision aux diverses étapes de mise en ceuvre du programme perscnnalise, implication dans le
parcours de soins (participation et adhésion).

« Preparation des consultations, capacité a se fixer des buts a atteindre, a s'engager ou se réengager dans un projet, a faire
valoir ses droits, utilisation des ressources du systéme de santé.

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour faciliter la communication avec les

professionnels de santé ?

» Expression de ses besoins et attentes, de ses difficultés de gestion au quotidier des tratements et des soins, capacité a
donner son avis.

» Expression de ses emotions face aux répercussions de la maladie sur sa vie guotidienne et sentiment d'étre ecouté, compris,
respecteé dans ses choix, reconnu dans ses efforts, encourage.

# Confiance acquise au travers des activités du programme et gréce 4 la qualité de I'écoute des professionnels.

Du point de vue du medecin genéraliste el autre spécialiste et des professionnels de santeé du parcours de soins

Jusqu'a quel point la participation des bénéficiaires (patients, proches) au programme d'ETP favorise-t-elle leur adhé-

sion et leur implication dans la gestion de la maladie ?

» Meileure compréhension de la maladie et des traitements, des changements a apporter & son mode de vie, réactivité dans
certaines situations aigués, capacité a prendre des décisions et résoudre un prcbléme de thérapeutigue guotidienne ou de
gestion de symptdmes en lien avec un plan de traitement, aménagement de son environnement et de son mode de vie, hié-
rarchisation des medifications & mettre en ceuvre dans son mode de vie.

» Participation a I'ajustement de la stratégie thérapeutigue (plan de traitement, cobjectifs thérapeutigues, priorités) par la trans-
mission de dennées d’autosurveillance.

o Expression des difficultés de gestion au guctidien de la maladie et des fratements.

Dans quelle mesure la relation interpersonnelle entre patients, proches et scignants a-t-elle évolué du fait de la partici-

pation des bénéficiaires a une offre d’ETP personnalisée ?

= Amelicration de la confiance mutuelle lors des échanges, de la prise en compte des bescins et des attentes du patient, recon-
naissance des efforts du patient pour gérer sa maladie et changer ses comportements, meileure participation a la planification
du suivi médical et éducatif, aux choix des modalités de son traitement en fonction de ses projets de vie.
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Du point de vue de I'équipe

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du pregramme d’ETP a-t-elle entrainé une dynamique au niveau collectif ?

» Cohésion : implication active, complémentarité des réles et articulation des compétences, place et réle des patients interve-
nants, partage d'informations.

» Cohérence des contenus, des technigues pédagogigues.

» Partage d'expérience, analyse en commun des activités, de I'organisation.

» Créativité dans 'animation des séances, la conception ou ['utilisation des supports ou technigues pédagogigues.

» Adapiation des contenus, méthodes, technigues pédagogigues.

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle entrainé une dynamique au niveau individuel ?
» Changements dans les pratiques professionnelles, partage d'expérience.

» Expression de besoins de formation, de supervision.

» Evolution du regard sur Fidentité professionnelle : représentations, posture éducative.

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle fait évoluer la relation interpersonnelle avec les

bénéficiaires ?

» Ecoute active, empathie, respect de la personnalité et de la dignité, reconnaissance des efforts et des difficultés pour gérer le
quotidien avec la maladie, attention portée aux répercussions de la maladie chronigue sur le plan émotionnel et relationnel.

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle fait évoluer la relation avec les médecins traitants et

les professionnels de santé du parcours de soins ?

» Partage d'expérience, échanges sur la complémentarité de 'ETP et de la stratégie thérapeutique, coordination pour une
cohérence et une continuité du programme persconnalisé.

» Sollicitation plus active des professionnels du parcours de soins pour intervenir dans le programme : participation ala concep-
tion du programme et réalisation des séances, participation & I'évaluation du programme et & son amélioration.

Du point de vue de I'équipe

Dans quelle mesure les actions de communication sur les objectifs, le contenu du programme et son déroulement ont-

elles rendu le programme visible et attractif au niveau local ou régional ?

» Mise en lien avec les professionnels des autres services ou structures de socins hospitaliéres cu extra-hospitalieres, médico-
sociales, sociales, scolaires, de la médecine du travall, avec les associations de patients, groupes de pairs ou médiateurs de
santé.

» Meileure connaissance par les professionnels hospitaliers et libéraux des ressources en ETP sur le territoire.

Dans quelle mesure le programme tend-il a réduire, ou a ne pas accroitre, les inégalités de santé ?

» Qu'elles soient financiéres ou non : population précaire ou isclée, besocin de renforcement ou d'acquisition de facteurs protec-
teurs de la santé (capacités a faire face, alimentation saine, pratique de I'exercice physique, conditions socio-économigues
bonnes).

» Accés aI'ETP et adaptation du programme.

Dans quelle mesure la continuité du parcours éducatif est-elle assurée en lien avec le médecin traitant ?

» Modalités de suivi éducatif aprés la participation au programme : au sein du programme, en ambulatoire.

» Alternatives pour prendre en compte les besoins éducatifs des patients auxquels le programme ne peut répondre : évolution
du stade de la maladie et de la stratégie thérapeutique et de scins, situation de polypathclogie, attentes spécifiques des béné-
ficiaires ou des medecins généralistes et autres spécialistes.

Figure 13 : Exemples d’effets d'un programme d’ETP, d’apres (HAS, 2014)
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2.3. Evolution du programme dans son contexte de mise en ceuvre

Le coordonnateur du programme a pour role de mettre en avant 1'évolution du
programme dans son contexte de mise en ceuvre. Il doit prendre la posture d'un
« auditeur » aupres des intervenants du programme.

Dans cette partie, I'intérét est porté sur 1’analyse des évolutions du programme
d’ETP au cours des 3 premieres années :

- comment a évolué le programme grace aux évaluations annuelles ?

- comment ont évolué les indicateurs de fonctionnement, de mise en ceuvre, de
coordination ?

- comment a évolué la structuration du programme ?

L’évolution de la structuration du programme repose sur :

- Les ajustements apportés au programme écrit, document de référence pour
I’équipe : objectifs pédagogiques, contenu du programme, méthodes pédagogiques et
d’évaluation, complémentarité des compétences des intervenants, place des patients
intervenants, continuité de 1’éducation et coordination.

- L’actualisation du programme au cours des 3 années.

- L’adaptation réelle du programme au profil des patients et la prise en compte
de nouveaux besoins et attentes des bénéficiaires

L’évolution des indicateurs associés au programme comporte notamment :

- L’évolution des indicateurs communs a l’ensemble des programmes d’ETP :
fonctionnement (intervenants, formation) ; mise en ceuvre (programme personnalisé,
offre de suivi) ; coordination (partage d’information sur les étapes clés de la
démarche éducative).

- L’évolution d’autres indicateurs choisis et suivis en routine par 1'équipe.

L’évolution de la mise en ceuvre du programme reléve :

- Les principaux points forts, points faibles, les difficultés résolues

- Les conditions de réussite et les freins a la mise en ceuvre

- Les principales améliorations apportées a la qualité du processus de mise en
ceuvre du programme.

Les informations sont collectées dans les rapports d’évaluation annuels, les plans
d’actions et leur suivi: il s’agit notamment des données de satisfaction des
bénéficiaires sur le déroulement du programme, des retours des bénéficiaires a la
suite de la diffusion des rapports d’évaluation annuelle; des résultats des 6
indicateurs communs aux programmes d’ETP, des rapports d’activité; et du
programme d’ETP écrit lors de l'autorisation de mise en ceuvre ou du dernier
renouvellement.
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Pour analyser les évolutions du programme depuis 3 ans, 1'équipe s’appuie sur
les criteres de qualité d’'une ETP. Elle explique les améliorations apportées ou
poursuivies quant au respect et a I'enchainement des étapes de I'ETP, a la qualité des
séances éducatives, a 'adaptation a la population, au partage des informations, a la
coordination. Pour chaque groupe d’indicateurs, elle explique les raisons d’'une
évolution positive, négative ou d'une stabilité des résultats. Enfin, en comparant avec
les recommandations pour l'élaboration d'un programme d’ETP et les attentes des
cahiers des charges nationales, elle explique les raisons pour lesquelles la mise en
ceuvre du programme s’est rapprochée ou éloignée de ce qui est prévu dans le
programme autorisé.

L’analyse de l'évolution du programme dans son contexte de mise en ceuvre
permet de conclure sur les améliorations apportées a la qualité de mise en ceuvre du
programme a la suite des évaluations annuelles, la tendance des indicateurs et les
raisons de l’évolution (positive, négative ou stable) et sur la structuration du
programme en termes d’adéquation aux recommandations sur I'ETP, et d’adaptation
aux besoins et attentes des bénéficiaires. Comme pour l'analyse des indicateurs de
résultats, I'analyse des évolutions du programme va définir les actions a poursuivre,
les améliorations et les changements du programme a prévoir.

3. Rédaction du rapport d’évaluation quadriennale

L'HAS propose un modele d’évaluation quadriennale (Figure 14).

La rédaction débute par la description du programme et l'identification du
coordonnateur et de I'équipe (partie A).

Les modalités de déroulement de l'évaluation quadriennale (participants,
démarche) sont précisées dans la partie B.

Les analyses des effets du programme (indicateurs de résultats) et leurs
conclusions sur les actions a poursuivre, les améliorations et les changements du
programme a prévoir sont résumés dans la partie C; et les analyses des évolutions
du programme d’ETP et leurs conclusions sont résumées dans la partie D.

Les deux analyses permettent de conclure sur la décision prise pour l'avenir du
programme (partie E). L'équipe éducative rédige un argumentaire expliquant la
décision pour l'avenir du programme et les actions qui accompagnent cette décision
dans I'ordre de priorisation de 1'équipe.

Le rapport se termine par les modalités de mise a disposition du rapport

d’évaluation quadriennale aux bénéficiaires et aux professionnels de santé du
parcours (partie F)
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A. Le programme et I"identification du coordonnateur et de I'équipe

« Date d'autorisation du programme :

¢ Date du rapport d'évaluation quadriennale :

& Intitulé du programme :

« |dentification du coordonnateur (nom, gualité, coordonnées : adresse, mail, téléphone) :

» Composition de I"équipe au moment de |'évaluation quadriennale, v compris les patients intervenants :

« Dascription succincte du programme : population concernée, objectifs

B. Déroulement de I'évaluation quadriennale

« Modalités de déroulement de I'évaluation quadriennale (participants, démarche)

C. Analyse des effets du programme d'ETP et conclusions

« L a mise en ceuvre du programme d'ETP a-t-elle abouti aux changements attendus chez les bénéficiaires ?

Les effets favorabies et ce qui les explique

L es effets defavorables et ce qui les explique

= La mise en ceuvre du programme d'ETP a-t-elle eu des conséguences sur le fonctionnement de I'équipe ?

L es effets favorables et ce qui les explique

L es effets défavorables et ce qui les expligue

¢ La mise en ceuvre globale du programme d’'ETP a-t-ele permis son intégration dans |'offre de soins locale 7

Les effets favorables et ce qui les explique

Les effets defavorables et ce qui les expligue

B Conclusions de I'analyse des effets du programme

Actions a poursuivre, ameliorations et changements a prévoir relatifs au programme et 4 sa mise en ceuvre
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D. Analyse des évolutions du programme d'ETP et conclusions

» Comment a évolué la mise en ceuvre du programme grace aux évaluations annuelles ?
Améliorations apporiées a la qualité de la mise en csuvre du programme.

» Comment ont évolué les indicateurs relatifs au fonctionnement, & la mise en ceuvre, & la coordination ?
Tendance des indicateurs ef raisons de I'évaolution positive, négative, stable des résulfats.

» Comment a évolué la structuration du programme ?
Conformité au programme défini au départ ou écarts.

/— Conclusions de I'analyse des évolutions du programme

Actions a poursuivre, améliorations et changements a prévoir relatifs au programme et a sa mise en ceuvre

E. Décision prise pour I'avenir du programme

» Argumentaire expliguant la décision pour I'avenir du programme et les actions qui accompagnent cefte décision dans ['ordre
de priorisation de I'équipe.

F. Modalités de mise a disposition du rapport d'évaluation quadriennale aux bénéficiaires et aux professionnels de santé du parcours

Figure 14 : Proposition d'un modele de rapport d’évaluation quadriennale d'un
programme d’ETP (HAS, 2014)
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4¢ partie

Evaluation quadriennale du
programme d’éducation
thérapeutique ostéoporose du CHR
de Metz-Thionville
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1. Le programme ETP ostéoporose du CHR de Metz Thionville

1.1. Introduction

Le programme est intitulé « Education thérapeutique Ostéoporose ». Il a été
approuvé par I’ARS de Lorraine qui a délivré I'autorisation de mise en ceuvre le 27
janvier 2011. Il est coordonné par le Dr Didier POIVRET, médecin rhumatologue
libéral et praticien attaché au CHR de Metz Thionville. Les 4 objectifs du programme
sont :

- améliorer 1’observance des traitements anti-ostéoporotiques qui tombe a moins
de 50% a un an, malgré une efficacité certaine s’ils sont maintenus au moins deux
ans (diminution de 60% du risque de nouvelle fracture vertébrale)

- améliorer I'apport calcique, conformément au plan Nutrition Santé

- favoriser I'activité physique

- éviter les chutes.

Ces objectifs correspondent aux cibles principales de 'ETP dans I’ostéoporose
telles qu’elles sont définies dans les recommandations internationales (Lespessailles
E, Martaillé V, Beauvais C., 2013).

Le programme s’est d’abord déployé a 1'hopital Bel Air de Thionville avant
d’étre étendu au nouvel hopital de Mercy a Metz. La premiere auto-évaluation
annuelle a eu lieu en 2012. Les équipes du CHR sont accompagnées par le groupe
COMPETENS dans leur démarche d’éducation thérapeutique lors de la création du
projet, de son suivi et de ses évaluations.

Le groupe COMPETENS (COMité de Pilotage pour I’Education Thérapeutique
EN coordination avec les Soins), créé en 2009, est un groupe de travail pluri
professionnel piloté par un référent médical et paramédical. Il congoit et coordonne
les activités thérapeutiques avec les équipes d’éducation du CHR.

Les missions de cette structure de coordination de I'ETP sont les suivantes :

- coordination et développement de l'offre éducative du CHR : veiller a la
cohérence de la prise en charge éducative des patients atteints de plusieurs
pathologies chroniques, faciliter la prise en charge coordonnée des besoins
éducatifs, favoriser le suivi éducatif des patients, promouvoir la communication
au sein du CHR et auprés des professionnels de santé, développer les
coopérations avec d’autres établissements de santé.

- conseil méthodologique et évaluation de pratiques : accompagner les équipes
hospitaliéres dans la conception et la mise en ceuvre de projets d’ETP, dans
I'évaluation des processus et des résultats, organiser I’'EPP (Evaluation des
Pratiques Professionnelles).
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- formation et recherche : former les professionnels du CHR qui assurent les
soins aux personnes atteintes de maladies chroniques, développer la recherche
en éducation thérapeutique en lien avec les universités partenaires.

- documentation: créer un centre de documentation, assurer la veille
documentaire en ETP et en éducation a la santé

- organisation et logistique de I’'ETP au CHR : proposer un lieu pour les séances
individuelles et de groupe et proposer des ressources logistiques (matériel
audiovisuel, matériel pédagogique)

Depuis lors au CHR de Metz Thionville, le groupe COMPETENS s’est transformé

en une véritable structure de type UTEP (Unité Transversale pour I'Education
Thérapeutique).

1.2. Fonctionnement du programme

Les patients traités pour ostéoporose (telle que définie par I'OMS), avec
antécédents de fractures ou non, qu’ils soient hommes ou femmes, peuvent
bénéficier du programme d’éducation thérapeutique. Ils sont orientés préalablement
par leur médecin traitant ou leur rhumatologue vers loffre d’éducation
thérapeutique.

Dr POIVRET Didier, médecin rhumatologue

Dr SAINT EVE Marie-Elisabeth, médecin rhumatologue
Dr THOMAS Philippe, médecin rhumatologue

Dr NOIREZ Véronique, pharmacien hospitalier

Dr PICARD Christine, pharmacien hospitalier
LELORRAIN Amélie, diététicienne

BEAUPOIL Séverine, animatrice CARSAT

Le temps dédié par intervenant et par séance est de 11h pour le rhumatologue,
6h pour le pharmacien, 3h30 par la diététicienne, 1h30 par la CARSAT (Caisse
d'Assurance Retraite et de la Santé au Travail), 14 h de secrétariat.

Les patients adressés par leurs médecins respectifs sont convoqués par le
secrétariat de l'unité ETP en rhumatologie. La secrétaire leur adresse une
convocation pour la prochaine séance ainsi que deux questionnaires préparatoires
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(Annexes 1 et 2) : un questionnaire concerne son mode de vie, sa connaissance de la
maladie, son vécu de la maladie, et I'autre porte sur ses habitudes alimentaires.

Le dossier de diagnostic éducatif est complété par le médecin a partir des
questionnaires préparatoires, avant I'entretien individuel. Celui-ci se déroule avant la
premiere séance, avec le rhumatologue ou le pharmacien. Il permet de dégager les
attentes précises du patient par rapport a sa maladie, a son traitement, a son vécu et
ses projets et de fixer des objectifs a atteindre (Annexe 3). Ce méme dossier permettra
d’enregistrer I'évolution des attentes des patients.-Les proches du patient sont invités
a participer aux séances.

Les patients qui acceptent de participer au programme ETP Ostéoporose sont
invités a des séances collectives de 8 a 10 personnes. Une séance se déroule sur Y2
journée de 9h a 12h ou de 14h a 17h. Les patients participent a une séance par an.

Le programme se décline en 3 séances collectives, ces séances sont appelées
ETP1, ETP2 et ETP3. Les patients qui le désirent peuvent bénéficier d'une séance
individuelle approfondie pour prendre en compte une demande particuliere (refus
de séance en groupe), des besoins propres a un patient (objectif individuel spécifique
a acquérir) ou des difficultés (indisponibilité sur les horaires prévus pour le groupe,
compréhension de la langue franqaise...). Il leur est également proposé, a l'issue de
chaque séance, de participer a une consultation individuelle aupres de la
diététicienne (en particulier en cas d’hypercholestérolémie qui complique 1'apport
calcique) et de s’inscrire aux ateliers de la CARSAT (équilibre, alimentation et estime
de soi). Les patients sont recontactés par la déléguée CARSAT ou prennent
directement contact avec elle, pour savoir quand ces ateliers seront déclinés pres de
leur domicile.

Une séance est structurée autour de 3 ateliers : un atelier « comprendre sa
maladie et son traitement » (animé par un médecin rhumatologue et un pharmacien),
un atelier « alimentation riche en calcium » (animé par une diététicienne) et un atelier
« activité physique, équilibre et prévention des chutes » (présenté par une animatrice
de la CARSAT).

Les patients qui prennent un traitement per os suivent les séances d’'ETP1, 2 et 3
en ambulatoire alors que les patients qui bénéficient d’un traitement par voie IV
(Acide zolédronique, Aclasta®) suivent ETP1, 2 et 3 en hospitalisation de jour.

1er atelier « comprendre sa maladie et son traitement » : Cet atelier s’articule autour
d'un «jeu de l'oie» dont les themes sont la connaissance de la maladie, les
traitements disponibles et le role de I'alimentation, du soleil et de I’activité physique.
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2e atelier «alimentation riche en calcium » : Les patients font un tri entre les
aliments riches en calcium ou non. Puis la diététicienne fait calculer aux patients leur
ration journaliere en calcium par l'intermédiaire du test « coconut » (estimation des
apports calciques selon le nombre de fois ol un aliment riche en calcium est
consommeé dans la semaine). Selon les résultats obtenus, la diététicienne conseille les
patients afin d’augmenter leur ration journaliere de calcium et d’attendre 1’objectif de
1200 mg/jour.

A lissue des 2 premiers ateliers et avant la pause «yaourt», les patients
identifient les facteurs de protection et de déminéralisation de 1'0s en reconstituant
un puzzle d'un os ostéoporotique et celui d’'un os solide (facteurs de protection
inscrits sur les piéces de 1'os solide, facteurs de déminéralisation inscrits sur 1'os
ostéoporotique).

3e atelier « activité physique, équilibre et prévention des chutes » : Cet atelier permet
aux patients de déterminer les facteurs de risque d'une chute, ses conséquences, les
mesures de prévention a mettre en place et la conduite a tenir en cas de chute.

1er atelier « comprendre sa maladie et son traitement » : L’animation de cet atelier
s’appuie sur plusieurs jeux. Tout d’abord une estimation des connaissances restantes
de la 1% séance a lieu sous la forme de questions selon le format « qui veut gagner
des millions » transformé en «qui veut gagner des os solides ? ». Les questions
portent sur la durée des traitements, le nombre de produits laitiers a consommer par
jour, l'activité physique recommandée par jour et la prévention des chutes. Puis, un
deuxieme jeu est mis en place : Ostéopoly (sur le modele du Monopoly®) et favorise
la discussion et les échanges autour des messages-clés.

2¢ atelier « alimentation riche en calcium » : la diététicienne demande aux patients
d’écrire des exemples de leurs menus quotidiens, elle les analyse collectivement avec
eux, leur fait identifier les sources de calcium et compléter les manques. Elle leur
remet un carnet de recettes riches en calcium qu’elle a réalisé.

3e atelier « activité physique, équilibre et prévention des chutes » : 1l s’agit de faire le
point avec les patients qui auraient participé aux ateliers « équilibre » proposés par la
CARSAT, a qui 'animatrice demande d’en parler aux autres patients et de dresser le
bilan de ce que cela leur a apporté dans leur quotidien. Puis les messages de
prévention des chutes déja abordés en ETP1 sont répétés aux patients.

La séance d’ETP 3 est intitulée « féte de 1'ostéoporose » et se déroule a I'extérieur
de I'hopital dans une salle prétée par la CARSAT au centre-ville de Metz. Le principe
des 3 ateliers est respecté.
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1er atelier « comprendre sa maladie et son traitement » : Cet atelier comprend une
présentation des derniéres nouveautés diagnostiques et thérapeutiques, une partie
« réponses aux questions » suivie d'un échange entre les participants.

2¢ atelier « alimentation riche en calcium » : Lors de l'invitation a la séance, il est
demandé aux patients de confectionner une recette de leur choix si possible riche en
calcium (généralement gateau, entremet). L’animateur leur demande d’expliquer
I'intérét de cette recette et quelle en est la source de calcium. Patients et animateurs
partagent ces réalisations dans une-ambiance conviviale.

3e atelier « activité physique, équilibre et prévention des chutes » : Il s’agit d’un atelier
de danse collective avec un animateur CARSAT.

A la fin de chaque séance, les patients remplissent deux fiches de synthése
portant sur l'évaluation des connaissances et un questionnaire de satisfaction
(Annexes 4 et 5).

Avant chaque ETP2 et 3, les patients recoivent par courrier des questionnaires
d’enquéte sur leur maladie/traitement et I'analyse de leurs habitudes alimentaires
(Annexes 1 et 2).

Depuis 2013, le suivi éducatif est le sujet d'une expérience pilote de suivi
ambulatoire (médecin généraliste - pharmacien) de 1’observance thérapeutique : il
s’agit du projet SIOUX (Suivi Intégré de 1'Ostéoporose par URPS-X).

Le suivi de I'observance va porter sur :

- L’observance médicamenteuse (2 entretiens par an pendant 3 ans, avec le

pharmacien d’officine et un questionnaire standardisé complété par le

pharmacien d’officine lors de I’entretien individuel semestriel avec le patient)

- L’observance alimentaire (apports calciques) et Iactivité physique

quotidienne (entretien semestriel mené avec le médecin traitant)

Ce projet pilote est coordonné par la PARC (Plateforme d’Appui a la Recherche
Clinique) de I'hopital de Mercy, financé par I’ARS et les URPS (Unions Régionales
des Professionnels de Santé) médecins et pharmaciens.

Le recrutement des patients se fait apres la séance ETP1. Les patients participant
au projet se voient remettre un carnet de suivi, et ceux qui ne souhaitent pas
participer au projet pilote SIOUX font l'objet d'une convocation simple par la
secrétaire du programme pour les séances ETP2 et ETP 3 qui auront lieu a un an
d’intervalle.
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2. Méthodologie

L’objectif de ce travail est de dresser un bilan de l'évaluation quadriennale de
2014 menée dans le cadre du programme d’ETP Ostéoporose autorisé au CHR de
Metz Thionville depuis 2010. Ce bilan permettra de pouvoir disposer d'un outil
servant de guide pour la prochaine évaluation de 2018 et qui sera adapté au
programme ETP Ostéoporose du CHR.

Mon travail a consisté :

1°) a reprendre tous les dossiers des patients entre janvier et novembre 2013 afin
d’exploiter les informations contenues dans les différents questionnaires complétés
par les patients.

Cette analyse a conduit d"une part a décrire la cohorte de patients, leur mode de
vie, la nature de leur traitement, leurs habitudes alimentaires, ainsi que leurs attentes
a propos du programme, et a recenser l'état des connaissances des patients par
rapport aux différents objectifs pédagogiques du programme.

Les données quantitatives et qualitatives recensées a l'issue de cette étape, ont
servi a compléter la deuxieme phase de mon travail.

2°) a mettre en évidence les informations nécessaires a 1'élaboration du rapport
d’évaluation quadriennale concernant :

- les indicateurs de résultats

- I'évolution du programme.

Pour regrouper les indicateurs de résultats, jai au préalable réalisé¢, a partir du
rapport d’évaluation quadriennale de la HAS (HAS, 2014) un référentiel adapté au
programme ETP Ostéoporose du CHR de Metz- Thionville (tableau X). Ce tableau a
été congu sur la base des exemples de questions proposées dans les documents de
méthodologie (Figure 13), et selon les trois axes suivants :

- changements attendus chez les bénéficiaires
- conséquences sur le fonctionnement de I'équipe
- intégration dans 1'offre de soins locale

54



CHANGEMENTS ATTENDUS CHEZ LES BENEFICIAIRES

Du point de vue de I’équipe

Méthode et outils utilisés

Jusqu'a quel point les
bénéficiaires dans leur
ensemble acquierent-ils des
compétences a l'issue des
séances d'ETP ?

Compréhension de la maladie
Le patient sait qu’il prend un traitement pour I"ostéoporose
et son utilité

Comparaison des réponses aux questions de I'annexe 1
avant les séances ETP1 et ETP2

Analyse des réponses aux questions dans le
questionnaire d’évaluation (annexe 5)

Compétences d’autosoins et de sécurité

Le patient connait les modalités de prise et la durée de son
traitement

Le patient sait comment modifier son mode de vie
(alimentation, activité physique) pour diminuer le risque de
fracture

Le patient sait comment modifier son environnement pour
diminuer le risque de chute

Le patient sait prendre des décisions pour résoudre un
probleme : chute, oubli d'une prise de médicament

Comparaison des réponses aux questionnaires des
annexes 1 et 2 avant les séances ETP1 et ETP2

Analyse des réponses aux questionnaires d’évaluation
(annexes 4 et 5)

Dans quelle mesure les
bénéficiaires dans leur
ensemble ont-ils développé un
processus de changement et
d’adaptation dans la vie
quotidienne ?

Mise en application des compétences au quotidien

Le patient est observant avec son traitement

Le patient a augmenté ses apports en calcium

Le patient pratique de 'exercice physique régulierement
Le patient a modifié I'aménagement de son domicile pour
diminuer le risque de chutes

Comparaison des réponses aux questions de I'annexe 1
et 2 avant les séances ETP1 et ETP2
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Du point de vue des bénéficiaires

Méthode et outils utilisés

Dans quelle mesure les
bénéficiaires estiment-ils que
le programme est utile pour
mettre en ceuvre des
compétences dans la vie
quotidienne ?

Mise en ceuvre des gestes qui préservent la vie
Le programme permet au patient de connaitre les gestes a effectuer pour diminuer le
risque de chute et ses conséquences

Résolution d’un probléme de thérapeutique quotidienne

Le programme permet au patient de savoir gérer un oubli ou un décalage de prise de
médicament

Le programme permet au patient de réaliser un équilibre diététique sur la
journée/semaine

Modifications apportées a son mode de vie

Le programme permet au patient de connaitre les modifications a apporter a son mode
de vie afin de mieux vivre avec I'ostéoporose (augmentation des apports en calcium,
activité physique)

Mise en ceuvre des autosoins

Le programme permet au patient de prendre correctement son traitement
Le programme est utile pour la vie du patient au quotidien

Le programme incite le patient a mettre en application ce qu’il a appris

Analyse des réponses au
questionnaire de satisfaction
(Annexe 6)

Dans quelle mesure les
bénéficiaires estiment-ils que
le programme est utile pour
faciliter la communication
avec les professionnels de
santé ?

Le patient peut exprimer ses besoins et attentes

Le patient peut exprimer ses difficultés de gestion au quotidien des traitements et des
soins

Le patient peut donner son avis

Le programme permet au patient d’exprimer son ressenti face aux conséquences de
I'ostéoporose

Le programme donne au patient le sentiment d’étre écouté, compris, respecté dans ses
choix, reconnu dans ses efforts, encouragé

Analyse des réponses au
questionnaire de satisfaction
(Annexe 6)
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Les professionnels de santé sont a 1'écoute des patients
Les professionnels de santé utilisent un langage clair et facile & comprendre
Le patient a été informé sur les buts et méthodes de 1'éducation thérapeutique

Le matériel et la documentation utilisés par les soignants facilitent 'apprentissage des
patients

La documentation recue est suffisante

Du point de vue du médecin généraliste et autres spécialistes et des professionnels du parcours de soins

Méthode et outils utilisés

Jusqu’a quel point la
participation des bénéficiaires
(patients, proches) au
programme d’ETP favorise-t-
elle leur adhésion et leur
implication dans la gestion de
la maladie ?

Le patient comprend mieux sa maladie et ses traitements, les changements a apporter a
son mode de vie et & son environnement.

Le patient sait gérer un probleme de thérapeutique quotidienne

Le patient exprime ses difficultés de gestion au quotidien de sa maladie et des
traitements.

Analyse de I’évaluation
quadriennale 2014

(Avis du Dr Bernard
(rthumatologue extérieur))
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CONSEQUENCES SUR LE FONCTIONNEMENT DE L'EQUIPE

Méthode et outils utilisés

Dans quelle mesure la mise en
ceuvre du programme d’ETP
a-t-elle entrainé une

dynamique au niveau collectif
?

Cohésion de I'équipe

Les intervenants se sentent impliqués dans le programme

Les roles et compétences des intervenants sont complémentaires

Les contenus et techniques pédagogiques sont cohérents

L’activité et I'organisation du programme sont analysées

L’équipe fait preuve de créativité dans I’animation des séances, la conception ou
l"utilisation des supports pédagogiques.

Les contenus, méthodes et techniques pédagogiques sont adaptés aux séances.

Dans quelle mesure la mise en
ceuvre du programme d’ETP
a-t-elle entrainé une
dynamique au niveau
individuel ?

La participation au programme a changé les pratiques professionnelles des intervenants
Les intervenants expriment un besoin de formation a I'ETP

Le regard sur 'identité professionnelle des intervenants a évolué : représentations,
posture éducative

Dans quelle mesure la mise en
ceuvre du programme d’ETP
a-t-elle fait évoluer la relation
interpersonnelle avec les
bénéficiaires ?

Les intervenants ont développé une écoute active, une empathie et un respect de la
personnalité et de la dignité envers les bénéficiaires.

Les intervenants reconnaissent les efforts et les difficultés pour gérer le quotidien avec la
maladie.

Les intervenants prennent en compte les répercussions de la maladie chronique sur le
plan émotionnel et relationnel.

Dans quelle mesure la mise en
ceuvre du programme d’ETP
a-t-elle fait évoluer la relation
avec les médecins traitants et
les professionnels de santé du
parcours de soins ?

Partage d’expérience

Les intervenants et les professionnels de santé du parcours de soin échangent leurs
points de vue sur la complémentarité de I'ETP et de la stratégie thérapeutique

Les intervenants et les professionnels de santé du parcours de soin se coordonnent pour
une cohérence et une continuité du programme personnalisé

Sollicitation plus active des professionnels du parcours de soins pour intervenir dans le
programme

Les professionnels du parcours de soins sollicitent 1'équipe dans la participation a la
conception du programme et a la réalisation des séances

Ils participent a I'évaluation du programme et a son amélioration

Analyse de I’évaluation
quadriennale 2014
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INTEGRATION DANS L’OFFRE DE SOINS LOCALE

Méthode et outils

Dans quelle mesure les actions
de communication sur les
objectifs, le contenu du
programme et son
déroulement ont elles rendu le
programme visible et attractif
au niveau local ou régional ?

Le programme est en lien avec les professionnels des autres services ou structures de
soins hospitalieres ou extrahospitalieres, médicosociales, sociales, scolaires, de la
médecine du travail, avec les associations de patients, groupes de pairs ou médiateurs
de santé.

Les professionnels hospitaliers et libéraux ont une meilleure connaissance des ressources
en ETP sur le territoire.

Dans quelle mesure la
continuité du parcours
éducatif est-elle assurée en
lien avec le médecin traitant ?

Le suivi éducatif est assuré apres la participation au programme

Il existe des alternatives pour prendre en compte les besoins éducatifs des patients
auxquels le programme ne peut répondre : évolution du stade de la maladie et de la
stratégie thérapeutique et de soins, situation de polypathologie, attentes spécifiques des
bénéficiaires ou des médecins généralistes et autres spécialistes.

Analyse de I’évaluation
quadriennale 2014
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L’évolution du programme porte sur les indices de qualité et de sécurité des
soins ainsi que sur la structuration et la mise en ceuvre du programme. Pour
I'évaluation, j'ai utilisé les documents élaborés par les intervenants du programme :

- tableau de suivi des patients réalisé par la secrétaire de rhumatologie

- auto-évaluations annuelles du programme des années 2011 a 2014

- évaluation quadriennale de 2014 du programme Ostéoporose du CHR Metz

Thionville

3. Résultats

3.1. Analyse des dossiers patients

Il existe un dossier sous forme papier pour chaque patient et il contient :

- des auto-questionnaires a renseigner par le patient avant chaque séance
* questionnaire maladie/traitement (Annexe 1)
* questionnaire diététique (Annexe 2)

- un questionnaire « que savons-nous du patient ? » rempli par le professionnel de
santé lors du diagnostic éducatif (Annexe 3)

- des questionnaires a renseigner par le patient a la fin de chaque séance :
* évaluation des connaissances diététiques (Annexe 4)
* évaluation de fin de séance (Annexe 5)
* questionnaire de satisfaction (Annexe 6)

- des documents annexes :
* charte de consentement (Annexe 8)
* courrier médecin traitant
* résultats cliniques (mesure de la densitométrie osseuse, bilan dentaire...)

Je me suis intéressée aux patients ayant participé a une premieére séance d’ETP
(ETP 1) en 2013 et dont le dossier d’éducation thérapeutique était présent au CHR de
Metz. La cohorte comprend 51 patients dont la moyenne d’age est de 66 ans et le sex-
ratio de 16 femmes/1 homme.

Les résultats des questionnaires remplis par les patients (Annexes 1 a 6) ont été
saisis dans un tableur Excel, puis comptabilisés par la création d'un tableau croisé
dynamique (Annexe 7), afin d’obtenir les résultats de chaque item exprimés en
pourcentage.
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Sur les 51 dossiers :

- 3 dossiers ne comportent pas tous les questionnaires patients relatifs a I'ETP

- 15 dossiers incluent un questionnaire d’évaluation supplémentaire (Annexe 4)

- 22 patients ont bénéficié d’une 2é séance d’ETP (ETP2).

L’analyse du mode de vie et du traitement (Tableau XI) des patients repose sur
les réponses des questionnaires maladie/traitement (Annexe 1) des patients ayant
participés aux séances d'ETP 1 et 2.

ETP1 ETP2

N= 51 N=22
Pratiquez-vous une activité physique ? Oui |71% [ Oui | 78%
Prenez-vous un traitement pour 1'ostéoporose ? Oui |98% [ Oui | 100%
Savez-vous combien de temps il faudra le prendre ? Oui | 25% [ Oui | 86%
Le prenez-vous régulierement ? Oui | 58% [ Oui | 94%

N = nombre de questionnaires

L’analyse des habitudes alimentaires des patients (Tableau XII) est basée sur les
réponses des questionnaires diététiques (annexe 2) des patients ayant participé aux

séances d'ETP 1 et 2.
Tous les jours 2 a 3 fois par semaine Jamais

Consommez- ETP1 ETP2 ETP1 ETP2 ETP1 ETP2
vous ? N=48 N=22 N=48 N=22 N=48 N=22
Du lait 38% 46% 14% 6% 48% 48%
Des laitages 56% 63% 30% 23% 14% 14%
Des f a

€5 Hromages a 70% 70% 23% 23% 7% 7%
pate cuite
Des fromages a

R 23% 38% 63% 55% 14% 7%
pate molle

N = nombre de questionnaires
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3.1.3. Evaluation des connaissances

Ces données sont issues des 51 questionnaires de fin de séance

ETP1

d’évaluation des connaissances (Annexe 5). L’analyse des réponses permettra
d’évaluer I'évolution des connaissances des patients a I'issue de la premiere séance.

Combien de produits laitiers est-il recommandé de manger par jour ?
11 est recommandé de consommer 3 a 4 produits laitiers par jour lorsqu’on souffre
d’ostéoporose.

Quel type d’activité faut-il pratiquer pour fabriquer un os solide ?
Les activités qui favorisent I'équilibre physique, la marche a pied, etc.

Combien de temps faut-il prendre son traitement contre 1’ostéoporose ?
La durée du traitement est de 3 a 4 ans.

Comment faut-il prendre son médicament ?

Les patients sous bisphosphonates doivent prendre leur médicament a jeun, avec
un verre d’eau plate ou du robinet et attendre 30 minutes sans se coucher. Les
patients sous Aclasta® bénéficient d une perfusion par an.

A quoi sert votre traitement ?
Les réponses suivantes sont considérées comme correctes : le traitement sert a
réduire le risque de fractures, le traitement sert a « renforcer les o0s ».

Ces données sont complétées par des questionnaires remplis par 15 patients
portant sur 1'évaluation des connaissances diététiques (annexe 4) (sur la base de
questions modifiées en juin 2013).

Réponses
correctes

100%

96 %

85%

64 %

98%
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Réponses
correctes

Quel est le role principal du calcium dans notre organisme ?
Le calcium est surtout connu pour son role dans la construction osseuse. 80%

. . . . . 20%
Je cite 5 aliments ou boissons riches en calcium

J’augmente de facon significative ma ration en calcium quand je
consomme :

- des légumes a chaque repas

- 1 litre de Vittel, Hépar ou Contrex par jour

- un jus de fruit par jour

- de la creme fraiche ou du beurre a chaque repas

- du lait de soja tous les matins

- 4 produits laitiers par jour

53%

Pour bénéficier des avantages de la vitamine D : 33%
- je m’expose au soleil 10 a 15 minutes par jour

- je consomme des sardines, du saumon et des maquereaux

- je bois chaque jour 25 cL de biere sans alcool

- je préfere le lait écrémé

Que faire pour éviter les chutes ? 53%
Les principales réponses attendues sont : retirer les tapis, aménager sa douche.

3.14. Satisfaction des patients

L’évaluation de la satisfaction des patients est basée sur 51 questionnaires
(Annexe 6) de janvier a novembre 2013, séance ETP1 (Tableau XIII).
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] ai été suffisamment informée sur les
buts et les méthodes de 1'éducation
thérapeutique

Les sujets abordés m’ont paru utiles pour
comprendre ma maladie

Les sujets abordés m’ont paru utiles pour
ma vie au quotidien

Je pense pouvoir mettre en application ce
que j'ai appris

Le matériel et la documentation utilisés
par les soignants, pendant les séances,
ont facilité mon apprentissage

La documentation que j'ai recue me
parait suffisante

Mes questions, mes problemes de santé
et mes attentes ont été pris en compte

Le temps consacré a mes questions, a mes
problémes et a mes attentes a été
suffisant

Les soignants ont utilisé un langage clair
et facile a comprendre

J'ai apprécié les rencontres en groupe

Tout a fait

d’accord

80%

83%

74%

63 %

70%

68%

66%

60%

81%

79%

D’accord

20%

17%

26%

37%

30%

32%

34%

40%

19%

21%

Pas

d’accord

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

Pas du tout

d’accord

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

0%

Ces données sont issues de 51 questionnaires « maladie/traitement » complétés
par 48 questionnaires « alimentation » des séances ETP1 (Annexe 1 et 2).

64



On demande dans les questionnaires envoyés au préalable aux patients quelles
sont leurs attentes avant chaque nouvelle séance d’éducation thérapeutique et avant
chaque nouvel atelier diététique. Les réponses les plus fréquemment rencontrées sont
regroupées dans le Tableau XIV et le Tableau XV.

Theme Nombre
Mieux connaitre I'ostéoporose 9
Quelle est I’évolution de la maladie 7
Améliorer sa qualité de vie 14
Informations sur les traitements 19
En savoir plus sur les perfusions d’Aclasta 10
Theme Nombre
Comment avoir un poids stable 5
Conseil sur un régime 9
Ostéoporose et autres pathologies 2
Problemes digestifs 1
Role de I'alimentation 5

3.2. Evaluation du programme

Pour chaque effet attendu au niveau des bénéficiaires, de l'équipe et des
professionnels de santé du parcours du patient, les résultats obtenus a partir des
questionnaires précédents se retrouvent dans le Tableau XVI.
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CHANGEMENTS ATTENDUS CHEZ LES BENEFICIAIRES

Du point de vue de I’équipe

Résultats

Jusqu’a quel point les bénéficiaires dans leur ensemble acquierent-ils des compétences a l'issue des séances d’ETP ?

Le patient sait qu’il prend un traitement pour
l'ostéoporose et son utilité

98% des patients savaient qu'ils prenaient un traitement pour I’ostéoporose avant la premiére séance, ces
résultats ont été portés a 100% avant la deuxiéme séance
98% des patients savent que leur traitement sert a réduire le risque de fracture

Le patient connait les modalités de prise de son

traitement

64% des patients savent comment prendre leur traitement a 1'issue de la séance ETP1

Le patient connait la durée de son traitement

Avant la séance ETP1, 25% des patients pensent connaitre la durée de leur traitement
Avant la séance ETP2, 86% des patients savent qu’il faut prendre son traitement pendant 3 ou 4 ans

Le patient sait comment modifier son mode de
vie (alimentation, activité physique) pour
diminuer le risque de fracture

100% des patients savent qu’il est recommandé de manger 3 a 4 produits laitiers par jour
53% des patients savent comment augmenter leur ration en calcium

33% connaissent les bénéfices de la vitamine D

96% des patients savent qu’il faut pratiquer une activité physique

Le patient sait comment diminuer le risque de
chute

53% des patients savent qu'il faut retirer les tapis, aménager leur douche, etc.

Le patient sait prendre des décisions pour
résoudre un probleme : chute, oubli de
médicament

Absence de données

Dans quelle mesure les bénéficiaires dans leur ens

emble ont-ils développé un processus de changement et d’adaptation dans la vie quotidienne ?

Le patient est observant avec son traitement

58% des patients déclarent prendre leur traitement tous les jours avant la premiere séance et 94% apres
la deuxieme séance

Le patient a augmenté ses apports en calcium

On constate une légére augmentation de la consommation de produits laitiers entre les deux séances : la
consommation quotidienne de lait a augmenté de 8%, celle des laitages de 7% et celle des fromages a

pate molle de 15%. La consommation de fromage a pate cuite reste stable.

Le patient pratique de 'exercice physique
régulierement

71% des patients pratiquent une activité physique quotidienne avant la séance ETP1 contre 78% avant la
séance ETP2

Le patient a modifié I'aménagement de son
domicile pour diminuer le risque de chutes

Absence de données

[N
(o)




Du point de vue des bénéficiaires

Résultats

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour mettre

en ceuvre des compétences dans la vie quotidienne ?

Le programme permet au patient de connaitre les gestes a effectuer pour diminuer le
risque de chute

Absence de données

Le programme permet au patient de savoir gérer un oubli ou un décalage de prise de
médicament

Absence de données

Le programme permet au patient de savoir comment réaliser un équilibre diététique
sur la journée/semaine

Absence de données

Le programme permet au patient de connaitre les modifications a apporter a son mode
de vie afin de mieux vivre avec I'ostéoporose (augmentation des apports en calcium,
activité physique)

Absence de données

Le programme permet au patient de prendre correctement son traitement

Absence de données

Le programme est utile pour la vie du patient au quotidien

Tout a fait d’accord : 74%
D’accord : 26%

Le programme incite le patient a mettre en application ce qu’il a appris

Tout a fait d’accord : 63%
D’accord : 37%

Dans quelle mesure les bénéficiaires estiment-ils que le programme est utile pour faciliter la communication avec les professionnels de santé ?

Le patient peut exprimer ses besoins et attentes

Oui : le patient est invité a exprimer ses attentes dans les
questionnaires envoyées avant la séance, et pendant la séance

Le patient peut exprimer ses difficultés de gestion au quotidien des traitements et des
soins

Absence de données

Le patient peut donner son avis

Oui : le patient peut donner son avis dans la rubrique « remarques
complémentaires » a tout moment pendant la séance et a la fin du
questionnaire de satisfaction

Le programme donne au patient le sentiment d’étre écouté, compris, respecté dans ses
choix, reconnu dans ses efforts, encouragé

Tout a fait d’accord : 66%
D’accord : 34%

(o
N




Les professionnels de santé sont a I'écoute des patients

Tout a fait d’accord : 60%
D’accord : 40%

Les professionnels de santé utilisent un langage clair et facile a comprendre

Tout a fait d’accord : 81%
D’accord : 19%

Le patient a été informé sur les buts et méthodes de 1'éducation thérapeutique

Tout a fait d’accord : 80%
D’accord : 20%

Le matériel et la documentation utilisés par les soignants facilitent 'apprentissage des | Tout a fait d’accord : 70%

patients

D’accord : 30%

La documentation recue est suffisante

Tout a fait d’accord : 68%
D’accord : 32%

Du point de vue du médecin généraliste et autres spécialistes et des professionnels du parcours de soins

Jusqu’a quel point la participation des bénéficiaires (patients, proches) au programme d’ETP favorise-t-elle leur adhésion et leur implication dans la

gestion de la maladie ?

Le patient comprend mieux sa maladie et ses traitements, les
changements a apporter a son mode de vie et a son
environnement.

Le patient sait gérer un probleme de thérapeutique quotidienne
Le patient exprime ses difficultés de gestion au quotidien de sa
maladie et des traitements.

« Le retour des patients laisse penser qu’ils ont percu et intégré I'intérét d'un
traitement et de changements de mode de vie. »

« Ils estiment que ce programme répond a leurs attentes existentielles:

- aide a la compréhension de la maladie

- sentiment d'étre accompagné

- sentiment d'étre un sujet d'intérét

- sentiment de sortir de la routine, de prendre la mesure de leurs rapports avec
l'environnement

- plaisir de voir leurs efforts récompensés lors d'examens densitométriques ou
biologiques comparatifs

- sentiments d'étre des acteurs de leurs maladies, de leur handicap, ce qui va bien plus
loin que la seule prise des médicaments mis dans une boite avec des heures de prise

- sentiment d’un retour sur leurs investissements financier durant leur vie pour éviter
l'isolement et la dépendance qui est I’antichambre de la fin de vie » Dr Bernard,
rhumatologue correspondant
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CONSEQUENCES SUR LE FONCTIONNEMENT DE L'EQUIPE

Critere

Résultats

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle entra

iné une dynamique au niveau collectif ?

Les intervenants se sentent impliqués dans le programme
Les roles et compétences des intervenants sont complémentaires

Oui : La cohésion du groupe s’est rapidement faite, I'équipe est trés soudée et
complémentaire.

Les contenus et techniques pédagogiques sont cohérents
L’activité et I'organisation du programme est analysée

Oui : Les objectifs a atteindre ont été définis par toute I"équipe a partir de la liste
d’objectifs publiée par le groupe Solid’os (fondé par les Dr Lespesaille et
Poivret).

Le groupe a su créer un discours cohérent, qui se répete tout au long de I'ETP
sans se contredire ni faillir dans ses messages qui se doivent d’étre tous
identiques sous peine d'incompréhension.

L’équipe fait preuve de créativité dans I’animation des séances, la
conception ou I'utilisation des supports pédagogiques.

Les contenus, méthodes et techniques pédagogiques sont adaptés aux
séances.

Oui : Plusieurs membres du groupe ont créé des jeux car nous nous sommes
rapidement apercus que tout discours de type professoral était ennuyeux et
inefficace pour les participants.

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle entra

A

né une dynamique au niveau individuel ?

La participation au programme a changé les pratiques
professionnelles des intervenants

Le regard sur l'identité professionnelle des intervenants a évolué :
représentations, posture éducative

Oui : Chacun a pris conscience des attentes spécifiques des personnes agées et
de la dynamique de groupe qui se met en place avec elles. La posture éducative
s’est adaptée a leurs besoins.

Les intervenants expriment un besoin de formation a 'ETP

Oui

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle fait évoluer la relation interpersonnelle avec les bénéficiaires ?

Les intervenants ont développé une écoute active, une empathie et un
respect de la personnalité et de la dignité envers les bénéficiaires.

Oui

[N
O




Les intervenants reconnaissent les efforts et les difficultés pour gérer le

. . Oui
quotidien avec la maladie.

Les intervenants prennent en compte les répercussions de la maladie

. L . Oui
chronique sur le plan émotionnel et relationnel.

Dans quelle mesure la mise en ceuvre du programme d’ETP a-t-elle fait évoluer la relation avec les médecins traitants et les professionnels de santé du
parcours de soins ?

Les intervenants et les professionnels de santé du parcours de soin
échangent leurs points de vue sur la complémentarité de 'ETP et dela | Oui
stratégie thérapeutique

Les intervenants et les professionnels de santé du parcours de soin se

coordonnent pour une cohérence et une continuité du programme Non
personnalisé

Les professionnels du parcours de soins sollicitent 1'équipe dans la
participation a la conception du programme et a la réalisation des Non
séances

Les professionnels du parcours de soins participent a I'évaluation du

N ATt Non
programme et a son amélioration

174




INTEGRATION DANS L’OFFRE DE SOINS LOCALE

Résultats

Dans quelle mesure les actions de communication sur les objectifs, le contenu du programme et son déroulement ont-ils rendu le programme visible et

attractif au niveau local ou régional ?

Le programme est en lien avec les professionnels des autres services
ou structures de soins hospitalieres ou extrahospitaliéres,
meédicosociales, sociales, scolaires, de la médecine du travail, avec les
associations de patients, groupes de pairs ou médiateurs de santé.
Les professionnels hospitaliers et libéraux ont des meilleures
connaissances sur les ressources en ETP sur le territoire.

Projet de création d"une filiere ostéoporose au sein du CHR

Projet de création d'un DPC (Développement Professionnel Continu) a
destination des infirmieres et des médecins pour leur faire connaitre les besoins en
diagnostic et en traitement des patients ostéoporotiques qui fréquentent ’hopital

Dans quelle mesure la continuité du parcours éducatif est-elle assurée en lien avec le médecin traitant ?

Le suivi éducatif est assuré apres la participation au programme

Une lettre est adressée au médecin traitant apres chaque séance. Le carnet
de suivi Sioux permet de garder le contact avec le médecin traitant. Des
contacts  téléphoniques sont effectués, si besoin, par le coordinateur du
programme, la secrétaire ou l'attachée de recherche clinique.

I1 existe des alternatives pour prendre en compte les besoins éducatifs
des patients auxquels le programme ne peut répondre : évolution du
stade de la maladie et de la stratégie thérapeutique et de soins,
situation de polypathologie, attentes spécifiques des bénéficiaires ou
des médecins généralistes et autres spécialistes.

Non
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L’analyse des indicateurs de qualité et de sécurité des soins concerne :
- le fonctionnement de I'équipe (indicateurs 1 et 2)
- la mise en ceuvre du programme (indicateurs 3 et 4)
- la coordination du programme (indicateurs 5 et 6)

Ces indicateurs sont calculés année par année de 2011 a 2014 et comparés dans les
Tableaux XVII, XVIII et XIX.

Le recueil des indicateurs se fait a partir des données concernant 1’année civile
précédente, a partir des rapports d’évaluations annuels et de 'analyse des dossiers
patients.

Indicateur 1 : sont comptés les intervenants présents dans les effectifs au ler
janvier de I'année en cours, et ayant réalisé au moins une intervention dans le
programme au cours de I’année précédente.

Indicateur 2 : sont comptés les intervenants formés spécifiquement a I'ETP, parmi
les intervenants comptés dans l'indicateur 1.

Intitulé 2011 2014
Deux rhumatologues, Deux rhumatologues,
Indicateur 1 une pharmacienne, une pharmacienne,
" Nombre une diététicienne et une une prép'ara.trice. en pharmacie,
J'intervenants déléguée de la CARSAT trois diététiciennes®,
directs une déléguée de la CARSAT,
une secrétaire
Total =5 Total =9
Indicateur 2 Dr D. Poivret Dr D. Poivret
Nombre V. Noirez V. Noirez
d’intervenants A. Le Lorrain A. Le Lorrain
directs formés Dr Saint Eve Dr Saint Eve
spécifiquement
al'ETP. Total =4 Total =4

9 Trois diététiciennes formées permettant une rotation de participation au sein du programme
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Indicateur 3 = numérateur 3/ dénominateur x 100
Indicateur 4 = numérateur 4/ dénominateur x 100

Le numérateur 3 = nombre de ayant bénéficié d"un « diagnostic éducatif individuel
aboutissant a4 un programme personnalisé suivi de séances thématique », quelle que soit la
date de ce diagnostic éducatif (au cours de I’année civile écoulée ou avant).

Le numérateur 4 = nombre de patients ayant bénéficié d'une « actualisation du
diagnostic éducatif suivie d’au moins 1 séance thématique » quelle que soit la date de
l"actualisation (au cours de 1'année civile écoulée ou avant).

Le dénominateur = nombre de patients différents qui ont bénéficié d’au moins
une séance quelle qu’elle soit (une séance correspond a un diagnostic éducatif ou une
séance d’ETP ou une évaluation de compétences acquises). Puis on compte le nombre
de patients ayant eu « évaluation des compétences acquises, lors d'une séance individuelle,
suivie de la proposition d"une modalité de suivi éducatif ». (HAS, 2007)

Intitulé 2011 | 2012 | 2013 | 2014

Indicateur 3
Pourcentage de patients ayant bénéficié d'un
programme personnalisé lors d'une offre initiale
d’ETP

100% | 100% | 100% | 100%

Indicateur 4
Pourcentage de patients ayant bénéficié d un
programme personnalisé lors d'une offre de suivi
d’ETP

100% | 100% | 100% | 100%

Indicateur 5 = numérateur 5/ dénominateur x 100
Indicateur 6 = numérateur 6/ dénominateur x 100

Le numérateur 5 = nombre de patients pour lesquels a été transmis au médecin
traitant, avant la fin du programme personnalisé, un document concernant la
synthese du diagnostic éducatif et le programme personnalisé.

Le numérateur 6 = nombre de patients pour lesquels a été transmis au médecin

traitant, un document concernant la synthése de 1'évaluation des compétences
acquises accompagnée d"une proposition de modalité de suivi éducatif.
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Le dénominateur = nombre de patients ayant bénéficié d'un programme
personnalis¢é d’ETP : c’est-a-dire la somme des numérateurs utilisés pour les
indicateurs 3 et 4. (HAS, 2007)

Intitulé 2011 2012 2013 2014

Indicateur 5
Pourcentage de patients ayant bénéficié d"un
programme personnalisé d’ETP pour lesquels la
synthese de leur diagnostic éducatif individuel
accompagnée du programme personnalisé a été
transmise au minimum a leur médecin traitant

100% | 100% | 100% | 100%

Indicateur 6
Pourcentage de patients ayant bénéficié d"un
programme personnalisé d’ETP pour lesquels la
synthese de I'évaluation des compétences acquises | 100% [ 100% | 100% | 100%
accompagnée d une proposition de modalité de
suivi éducatif a été transmise au moins a leur
médecin traitant

N

Les auto-évaluations annuelles de 2011 a 2014 décrivent les changements
effectués ou non au sein du programme depuis sa création concernant 1’objectif du
programme, le public ciblé, les activités de I'ETP, les moyens, l'équipe, la
coordination ou les modalités d’évaluation (Tableau XX).
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Prévu Changement Si oui, quels changements et pourquoi ?
L’Objectif(s) Non -
Le public cible Non -

Les activités
ETP

Oui

2012 : Création d’ETP 2 : Jeux « qui veut gagner des os
solides » et « Ostéopoly »

Réalisation de menus riches en calcium avec
distribution de recettes

2014 : Organisation d’une « féte de 1'ostéoporose » qui
représente une séance d’ETP 3 avec un point sur les
nouveautés thérapeutiques, une discussion libre, des
rappels sur les éléments de diététique et un atelier

« activité physique » sous forme d'un atelier danse

Les moyens

Non

L’équipe

Oui

2011 : deux rhumatologues, une pharmacienne, une
diététicienne et une déléguée de la CARSAT

2014 : deux rhumatologues, une pharmacienne, une
préparatrice en pharmacie, trois diététiciennes formées
permettant une rotation de participation au sein du
programme, une déléguée de la CARSAT, une
secrétaire

La
coordination

Oui

Démarrage du projet SIOUX

Création d"une filiere ostéoporose au sein du CHR
Amélioration des liens avec la CARSAT
Renforcement des liens avec AFLAR (Association
francaise de lutte anti-rhumatismale) et AFERDOS
(Association de formation études et recherche en
densitométrie osseuse)

Les modalités
d’évaluation

Non
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Les tableaux suivants permettent d’évaluer si oui ou non, d’apres la demande
d’autorisation de mise en ceuvre du programme d’ETP aupres de I'ARS, la
structuration du programme est en adéquation avec les normes du cahier des charges
national définies par le journal officiel de la république francaise (Tableau XXI) ou
avec les criteres de qualité d"une ETP définis par la HAS en 2007 (Tableau XXII). Ces
critéres pourront permettre de déterminer si les effets favorables ou défavorables du
programme sont en relation avec la mise en ceuvre initiale du programme.

| (0]0) | NON

L’équipe

Le programme d’ETP est coordonné par un médecin X
Le programme est mis en ceuvre par au moins deux professionnels de santé X
de professions différentes
Un intervenant au moins justifie des compétences en éducation thérapeutique X

Le programme
Le programme concerne une des trente affections de longue durée exonérant X
du ticket modérateur (ALD 30)
Le programme s’appuie sur des données disponibles relatives a son efficacité X
potentielle
Les objectifs du programme sont définis X
Les critéres de jugement de son efficacité sont définis X
La population cible est définie X

Le programme décrit une procédure permettant de définir pour chaque
patient des objectifs éducatifs partagés et un programme d’éducation X
thérapeutique personnalisé

Il existe un dossier d’éducation thérapeutique sur support papier ou

. . X
informatique

Les modalités du programme sont décrites X
Les outils pédagogiques sont décrits X

Le programme décrit une procédure permettant I'évaluation de 'atteinte des
objectifs fixés en commun avec le patient. Cette évaluation donne lieu a une X
synthese d’évaluation écrite dans le dossier

Les sources prévisionnelles de financement sont précisées X
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OUI | NON

La coordination

Des procédures de coordination en ce qui concerne I'échange d’informations
entre les intervenants au sein du programme sont décrites

Des procédures de coordination en ce qui concerne I'échange d’informations
avec les autres intervenants du parcours de soins du patient sont décrites

Tout échange d’information ne peut se faire qu’avec 'accord du patient

Des procédures de coordination avec d’éventuelles actions
d’accompagnement sont décrites

Le médecin traitant est informé de I'entrée de son patient dans le programme
et est rendu destinataire d’informations régulieres sur son déroulement et sur
I"évaluation individuelle

Le programme prévoit 'acces du patient a la tragabilité de ces échanges,
particuliérement lorsque ces échanges sont dématérialisés

La confidentialité et la déontologie

La procédure d’information du patient concernant le programme est décrite

Le consentement du patient est recueilli lors de son entrée dans le programme

<

Le patient est informé de la possibilité de sortir du programme a tout moment
et sans préjudice d’aucune nature

Les procédures permettant de garantir au patient participant au programme
que les informations transmises a ses interlocuteurs ne seront pas partagées,
sans son accord, avec d’autres interlocuteurs, y compris au sein du
programme et/ou de I'équipe soignante, sont décrites

L’exploitation des données individuelles respecte les dispositions de la loi n°
2004-801 du 6 aotit 2004 relative a la protection des personnes physiques a
I'égard des traitements de données a caractere personnel et modifiant la loi
n°78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers et aux libertés
modifiée

Une charte d’engagement de confidentialité est signée par les intervenants

Une charte de déontologie entre les intervenants est prévue

L’évaluation du programme

Une auto-évaluation annuelle de I'activité globale et du déroulement du
programme est prévue

Une évaluation quadriennale du programme est prévue en termes d’activité,
de processus et de résultats sur des critéres de jugement définis a priori.

Ces rapports sont accessibles aux bénéficiaires du programme
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Le programme d’ETP ... OUI | NON
Est centré sur le patient X
Est scientifiquement fondée X
Fait partie intégrante du traitement et de la prise en charge X
Concerne la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, X
psychologiques et environnementaux

Est un processus permanent, adapté a I’évolution de la maladie et X
au mode de vie du patient

Est réalisée par des soignants formés a la démarche d’ETP et aux
techniques pédagogiques, au travail en équipe et a la coordination X
des actions

S’appuie sur une évaluation des besoins subjectifs et objectifs, de
I'environnement du patient et est construite sur des priorités X
d’apprentissage percues par le patient et le professionnel de santé

Se construit avec le patient et implique ses proches X
S’adapte au profil éducatif et culturel du patient, respecte ses X
préférences, son style et rythme d’apprentissage

Est défini en termes d’activité et de contenu, est organisé dans le X
temps, est réalisé par divers moyens éducatifs

Est multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, X
intégre le travail en réseau

Inclut une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du X

programime

Le Tableau XXIII met en évidence les principales améliorations apportées a la
qualité du processus de mise en ceuvre du programme de 2011 a 2014 (respect et
enchainement des étapes de I'ETP, qualité des séances éducatives, adaptation a la
population, partage des informations, coordination), ce qui permet de suivre

I’évolution de la mise en ceuvre du programme.
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Améliorations apportées ou poursuivies en...

2011

2012

2013

2014

Respect et
enchainement
des étapes de

'ETP

Diagnostic
éducatif

Rendre le diagnostic éducatif plus concis et ciblé

Proposition d’intégrer deux
infirmiéres de rhumatologie

Au point : questionnaire avant la
séance, repris en entretien individuel
juste avant le début de la séance.

La reprise du diagnostic éducatif a
permis de le réaliser sans |'aide des
infirmiéres

ETP2

Développer ETP 2 prévue
en 2012, contenu et
modalités a définir en
commun

A Thionville puis a Metz: « qui veut
gagner des os solides », Ostéopoly,
atelier diététique: Coconut et son
corrigé, menu des patients, remise d’un
carnet de recettes riches en calcium

ETP 2 poursuivie en 2013, la
moitié des patientes
connaissent in extenso les
objectifs éducatifs d’ETP 1

Qualité des séances éducatives

Utilisation d’outils pédagogiques mis au point par notre équipe : jeux qui permettent des échanges dans le groupe et avec les éducateurs,
dynamique de groupe, auto corrections

Partage des informations

Congres annuel de SFR
(Société Frangaise de
Rhumatologie), Paris,
décembre 2011.

Poster sur I'ETP ostéoporose et son
évaluation au comité scientifique du
congres européen EULAR, Berlin juin
2012 ; Journée du GRIO, Paris, janv.
2012;

Participation aux soirées de
présentation d’ETP par URPS a Longwy,
Metz, Forbach ; Présentation d’ETP
ostéoporose au congres AFLAR a
Limoges ; Participation a la Journée
Mondiale Ostéoporose, nov. 2012,
Metz ; Participation aux travaux du
groupe Solid’os, en charge d’ETP
ostéoporose a la Société Frangais de
Rhumatologie.

Adaptation a la population

Le programme a été congu et a évolué avec I'aide d’une association de patients, qui permet de s’adapter a une population dgée : séances courtes
(au-dela de trois heures de présence, les personnes agées s’en vont), avec horaires adaptés (avant tombée de la nuit, éviter mois de janvier et
février du fait des conditions climatiques, les vacances scolaires du fait des petits enfants)
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Améliorations apportées ou poursuivies en...

2011

2012

2013

2014

Coordination

Avec la CARSAT

Renforcer coopération avec CARSAT pour améliorer son suivi et son
évaluation : une chargée de mission de la CARSAT suit les patientes qui
s’inscrivent au programme de maintien de I'activité physique et
maintien de I'équilibre mis en place par la CARSAT, dans les différentes
villes du département. Le public cible est bien choisi et motivé. La
CARSAT va mettre en place des séances spécifiques, dédiées aux
patients ayant suivi ETP, et augmenter son activité dans ce sens

Création d’une soirée dédiée
aux ateliers CARSAT pour
regrouper les patients et
leur proposer une série
d’ateliers, qui seraient
réservée aux patients ETP

35 patients s’inscrivent en atelier
équilibre, 15 en atelier alimentation.
Il serait bon d’obtenir un suivi
personnalisé.

Projet de création d’une réunion en
fin apres midi, regroupant tous les
participants, avec moniteurs de la
CARSAT qui montrent les ateliers, puis
chacun apporte un plat riche en
calcium, puis atelier activité physique,
ceci pour reprendre les objectifs
éducatifs sous une autre forme,
renforcer les liens avec les
participants

Avec les
professionnels
de santé

Projet de suivi en
collaboration avec
pharmaciens d’officine, en
lien avec le Conseil régional
de I'ordre des Pharmaciens,
URPS pharmacien et
médecin, et ARS.

Démarrage du projet SIOUX avec URPS
pharmacien et médecin

Projet SIOUX en cours

Projet SIOUX en cours

Avec les services
orthopédie

Création d’une filiere avec les services d’orthopédie de Bon Secours et
Bel Air pour les patientes présentant une fracture ostéoporotique

Sur Thionville : réalisé

Sur Metz : difficultés de mise
en place du fait du
déménagement et ses
contraintes, filiere en cours
de réalisation avec séances
de sensibilisation des
infirmiéres a ostéoporose

Sur Thionville : bon fonctionnement
Sur Metz : mise en route a Mercy
avec suivi sur consultation
ostéoporose Dr Bernard

Avec les services
diététiques

Améliorer coordination avec
diététique sur Metz

Réunion de synthese prévue avec les
diététiciennes et le rhumatologue
pour harmoniser la séance diététique

Avec I’AFLAR

Chercher a fédérer les patients par
Aflar mais difficultés a trouver des
patients intéressés dédiés aux ateliers
CARSAT pour regrouper les patients
et leur proposer une série d’ateliers,
qui seraient réservée aux patients ETP
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Les principaux points forts et points faibles du programme tels qu’ils sont décrits
dans les auto-évaluations de 2011 a 2014 sont regroupés dans les tableaux XXIV et
XXV. L’analyse des points forts et points faibles permettra de déduire les
améliorations possibles que I'on peut apporter au programme.

2011 | 2012 | 2013 | 2014

Le programme a été concu et a évolué avec l'aide d'une

2 . X X X X
association de patients
Suivi informatique des dossiers des patients X X X X
Programme de maintien de 'activité physique et maintien
de l'équilibre mis en place par la CARSAT, dans les X X X X
différentes villes du département
Promotion de I'ETP, conférences X X
Documentation remise aux patients X X X X
Projet SIOUX avec URPS pharmacien et URPS médecin X X X X
Forte cohésion du groupe, dynamisme et interactivité X X X X

2011 | 2012 | 2013 | 2014
Pertinence du contenu du diagnostic éducatif X X
Coordination avec la CARSAT X X X X
Suivi diététique a développer X X X X
Difficultés de dédier un temps de secrétariat spécifique
pour I'organisation de la prise en charge de chaque patient X X X X
et du suivi de chaque dossier
Difficultés a obtenir diététicienne sur Mercy X X X

Quelques difficultés ont été rencontrées. En effet, le suivi des patients est difficile
a cause du manque de secrétariat pour fixer les rendez-vous et relancer les patients
pour leur participation aux séances d’ETP 2 et 3.

Le nombre de demande de suivi en consultation diététique reste faible malgré les
propositions systématiques des diététiciennes.

Le recrutement peut étre complexe car il faut motiver les personnes agées a se
déplacer jusqu'a I'hopital. Certaines personnes ne peuvent conduire ou ne
bénéficient pas des transports en commun.

Les messages délivrés lors des séances doivent étre adaptés pour correspondre
au mieux aux besoins des patients et se développer au fur et a mesure des séances
d’ETP, par exemple les questionnaires remplis par les patients sont les mémes d’une
séance ETP 1, 2 ou 3 et ne permettent pas forcément de suivre les progres réalisés.

Par manque de temps et de personnel, un diagnostic éducatif individuel
formalisé n’est pas toujours réalisé, c’est un questionnaire repris en entretien
individuel juste avant le début de la séance qui fait office de diagnostic éducatif. Ce
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questionnaire était présent dans 39 sur 51 des dossiers analysés, et la plupart
n’étaient pas remplis entierement.

Pour intégrer au mieux l'offre d’ETP au parcours de soins du patient, la
communication avec les médecins traitants reste a améliorer.

4. Discussion

4.1. Points forts

Changements attendus chez les bénéficiaires

Nous constatons que les connaissances sont acquises par la majorité des
participants a l'issue d’une premiere séance d’ETP :
98% des patients savent a quoi sert leur traitement
86% des patients connaissent la durée de leur traitement contre 25% avant la séance
100% des patients savent qu’il faut consommer 3 a 4 produits laitiers par jour
96% des patients savent quel type d’activité il faut pratiquer pour renforcer leurs os

Les effets favorables du programme s’expliquent par la satisfaction des
bénéficiaires qui favorise 'adhésion des patients au projet thérapeutique. D’apres les
réponses issues des questionnaires de satisfaction 100% des patients sont « d’accord »
ou « tout a fait d’accord » avec les items proposés.

De plus, les intervenants ont choisi des techniques pédagogiques adaptés au
public visé par le programme. En effet, ces techniques mises au point par les
intervenants, sous forme de jeux qui favorisent la participation active des patients
lors des séances d’ETP, améliore I'appropriation de compétences pour mieux vivre
avec sa maladie (Simon D, 2013) (HAS, 2007).

Les effets favorables sont également démontrés par le respect des criteres de
qualité définis par la HAS, notamment dans le choix des intervenants qui est adapté
au contenu des séances. En effet, le programme d'ETP Ostéoporose est
multiprofessionnel et dispensé par des intervenants formés a la démarche d’ETP et
aux techniques pédagogiques.

Conséquences sur le fonctionnement de 1'équipe

Au sein de l'équipe, nous observons que la mise en ceuvre du programme a
entrainé une dynamique au niveau collectif et individuel. Les intervenants se sentent
impliqués, leurs roles et compétences sont complémentaires. Les contenus, méthodes
et techniques pédagogiques sont adaptés aux séances. La posture éducative s’est
adaptée aux besoins des personnes participant aux séances d’ETP.
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Intégration dans 1’offre de soin locale

L’analyse des améliorations apportées au programme (Tableau XXV) montre que
le programme a pour volonté de s’intégrer dans 'offre de soin locale :

- en s’associant avec la CARSAT afin de proposer des ateliers « alimentation » et
« activité physique et équilibre » aux patients qui le souhaitent

- avec le projet SIOUX qui est un projet de suivi en collaboration avec les URPS
pharmaciens et médecins

- au sein du CHR avec la création d'une filiere ostéoporose et la mise en place
d"un DPC destiné aux infirmieres et médecins pour leur faire connaitre les besoins en
diagnostic et en traitement des patients ostéoporotiques qui fréquentent 1"hopital

- avec plusieurs associations de patients : AFLAR et AFERDOS.

4.2, Points faibles

Nous nous sommes rendu compte que des efforts sont encore a faire concernant :

- le changement de mode de vie :

Entre 8 a 15% ont augmenté leur consommation de produits laitiers.

58% des patients déclarent prendre régulierement leur traitement

78% des patients déclarent pratiquer une activité physique (contre 71% avant la
séance)

- "acquisition de certaines connaissances :
64% connaissent les modalités de prise de leur traitement
53% d’entre eux savent comment modifier leur environnement pour éviter les chutes

De plus, il est difficile d’apprécier, avec les supports d’évaluation mis en place,
les changements que les patients ont pu mettre en application dans leur vie
quotidienne.

4.3. Evolution du programme

Structuration du programme

Nous avons mis en évidence des difficultés concernant 1’organisation de 1atelier
diététique, ce qui a eu pour conséquence lintégration de deux nouvelles
diététiciennes permettant une rotation de participation au sein du programme. Pour
pallier les difficultés de secrétariat, le temps dédié accordé en interne a la secrétaire
de rhumatologie pour s’occuper du programme ostéoporose a été augmenté.

Les séances ETP 2 et ETP 3 ont été créées respectivement en 2012 et 2014. Ces
séances permettent d’approfondir les themes déja abordés en ETP 1 et donnent lieu a
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une participation plus active des bénéficiaires. L’équipe a mis en place lors de la 3¢
séance d’ETP la féte de l'ostéoporose, qui repose sur une implication forte des
patients et une grande interactivité entre patients eux-mémes et des patients avec
I"équipe d’ETP. Cette séance est tres appréciée des patients.

L’objectif des séances, le public cible, les moyens et les modalités d’évaluation
n’ont pas subi de modifications.

Fonctionnement, mise en ceuvre et coordination

Les IQSS mettent en valeur la composition et les compétences de l'équipe
éducative dont la pluridisciplinarité est un des atouts majeurs. Le nombre
d’intervenants directs est passé de 5 a 9 intervenants de 2011 a 2014 (dégagement de
temps permettant a 2 diététiciennes, une préparatrice en pharmacie et une secrétaire
de participer au programme). Le nombre d’intervenants directs formés
spécifiquement a I'ETP n’a pas changg.

Les autres indicateurs de qualité et de sécurité des soins sont stables. Tous les
patients bénéficient d'un programme personnalisé lors d'une offre initiale d'ETP et se
voient proposer une offre de suivi d’"ETP. Un courrier est systématiquement envoyé a
leur médecin traitant a I'issue de la séance d’ETP.

Mise en ceuvre du programme grace aux auto-évaluations annuelles

L’équipe a développé la coordination avec la CARSAT et la coordination avec les
diététiciennes afin d’enrichir le contenu des séances et de répondre aux attentes et
besoins des patients.

Le diagnostic éducatif qui était difficile a mettre en ceuvre a été rendu plus concis
et ciblé par la création d'un questionnaire (annexe 3), repris en entretien individuel
avant la séance.

44. Hypothéses d’amélioration

Nous avons pu constater que certains critéres recommandés n’étaient pas
présents. Par conséquent, nous n’avons pu les évaluer. Aussi, des questions
supplémentaires sont a ajouter (Tableau XXVI) :
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Critéere non évalué

Proposition d’évaluation

Le patient connait les modalités de prise de son
traitement

Ajout de la question « comment prenez-vous votre
traitement ? » dans I'auto questionnaire
« maladie/traitement »

Le patient connait I'utilité du traitement

Ajout de la question « a quoi sert votre traitement »
dans I'auto questionnaire « maladie/traitement »

Le patient connait le nombre de produits laitiers a
consommer par jour

Ajout de la question « combien faut-il consommer de
produits laitiers par jour lorsqu’on souffre
d’ostéoporose ? » dans I'auto questionnaire

« diététique »

Le patient est capable de citer les activités
physiques qu’il est recommandé de pratiquer en
cas d’ostéoporose

Ajout de la question « quel type d’activité est-il
recommandé de pratiquer lorsqu’on souffre
d’ostéoporose ? » dans I'auto questionnaire

« maladie/traitement »

Le patient sait prendre des décisions pour résoudre
un probléme : chute, oubli d’'une prise de
médicament

Ajout de la question « Savez-vous quoi faire en cas de
chute »/ « Savez-vous quoi faire en cas d’oubli de
médicament ? » dans I'auto-questionnaire

« maladie/traitement »

Le patient sait comment modifier son
environnement pour diminuer le risque de chute

Ajout de la question « Savez-vous comment diminuer le
risque de chute a domicile ? » dans I'auto-questionnaire
« maladie/traitement »

Le patient peut exprimer ses difficultés de gestion
au quotidien des traitements et des soins

Proposition d’une échelle EVA'® allant de 1 3 10 pour
mesurer la qualité de vie et bien étre

Le patient a modifié 'aménagement de son
domicile pour diminuer le risque de chutes

Ajout de la question « Avez-vous modifié
I’'aménagement de votre domicile afin de diminuer le
risque de chute ? » dans I'auto-questionnaire

« maladie/traitement »

Le programme permet au patient de connaitre les
gestes a effectuer pour diminuer le risque de chute

Ajout de la question « la participation au programme
vous a-t-elle permis de mieux connaitre les gestes a
effectuer pour diminuer le risque de chute ? » dans le
questionnaire de satisfaction

Le programme permet au patient d’apprendre a
prendre correctement son traitement

Ajout de la question « la participation au programme
vous a-t-elle permis d’apprendre a prendre
correctement votre traitement ? » dans le questionnaire
de satisfaction

Le programme permet au patient de connaitre les
modifications a apporter a son mode de vie afin de
mieux vivre avec |'ostéoporose (augmentation des
apports en calcium, activité physique)

Ajout de la question « avez-vous eu le sentiment de
mieux connaitre les modifications a apporter a votre
mode de vie ? » dans le questionnaire de satisfaction

Le programme permet au patient de savoir
comment réaliser un équilibre diététique sur la
journée/semaine

Ajout de la question « a I'issue de la séance, vous
sentez-vous capable de réaliser un équilibre diététique
sur la journée/semaine ? » dans le questionnaire de
satisfaction

Les données issues des dossiers patients pourraient étre complétées par les
données concernant le taux adhésion aux ateliers « diététiques » et « équilibre » de la

10 EVA : Echelle Visuelle Analogique
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CARSAT et par les données de modifications cliniques et biologiques (nouvelle
fracture, chute, DMO, calcémie) incluses dans le dossier du patient (D'ivernois JF,
Gagnayre R, 2011). Ces données sont a comparer aux normes (définies pour une
population donnée ou propres au patient) (HAS, 2007). Ces modifications
permettraient d’évaluer I'impact réel, positif ou négatif, des changements sur la santé
des patients, par exemple 'impact des retraits des tapis sur leur risque de chute.

Le premier point porte sur le diagnostic éducatif. Dans 1'idéal, il devrait étre
réalisé pour chaque patient avant la séance d’apres la HAS. Faute de temps et de
personnel, on pourrait sortir le patient de la relation « soignant-soigné », ot le patient
répond simplement aux questions posées oralement par le soignant qui se place
comme expert et inclure le patient dans une participation active (Berthon B, 2010) en
se servant des auto-questionnaires (Annexe 1 et 2) remplis par le patient avant la
séance comme compte-rendu de diagnostic éducatif. Ces auto-questionnaires seraient
complétés lors du diagnostic éducatif par quelques questions concernant le projet du
patient ou ses attentes concernant le programme.

Un autre point concerne le recensement des données d’activités. Un des éléments
manquants est 'évaluation de la file active des patients par manque d’existence d'un
tableau de bord de suivi des patients qui permettrait de recueillir plus d’informations
quantitatives sur le programme.

Le dernier point concerne le traitement des questionnaires papiers. Nous
constatons que le recueil des données a partir des dossiers papiers est chronophage :
actuellement, la secrétaire envoie chaque questionnaire a l'adresse postale des
patients, puis les patients renvoient ces questionnaires ou les apportent lors des
séances. Ensuite, il faut prendre les questionnaires un par un pour en extraire les
réponses. L’apport de I'informatique (envoi par mail d'un lien vers les questionnaires
sur internet) permettrait de simplifier le traitement des questionnaires papiers et de
diminuer le temps de secrétariat.

4,5, Limites de la méthode

Nous nous sommes interrogés sur la fiabilité des réponses données par les
patients. Ceci concerne les questionnaires envoyés avant la séance et les
questionnaires de satisfaction. En effet, on sait qu’il existe un biais de désirabilité
sociale (Suristat, 2007) : le patient veut se montrer sous une facette positive, comme
par exemple répondre qu’il met parfaitement en pratique les recommandations
transmises dans le cadre de I'ostéoporose sans forcément les appliquer, mais parce
qu’il aura compris que c’est ce que l'on attendait de lui. Ce biais est d’autant plus
important dans les questionnaires de satisfaction car ces questionnaires sont remplis
devant les animateurs des séances. Le biais de la désirabilité sociale peut étre limité
en calculant un score de cohérence des réponses et en incluant des questions
spécifiques dont les réponses sont présentées sous forme de choix entre deux items
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prédéfinis de manieére a ce que les patients soient autant attirés par le premier que le
second choix.

Concernant les questionnaires de satisfaction, on sait qu’il existe l'effet de
consentement (Suristat, 2007) : le patient va étre d’accord sur tout ou satisfait de tout.
Cet effet peut influer sur nos résultats concernant la satisfaction du patient. Afin
d’éviter cet effet, on pourrait alterner des propositions positives et négatives dans le
questionnaire de satisfaction.

5. Situation depuis I’évaluation quadriennale de 2014

Le programme continue au sein du CHR de Metz-Thionville. Par exemple, 100
patients ont bénéficié d'une séance d’ETP en 2017 : 67 nouveaux patients et 33
patients ayant déja bénéficié d'une séance d’ETP. 98 ateliers ont eu lieu : 93 ateliers
collectifs et 5 ateliers individuels.

Le programme présente toujours des difficultés de secrétariat qui perturbent la
convocation des patients, I'organisation des séances et I'envoi de courriers.

Une anthropologue a rencontré les patients 3 a 6 mois apres leur séance pour
recueillir leurs avis, demandes et satisfactions: son point de vue révele une

amélioration de la confiance dans les soignants et le traitement.

Le projet SIOUX se poursuit et montre une amélioration des connaissances des
patients sur les conduites a tenir mais pas forcément de leur mise en ceuvre.
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Conclusion générale

Dans le cadre de cette thése, nous souhaitions dresser un bilan de I'évaluation
quadriennale menée dans le cadre du programme d’ETP Ostéoporose autorisé au
CHR de Metz Thionville depuis 2010 et 'intérét de cette évaluation tant pour les
professionnels impliqués dans le programme que pour les patients qui en
bénéficient. L'évaluation quadriennale est un bilan portant sur 4 années d’activités
du programme d’éducation thérapeutique. Elle se doit d’étre compleéte, objective et
précise concernant le contenu du programme et de ses évolutions au fil des
autoévaluations annuelles. Dans 1'étude du dossier de renouvellement par 1’ARS, ce
bilan permet de déterminer si un programme fonctionne bien pour décider de sa
poursuite, le cas échéant de sa réorientation, ou de son arrét.

L’évaluation quadriennale n’est pas qu'un outil d’aide a la décision de
renouvellement d’autorisation, elle a également un impact sur les patients, 1'équipe
éducative et dans I'offre de soins locale. Pour les patients, 1'évaluation quadriennale
fait valoir les compétences qu’ils acquierent tout au long de leur apprentissage. Dans
le cadre du programme ETP Ostéoporose, les bénéficiaires sont treés satisfaits du
programme et on constate une augmentation de leurs connaissances sur leur maladie
et leur traitement. Concernant l'équipe éducative, l’évaluation quadriennale
représente un travail important mettant en évidence la dynamique de progression
engagée par l'équipe. Participer a un programme d’éducation thérapeutique
nécessite motivation, solidarité et cohésion entre les professionnels de santé afin de
proposer un programme éducatif de qualité. Au CHR de Metz-Thionville, I'équipe
éducative est tres investie dans le programme ETP Ostéoporose. Les intervenants
sont formés a la démarche d’ETP et aux techniques pédagogiques. Le caractére
multiprofessionnel de 1'équipe est enrichissant. Grace aux différentes évaluations,
I'équipe a adapté le programme au fil des années aux profils des patients, a leurs
besoins et a leurs attentes. Le programme s’inscrit dans une démarche d’intégration
dans l'offre de soin locale et dans la création d’un lien avec le médecin traitant et les
autres professionnels de santé que le patient rencontre dans son parcours de soins.
Ce lien est I'un des objectifs du projet SIOUX intégré dans le programme ETP
Ostéoporose depuis 2013 et qui implique les professionnels libéraux dans une
démarche active de suivi des patients en ce qui concerne I'observance thérapeutique,
diététique et d’activité physique.

En réalisant la synthese des évolutions du programme et de ses effets,
I'évaluation quadriennale est un outil permettant des ajustements dans la mise en
ceuvre du programme et s’inscrit dans une démarche de qualité qui permet aux
professionnels de santé wune amélioration continue de leurs pratiques
professionnelles.
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Annexes

Annexe n° 1 : Questionnaire maladie/traitement

NOM : . Prénom ;-

Madame

Vous avez accepté de consacrer une demi-joumée avec nous pour que nous puissions parler de votre
ostéoporose. Notre but est de vous permeftre de bénéficier au maximum de tous les traitements modemes et
remarquablement efficaces de cette affection.

Avant de vous rencontrer, nous aimerions connaitre vos attentes et vos questionnements pour pouvoir y
répondre au mieux. Aussi, nous vous remercions de bien vouloir remplir le questionnaire suivant :

Qui &tes vous ? _ ' ‘

a 3 . : — LT - [7s E i
Votre date de naissance : A g/05 -’1'43 3 6uel est votre poids :/L/l J\oﬂf Votre taille : //M'{?. = i
Qi est votre médecin traitant : 'BL 0'(/‘" el

", Qui est votre pharmac_:ien:j /tl M\W’&

Comment vivez-vous

En maison X En appartement O .
Avez-vous des escaliers & monter ? KOui % O Non unascenseur? O Oui /ﬁ Non

Avez-vous un animal domestique? O Oul J&Non

Vivezvous seul ? O3 Oui & Non

Avez-vous une aide & domicile ? X Oui OO Non

q po

- QT ) ; 0 Ne me
Pourquoi?..gﬁ‘.ﬁ.i'../.‘.}"’..‘.(f.. e—/ﬁh"ﬁ’%wp&/’gw M{J@M’b e /ﬁlfﬂﬁwjﬁ
U e 8 4%@6&“"1 AL L %ie afdene e

Votre mére a-t-elle souffert d'ostétporose, de fracture du col fémoral ?

%sz‘% S Aot 2t
O Ou ‘B( Non ./Jjaﬁ L~ 2 il
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Vos habitudes de vie :
Fumez-vous ? O  Ou % Non
Suivez-vous un régime 7 % Qui O  Non

Lequel 7 m«%@ﬁ%

Pratiquez-vous une activité physique chez vous ? dans un groupe ? dans vos loisirs, &tes vous amené &

marcher, jardiner , porter ?
O ou ﬁ/ Non /]/}/LWQ'C Qe deus CaMM&‘J’dé /W/
e Lo /fwm oL

Chuine .
Etes-vous déja tombée ?
)4 Oui O Non  _

Sioui: chezvous ? : @

Avez-vous peur de tomber ?
)5( - Oui - I'J Non .

Avez-vous une bonne vue ? /‘ﬁ Qui - > Non
Entendez vous bien ? ,@’ Oui O Non

Prenez Yous un traitement pour I ostéoporose ?

" g gt Co
AS = s
Cormment's ‘appelle til ? ;?'“’L -"M W jw«/!’
Savez-vous combien de temps Il vous faudra le prendre ? j,{d Aa
e.
X o 0O Non 9%/ IM”"& %%W . e Lgy’wmfé
Le prenez-vous réguliérement ? ,@’ Oui O Non

Vous sentez vous mieux depuis que vous prenez un fraitement ?

o o X Nen

Vous sentez vous rassurée ?
% Oui O Non

Soufirez-vous d'autres probldmes de santé ?

Prenez vous d'autres médicaments 7 &Ll

Que souhaitez-vous trouver dans cette Journée ?

Des explications sur la décalcification ? sur les traitements 7 sur les mesures & prendre pour conserver son état
de santé ? comment veiller & son alimentation 7 quel est e role du soleil ?

jau e celectica licy |
Mt{'ﬁmw G Pa’{.-,,{ﬁ ,dwée

€.
,Qeq M ENE /fﬂ,&‘l/ AT
Conmuen - /W»c A aliccect q,hn/(

i}eﬁ"{@g %—Q, /QD‘J/WW&_D s /Eﬁ L&QW‘, ;

Nous vous remercioris du temps que VoUS avez passé 4 nous répondre et vous prions de croire en I'expréssion

de nos sentiments les plus dévoués,
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Annexe n°2 : Analyse des habitudes alimentaires

nlie Haspilalles Bgiana
METI-THIONYILLE

CHR Metz-Thionville i

Hépital Beauregard - Unité diététique

03 82 55 89 25 {répondeur) ;

ANALYSE DES HABITUDES ALIMENTAIRES
“ NOM : PRENOM : . ]

Date de naissance : /f 7/ [o5(182C see: Vs L.

Taille : A4 aan 4 Poids : J / -

Actuellement : vous malgrissez ﬂ vous grossissez[] votre poids est stable [J

Avez-vous bon appétit ? O oul  JX NON

Suivez-vous un régime alimentairg pa cy ier? 0 oul O NON

Si OUI, lequel ou lesquels ? .....0%.. cﬂii»*vef»- '

Vous a-t-on conseillé une alimentation adaptée avotre ustéo rose_—,‘? tﬂ/ oul I:l NON -

SI OU|, indiquez we vous en retenez : \ﬂ e-F ........................... ’\/%«4"‘12»—

;{M I{ Do G i’H‘{» A iy
- - Selon vous pour quelles raisons cette limentation vous -t-eIIe été con elllée ? i
st xw&"/lf S ﬂ’r‘g’rbj /’é’ .| ,‘;,q,, : }

Eprouvez-vous des dlff'cultés a stiivre une ahmentation « conlralée /n ? El &% /{,-5 I:l NON 7,,_
| A

S1 OUI, pour quel!e{s} raison(s) Vi MR T gw-w tofw(
Arud’ mapad, buaes }fbat'zﬂ _- 2 e

Les persannes qui parlagent VoS repas, sujvent-elles un régime 7 ED (B NON

Si OUL Qui 7 .... A, cow A Le(s)quel 7 <@ JM D AN A

Qun fait les courses 2.1 et
Quifait la cuisine ? /m s

' "Prene'z-vpus vos repas a domlclle ? k(om O NON
Si non, précisez‘ ol sont pris vos repas . :
EQUILIBRE ALIMENTAIRE
Combien de repas faites-vous chaque jour?.... :S A

Grignotez-vous entre les repas ? jamais O rarement O souvent 0 tous Ies ours
Si oui, quels aliments 7 Tfff@ k... d Gl Bz G ,;é’.e, ’/-Mmfjr ¢ LigCece 6r
A quel(s) moment(s) de la journée ?...

Pouvez-vous expliquer pour quelles raisons 7. W"/ f’/%ﬁ‘-z’ g’mt v?"" éf‘w v le

Pranez vous un petit déjeuner ? 0O jamadis O rarement O souvent ,ﬁ/tous les j jours

De quoi se compose v re. petit déjeuner ?
q WL‘::E?& PT" {fjwtfwr. Cornse)rer (ot to % (ﬂe(() v{/%/he 2 gfﬁ};d%agﬁc&
Aea Yol A el tlogad e Coo 210
Mangez-vous de la viande & chaque repas ? oul m! é& wuéb /fﬁam. (LL4
S5i NON 2 quelle fréquence en mangez-vous 7. }f' o
Consommez-vous du poisson ? 02 M D NON
§i OUI, combien de fois par semaine ? .




. Corisommez-vous de fa charcuterie 7 Oul & D NUN
8i OUI, combien de fols par semaine ? ZE’MM -/}J

Mangez vous des légumes 7
O jamais O rarement O souvent ;(é chaque repas

Consommez-vous du pain aux repas (déjeuner et diner) ? . )
O jamals [ rarement [ souvent ;(é chaque repas

Cr.-nsommezwous des féculents {pommes de terre, pétes, riz. semoule, légumes secs.. )
0O jamals [ rarement [J souvent /N\/a chaque repas :

Coirsominaz-vous dés filias ou des pommes %m réties 7 L oul O NON
8i OUl, combien de fois par semaine ? ....<1 5

Mangez-vous des fruits ? oul NO i
"8I OUI, comblen de fois par&aine ?/ﬁ’qd /Iza f,t%!’w /X)mu LU fwg

Quelles matiéres grasses utilisez-vous le plus souvent pour cuisiner 2 . S Fg_, JW
En contrélez-vous la quantité ? ;( OUl - [0 NON .

CALC!UM

: Buvezwous du Ialt? E 5 a s | 1
by K “Tous. !eslours. Quelle quanmé?/{ / f"g ‘?‘“’ﬂ""/ﬁ ...s.%&t—’
O De temps-en temps Quan’tité par semaine
a: Jamals s e T R

Mangez-vous des Ialtages (yaourts petl su:ss s,fromage blanc)? M OUI (m| NON =
* 1 0UI, combien de fms par semaine ? .55 .. iz, S T e

: "Mangez-vous des fromages i pﬁte cuite (gruyére, édam, bonhel parmesan }? J? OUI El NON
 SiOUI, comblen de fols par semaine ? .. ’“3%‘ FenssonShdid cblisad o s

. Mangez—vous des fromagesapate mol!e (camemherl, brie mu er chevre ]? Q/OUI Ci ok NdN
; Si oul, oomblen de fols | par semaine? ..... R O R T R RS I

BOISSONS

 Vous buvaz:.. ,E('Calé : Lalt N ,I'ZF\Eau e
: O Apéritif 0 Vin [0 Blére Cidre:
O Autres bolssons. Précisez Iesquelles

Buvez-vous de I'eau minérale 7 K’OUI O NON
Si OUI, comblen de verres ou de litres par }our y o e, f) ...............
Lesquei!as buvaz—vous le plus souvent ? .. A ez, e N i%»ﬁw & E %

‘ATTENTES CONCERNANT LA JOURNEE D’EDUCATION

~ Avezwvous des attentes particuliéres, des sujets que vous souhaiteriez aéborder avec la dlét t;cienne au
cours de |a journée ou ultérjeurement lors de endez—vous en individuel 7,

/@L{'ﬁ/w ] LJ 5@(#/}[ g ?I ?,lmd A g’o/ﬂwkfa {4/&&4,3
. 4. M qutt. . ﬁuf, ,df:o /me/mw Vit per & Ffda:/ s
Cowsecls mpate sw o vt Ao e Ameridpr //zme/é,mf,

Moo %«t?}x@ﬁ :
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Annexe n°3 : Entretien en vue du diagnostic éducatif

Dossier ; °
’ Education Thérapeutique du Patient ok
Entretien en vue du diagnostic éducatif

Date de diffusion 8 c

OSTEOPOROSE 062010 g5
Centre Hospitalier Régiona Version : Ostéoporose '3_3
METZ-THIONVILLI =

Date : Service : Péle :

QUE SAVONS-NOUS DU PATIENT ?

GRANDE ETIQUETTE
= PErSONNE TESSOUICE . -.iuacyiisisiionsaiisiiis s iiasiEahinseiscs inmrisntsinmsssdnsssinn
= Medatin AraAI 2 e v soninvnnaim o s s e s iame Stan e oi T S S S
- Médecin(s) sPeCialiste(S) © . cvuerreiei e
= PRAMNACIENS L msn s s s s e s
Date de naissance :....................
Taille i 1] s [T R IMBE somvmmsaravmemni

COMMENT VIVEZ-VOUS ?
Seul(e) O Encouple C1 Enfamille ]

Quels sont vos loisirs :
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COMMENT VOTRE OSTEOPOROSE A-T-ELLE ETE DECOUVERTE ?

O fractures, a préciser lesquelles ?...........coooiiiiiiiiciiinn. quand ...
[J tassements de vertébres, a préeciser quand 7.
O DMO

O Traitements médicamenteux (corticoides, hormonothérapie)

QUE SAVEZ-VOUS DE L’OSTEOPOROSE ?

D’aprés vous, cette maladie : estpassagére OO0 vadurer [O

peut s’aggraver [ peut guérir 0 peut se stabiliser [

Selon vous, qu'est ce qui peut Faggraver ?..........cccoo i
Selon vous, quelles sont les risques de I'ostéoporose ?

Votre mére a-t-elle souffert d'ostéoporose , de fractures ?............cccooii .

COMMENT VIVEZ-VOUS VOTRE MALADIE ?

Etes-vous inquiet par I'ostéoporose ? par ses

Avez-vous modifié votre mode de vie ?

Alimentation OO0  activité physique OJ

(o7 101 £ 1T 01| ST
Que pensez-vous pouvoir faire pour améliorer votre
OSIEOPOrOSE 2. ..vveicie i

Avez-vous d'autres problémes de
BETTIEN oo o Do L S B A R S

QUELLES SONT VOS HABITUDES DE VIE ?

Fumez-vous ? Ooui Onon

Suivez-vous un régime particulier ? Ooui Onon
Si oui, lequel ?.................... pour quelle raison ?.........
Quivousl'aconseillé 2..........cccoeovvvimiiiiiiiii s

Pensez-vous que les produits laitiers soient conseillés dans votre cas ?
O oui O non
o010 e UL | [l =V i=To o R
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Avez-vous une activité sportive réguliére ? Ooui Onon
L0 T A o U SR

A lextérieur ? Seul ? En Qroupe 7. e e e
Etes-vous déja tombé(e) ? O oui O non

Si oui, ou ? (chez vous ? en ville ? ailleurs ?)

Avez-vous peur de tomber ? O oui O non

Avez-vous modifié 'aménagement de votre domicile ? 0 oui O non

Sioui, de quelle fagon ?.....................

Pour quelle raison ?.............ccoeveee

Avez-vous une bonne vue ? O oui Onon

Entendez-vous bien ? O oui Onon

CONNAISSEZ-VOUS VOTRE TRAITEMENT ?

Prenez-vous un traitement contre l'ostéoporose ? Ooui O non
Si oui, comment s’appelle-t-il ?.......................

Depuis combien de temps le prenez-vous ?

Savez-vous combien de temps il faudra le

Prendre 2. ...

Respectez vous les consignes de prise du

MEBAICAMEBNTE. 2. e et e e e e e e e e e e e e et ae etaaee e s

Le prenez-vous régulierement ? ou vous arrive-t-il d’oublier quelque fois de le prendre ?

Vous sentez-vous rassuré(e) depuis que vous prenez ce traitement ?
O oui O non

Celui-ci vous parait-il indispensable ? [ oui d non

POUrQUOI 2. e e e

Est-ce une contrainte ? O oui O non

QU’ATTENDEZ-VOUS DE LA SEANCE D’EDUCATION ?

Quels sujets souhaitez-vous voir
ADOIAES 2. e

SYNTHESE ET DIAGNOSTIC EDUCATIF (OBJECTIFS FIXES)

Réalisé par: .......ccoiiiiiiiiiiiiiiieeee,
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Annexe n°4: Evaluatlon des connaissances diététiques

-\
Centre Hospitalier Régional
METZ-THIONVILLE

Péle
Appareil locomoteur
Traumatologie

Service de Chirurgie orthopédique
et traumatologigue

Chirurgle de la Main

Hépital de MERCY

Chef de Pdle
Or Ch. CUNY

Praticiens Hospitaliers
Dr M. [RRAZI

Dr A, BERRICHI

D N. IONESCU

DrP.Y. LE COADOU
DrJ. MAYER

Assistants
Dr A. MARTELLOTTO
Dr §. PRECUP

Secrétariat

Consultations : 03 87 55 31 88
Cansyitations Chir. Main : 03 87 55 36 48
Fax. 03 87 55 39 34

Hospitalisation : 03 87 55 36 98
Fax: 0387179376

Consultations sur rendez-vous
Tel.03 87 553188

Hospitalisation
Orthopédie

Tél, 03 87 55 36 76
Traumatologie

Tél 03 87 55 31 90

Unlté de Chirurgie de la Main

Praticiens Hospitaliers
Drd. GIROT
DrP.Y, LE COADOU

Assistante
Or A. MARTELLOTTO

Unité d'Education Thérapeutique

Rhumatologues Attachés
Or . POIVRET
* Dr P. BERNARD

Adresse Géographique
Hépital de Mercy

1 Aliée du Chéateau
57530 ARS-LAQUENEXY

Evaluations des connaissances diététiques

Identité..

1) En quelques mots, quel est le réle principal du calcium dans notre

organisme ? %94 & Z,ﬂca | &3 d

2) Je cite 5 aliments ou boissons riches en calcium :

Je mets une croix aux réponses choisies. Il peut y avoir plusieurs réponses par theme,

3) Jaugmente de fagon significative ma ration en calcium quand je
consomme :
o des légumes a chaque repas
1 litre de Vittel, Hépar ou Contrex par jour
o un jus de fruit par jour
o de la créme fraiche ou du beurre a chaque repas
4 produits laitiers par jour
0 une banane a chaque repas
o du lait de soja tous les matins

4) Pour bénéficier des avantages de la vitamine D

o je m'expose au soleil 10 @ 15 minutes par jour

o je consomme des sardines, du saumon et des maquereaux
o je bois chaque jour 25 cl de biére sans alcool

o je préfére le lait écrémé

Finess 570005165
2 255 570026682
2 55 - N°Finass 570000349
387 5531 31 - N'Finess 570026682
00281
87 5578 00 - N*Finess 570005215
ess ST0000349
8 i 011742
- Tai. 03 8? SE 3767 - N°I'| S 570011734

Lirectlon Générala | 1, allée du Chateau - C345001 - 57085 Metz Cadex
Hoplial da Mercy | L, allée du Chateau - C345001 - 57085 Matz Cedex
Hopital Bel-Air | 1-3, rue du Fri ty - HP 60327- 57126 Thionville ceder 1- T
Hapital Femme, Mére, Enfant | léa du Chateau - CS45001 - 57085 Metz Ledex 03
Hépitald'[-layenga-El,ruc'u‘.'c ayange- Tel. Cl 82 5; ré?‘ WFinass

Hcpltalaeauranerdl
EHPAD 3ain
SHPAD Le P

ISL,n_ Claude
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Centre'Huspita'Iier Régiuna]
METZ-THIOMNVILLE

Péle
Appareil locomoteur
Traumatologie

Service de Chirurgle orthopédique
et traumatologique

Chirurgie de la Main

Hapital de MERCY

Chef de Péle
DrCh. CUNY

Praticiens Hospitaliers
DrM. IRRAZI

Dr A. BERRICHI

D' N. IONESCU

DrP.Y. LE COADOU
DrJ. MAYER

Assistants
Dr A. MARTELLOTTO
Dr 8. PRECUP

Secrétariat

Consultations : 03 87 55 31 88
Consultations Chir. Main : 03 &7 55 36 48
Fax. 03 87 5539 34

Hospitalisation : 03 87 55 36 98
Fax: 0387 179376

Consultations sur rendez-vous
Tél. 03 87 55 31 88

Hospitalisation
Orthopédie

Tel. 03 87 55 36 76
Traumatologie

Tél. 0387 55 3190

Unité de Chirurgie de la Main

Praticiens Hospitaliers
Drd. GIROT
Dr P.Y. LE COADOU

Assistante
Dr A MARTELLOTTO

Unite d'Education Thérapeutique

Evaluation des connaissances diététiques

IdeNItE..eee e Date...............

Espace réservé a la diététicienne

Synthése :

Rhumatologues Attachés
Dr D. POIVRET
Dr P.BERMARD

Adresse Géographigue
Hipital de Mercy

1 Allée du Chateau

57530 ARS-LAQUENEXY

Direction Générale | 1, allée du Chateau - 545001 - 57085 Metz Cadex 03 - Tel, 03 87 BB 73 76 - N°Finess 570005185
Hipital de Mercy | 1, allée d teau - C345001 - 57085 Matz Cedex 03 - Tol 03 67 55 31 21 - ¥'Fingss 570026682
Hipital Bel-Air | 1-3, rue du Friscaty - BP B0327- 57126 Thionville cedex 1- Tal D.) 3? 55 BZ 55 - N Finess 570000343

Hipital Femme, Mare, Enfant | 1, allée 1ateau - LS-I:)DE 3 31 31 - WFiness 370026632

Hup\tald Hayange 151, rue Wea .EIE—:
WFingss 570005215
Hiipital Beauregard [ 21
EHPAE Saint Jean | e 5.
EHPAD Le Parc | 81, rue Clau
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Annexe n°5 : Evaluation de fin de séance ETP Ostéoporose

{ 1
Centre Hospitalier Réglonal
METZ-THIDNVILLE

Lofe

e wgﬁ’)
/1@4,-@% AaLd 22

Jetclioy Aeboce & e tue preced 000 Féce

&

L
Ara ke

Crg o
7

EVALUATION FIN DE SEANCE ETP OSTEOPOROSE DU.....coivoeeeinfienee. o f201....

\ §! <l
§ ‘ L-L ™
g8
R AN o ® v
™ E =
3 $ SN <
< o8y g Y8
y , X ~ S 3R
4 5
B = 5 i 2
= e o =
o |3 28 |8 |532.]8 2
| = =" e (=}
2 |z 2 |8 €898 g7
o = 0 e = fy.mrd w g g S ‘E g = i
g BE2T .Eﬁ E g‘,:{;:u o 5o STyow
o |2 85 45 e |88 & § [£ =7 T35 %2
= |&g2 ©|s5 |2 |8&25|8 2 oo Olm =
e [BEL 2og |8 |zzglE ~ |85 _E3E
18 SEE Botyld |83 =8 [ |8cEgS3E
b = Sl&d 5 o o @ 2lg .= 9 Ly 3 =,
H 5 D = | D —~eg = o < @
13 588 225EE4s5E53EL |BE 55 4
— - . o
=) 2 ™ Chirectich tiairad) 1% gy ;-Eu[g 1$1E 5785 Me _o.' cﬁ@ " 1Qiness 570405185
=4 =7 Haplta?& g D&rm 6 ﬁh otz fepen g - 1 ’gl Weinass 70025662
4Z  |O & Byl & 2 v;éea., BB 1 ) ltﬂ) Lo 55 - I°Finess 570000349
Hopital Femma, Mare, enram EeduLnateal - U3El - S FEtz Leex (3 - T8t Bas 570026682

Hapital d'Hayange | 51, rucw::ndﬂ'- bf?DDH Jengp Tal 03 82 3 - N*Finess 5
i Hipital Félix Maréchal 5

- . Hipital Beauregard | 2 7

EHPAD Saint Jean | rue S:ﬂ.’:tJEEr\ r'DD

EHPAD Le Parc | B, rue Claude Barnard -SFC"IJ Matz - 1810387553
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Annexe n°6 : Questionnaire de satisfaction

MNom

Prénom

Programme éducatif Ostéoporose :Date : ...

Mode d'emploi du questionnaire de satisfaction

Afin de répondre aix mieux 4 vos besoing, Mquipe scignante souhaile comnaline voire avis ol
vous propose despeimer dans quelle mesure wous #es en acoord avec les propositons
c-dessoas | anloune voire ponss.

1) Jal éé sufisamment informéfe) sur les buts et les méthodes de ldducation
thérapautigue

Pas du tout dacoond Pasdaccoed  Draccom Toul & faitd"accond

2] Les sujets abordés m'ont paru wtiles pour comprendne ma maladia

Pas du tout daceoed Pasdaccosd  Draccos Teut & fait d"accord

3) Les sujets abordés m'ont paru utiles pour ma vie au quotidien

Pas du tout daceoed Pasdaccosd  Draccos Teut & fait d"accord

4} Ju pensa pouvoir mettne en application ca que j'ai appris

Pas du tout daceoed Pasdaccosd  Draccos Teut & fait d"accord

5) Le matérial t la documentation utilisés par les solgnants, pendant les séances, ont
facilith mon apprentissage

Pas du tout daceoed Pasdaccoed  Draccos Teut & fait d"accord

6} La documentation que |'ai regue me parait suffisante

Pas dutout dacooed  Pas d'accord  Dracooed Tout & fll daccond
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T} Mas questions, mes problémes, mes atteniss ont & pris en compla

Pas du toul daccord  Pas d'accord  Draccord Tout & fait daccord

8) Le temps consacrd 4 mes questions, 4 mes problémes, 3 mes attentes a élé
suffisant

Pas du oul dacooed  Pas d'accord  Dracoord Toul & fait daccord

9) Les soignants ont utilisé un langage clair et facile 4 comprandra

Pas dutoui d'acoord  Pas d'accord  Dracoord Toul 4 fait daccond

10} J'al apprécié los rencontres en groupe (sl rduniomns de groupe prévues dans
|& programmea)

Pas du toul d'acoond  Pas d'accord  Dracoond Tout & fait daccond

J'aurais souhaitd approfondir les sujets sulvants
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Annexe n°7 : Extraits du tableur EXCEL pour 'analyse des dossiers patients

A B C (1] E F G H I & K L M N o P a R 5 T u

Vatre
" mére a "
Inquiétud toalle Faites Etes
Taille Appartem Ariimal de Wit Aide & ea N - Suiver-  vousde  wvous
date aclasta ¥ n*  nom Sexe Age  Poids (kg (m) IMC  ent/Mais Escaliers ? Ascenceur ? Gnpaeie seulfen domici propos de P wousun  lactivité  déja
on couple le  l'ostéopo régime 7 physique tombé(e
educol
rose ¥ ?
du
™ p= T = s o - = = = = = = = - fému-2, = = = 3
1 MIS F 63 B0 15 27 Maison 0 Asc OAnimaux  Couple 0Aide 1inguist Omere 1Tabac ORégime 1sport 1 Chute
2 LEG F 58 B2 168 22 Maison 0 fag OAnimaux  Couple 0 Aide Oinguist 1mere OTabac ORégime 1sport 1 Chute
3 AR F 57 50 L6 20 Maison 0 far 1 Animaux Couple 0 Aide 1inguiet 1mere 1 Tabac 1sport  OChute
a Lae H 28 b5 L7 21 Appt 1 Asc 1 Animaux Couple 0Aide 1inguiet 1mere 1 Tabac Osport 1 Chute
5 HUG f 63 1,67 23 Maison 0 Ase OAnimaux  Couple O Aide Olnquiet 0mere 0 Tabac Osport O Chute
6 HEN F 63 49 1,65 18 Appt 1 Asc i Couple 0 Aide 1inguiet 1mere 0 Tabac 1sport 1 Chute
7 BAE F 649 54 1,62 21 Maisen C 0 Asc Seul OAide 1Inquiet Omere 0 Tabac 1sport 1 Chute
8 BAN f 60 (] 1,75 23 Maison  1Ese 0 Ase 1 Animaux  Seul OAide 1inquiet 1mere O Tabac 1iport 1 Chute
9 ALIG F 53 154 21 Appt DEsc 1 Asc O Anirmanx Seul DAide 1inguiet 0mere 0 Tabac 1sport 1 Chute
10 DER F a1 72 1,5 32 Appr 1Ese 0 Ase 0 Animaux Seul 1 Aide 1Inguiet Omere 0 Tabac Osport 1 Chute
11 MAG F ad 70 1,65 26 Maisen  1Ese 0 Ase 1 Animaux  Cougle 0 Aide Olnguiet Omere O Tabac 1spert 1 Chute
12 KNO F 61 60 1,65 22 Maison  1Ese 0 Ase 0 Animaux  Cougle  0Aide 1Inguier 0mere 0Tabac 1sport 1 Chute
13 FID H 64 52 1,54 22 Maisen  1Fsc 0 Ase 0Animaux  Cougle 0 Aide 1Inquiet 0mere O Tabac 1sport 1 Chute
14 RIC F n 63 156 25 Maisen 1Esec 1 Asc 0 Anirma Cauple 1 Aide 1Inguiet Omere 0Ta 3 1sport 1 Chute
: 15 GEN F 74 71 1,65 26 Appt 1Esc 0 Asc OAnimaux  Couple 0Aide 1inguiet Omere O Tabac 1sport 1 Chute
17 19-awr.-13 aclasta 16 WEN F 54 46 16 18 Appt 1Esc 0 Ase OAnimaux  Couple OAide 1Inguiet Omere 0 Tabac 1spert  OChule
18 19-awr.-13 aclasta 17 TON F 77 0 165 26 Maison  1Esc 0 Ase O Animaux  Couple  0Aide 1lnguiet Omere OTabac ORégime Ospert 1 Chutle
19 19-awr.-13 aclasta 18 MUS F 64 54 142 27 Appt 1Esc 0 Asc 1Animaux  Seul OAide 1lnquiet 1mere OTabac ORégime 1sport 1Chute
0 19-avr.-13 aclasta 20 ORD F 62 62 1,53 26 Maisen  1Esc 0 Asc O Animaux  Seul 0Aide 1lnguiet Omere OTabac ORégime 1spert 1 Chute
21 19-awr.-13 22 THI F 71 63 162 24 Maison 1Esc 0 Asc O Animaux  Couple O Aide 1inguiet Dmere OTabac ORégime 1sport O Chute
22 19-aw.-13 23 EBE F 57 70 16 27 Maison 1Esc 0 Asc O Animaux  Couple 0 Aide 1lnquiet O mere OTabac ORégime Osport  1Chute
23 24-mai-13 24 MAA F a3 56 156 23 Appt 1Esc 1 Asc O Animaux  Seul DAide 1lnquiet Omere OTabac ORégime 1sport 1Chute
e 24mai:13 B F 72 57 157 23 Apot  1Esc  OAsc D Asimaux  Seul OAide 1lnauiet Omere 0Tabac 0Réeime Osoort 1 Chute

Les réponses de chaque questionnaire sont reprises dans un fichier Excel. Il y a une colonne par
question et une ligne pour chaque patient.

1 signifie « oui » et 0 signifie « non »

Ensuite la création du tableau croisé dynamique (ci-dessous) permet de compter le nombre de
réponses identiques pour chaque question.

| G | H — | Liste de champs de tableau croisé dynamigue ¥ X

Choisissez les champs a inclure dans le

rapport :
|[Etiquettes de lignes '~ |Nombre [date &
Absence de réponse 3 [Jaclasta ? i
Appartement 19 Cn® 3
Maison 32
Total général 54 [sexe

[ClAge

[ |Poids (kg)

[Taille (m)
[Tmc

[ |Escaliers ?

[ |Ascenceur ?

[ ]Animal de compagnie
[]vit seul/en couple

[Tlaida & domirila -

Faites glisser les champs dans les zones voulues

ci-dessous:

“F  Filtre du rapport #H Etiquettes de colonnes

] Etiquettes de lignes ¥ Valeurs
Appartement/Maison ¥ Nombre hd
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Annexe n°8 : Charte de consentement

Pale 24
Formulaire de consentement
pour ies patients participant
¥ %
aux programmes d’éducation | N T —

ént}ekuspita e Ilég}unl ther‘apeuthue Version : 1
METZ-THIONVILLE :

Réf : P21DS/FO/50

Date de révision :

EVE I, NG, VIO e s s o A o S b e RAA i
Demeurant ........... s e SRS R

Dans le cadre du programrne d'éducation thérapeutique concermnant mon probléme de santé, jai regu une notice
d'information précisant le but et les modalités de son déroulement.

J'al compris que ma participation est totalement volontaire et que je peux si je le désire interrompre ma participation au
programime & tout moment sans avoir & en préciser les raisons sans préjudice d'aucune nature.

Je demande & participer & ce programme dans les conditions précisées dans la notice d'information.

Je bénéficie & tout moment d'un droit d'acceés et de rectification des données informatisées me concemant dans Je cadre de
ce programme, conformément aux dis;ﬁsiﬁons légales en. vigueur. En ce qui conceme des données de santé & caractére
personnel, ce droit pourra étre: directement exercé par moi ou par lintermédiaire du médecin de mon choix. {Loi n°78-17 du
6 janvier 1978 relative & l'informatique, aux fichiers et aux libertés, modifiée par la Lol du 6 acGt 2004).

Je donne mon accord pour que Ies données relatives & mon parcours éducatif soient communiquées aux prufessmnnels de

santé qui me prennent en charge
Remarques éventuelles que je souhaiterais ajouter:

Faita ...\ 2T

Signature du patient ou du représentant légal :

r1
E6730 Page 1su

110



Annexe n°9 : Critéres de qualité d'un programme d’éducation thérapeutique du
patient (HAS, 2007)

Critéres de qualité d’un programme d’éducation
thérapeutique du patient

Quels que soient le lieu de réalisation de 'ETP et les professionnels impliqués, les modalités de mise
en ceuvre d'un programme d'ETP exigent le méme niveau de qualite. Au minimum, les critéres
proposés par 'OMS-Europe, complétés par des critéres similaires issus de démarches structurées
d’ETP, doivent étre respectés. Une liste de critéres de qualité, non exhaustive, est proposée ci-
dessous.

Une ETP de qualité doit :

étre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, respect de ses
préférences, prise de décision partagée ;
étre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique
pertinente, consensus professionnel), et enrichie par les retours d’expérience des patients et de
leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives ;
faire partie intégrante du traitement et de |a prise en charge ;
concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et
environnementaux ;
étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie du
patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;
étre réalisee par des soignants formés a la démarche d’éducation thérapeutique du patient et aux
techniques pédagogiques, au travail en équipe et & la coordination des actions.
s'appuyer sur une évaluation des besoins subjectifs et objectifs, de 'environnement du patient
(diagnostic éducatif), et &tre construite sur des priorités d’apprentissage pergues par le patient et
le professionnel de santé ;
se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;
s'adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et rythme
d’apprentissage ;
étre définie en termes d'activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par divers
moyens éducatifs :
utilisation de techniques de communication centrées sur le patient ;
séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
I'apprentissage chez I'adulte (ou I'enfant) ;
accessibilité & une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation de
handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade d'évolution de la maladie ;
utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un processus
actif d'apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes, avec lI'expérience
personnelle de chaque patient ;
étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;
inclure une évaluation individuelle de 'ETP et du déroulement du programme.
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TITRE

EVALUATION QUADRIENNALE D’UN PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DES
PATIENTS ATTEINTS D’OSTEOPOROSE

These soutenue le 06/06/2018 par Isabelle ROUX

RESUME :

L’ostéoporose est une maladie silencieuse qui atteint principalement les femmes ménopausées. La
fracture ostéoporotique, principale conséquence, a un impact sur la qualité de vie des patients et
représente un cotit important en santé publique. En 2010, un programme d’éducation thérapeutique
des patients (ETP) atteints d’ostéoporose a été mis en place au sein du CHR Metz-Thionville.

Afin de permettre sa reconduction par I’Agence Régionale de Santé (ARS), un programme d’ETP se
doit d’étre évalué régulierement : tous les ans par 1’ « évaluation annuelle » et tous les 4 ans par
I’ « évaluation quadriennale ». La premiére évaluation quadriennale de ce programme a eu lieu en
2014. Pour les aider dans leur démarche d’évaluation, les professionnels de santé dispensant le
programme disposent de guides élaborés par la Haute Autorité de Santé (HAS) et notamment le guide
« évaluation quadriennale d’un programme d’éducation thérapeutique du patient : une démarche
d’auto-évaluation ». J’ai utilisé ce guide et je me suis appuyée sur les différents documents relatifs au
programme (évaluations annuelles, questionnaires remplis par les patients) afin de dresser un bilan des
¢valuations menées dans le cadre du programme ETP ostéoporose a partir de différents points de vue :
celui des bénéficiaires, celui de I’équipe éducative et celui des professionnels de santé extérieurs au
programme.

Le bilan de I’évaluation quadriennale met en évidence les points forts et les points faibles du
programme. J’ai ensuite mené une réflexion concernant des pistes d’améliorations possibles
concernant I’évaluation des effets du programme et les mesures d’évolution du programme permettant
aux équipes de pouvoir disposer d’un outil pour les prochaines évaluations quadriennales de ce
programme d’ETP.
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