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Introduction 

La prise en charge de l’infection par le virus de l'immunodéficience humaine (VIH) reste 

un défi majeur de santé publique (1) depuis son apparition dans les années 1980. Les 

avancées thérapeutiques, notamment le développement des antirétroviraux (ARV), ont 

permis de considérer l’infection par le VIH comme une maladie chronique. Cela induit 

une augmentation importante de l’espérance de vie des patients infectés, cette 

dernière s’approchant quasiment de celle des patients séronégatifs (2). Cependant, 

cette gestion de l’infection à long terme nécessite une bonne compréhension de la 

maladie ainsi qu’une bonne observance des traitements. 

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est depuis de nombreuses années un 

élément clé de la prise en charge des personnes infectées par le VIH. Elle a pour 

objectif de renforcer leurs compétences vis-à-vis de la maladie pour les rendre acteurs 

de leur propre santé ; améliorant leur observance et leur qualité de vie. 

L'allongement de l'espérance de vie engendre de nouvelles problématiques comme 

celle de la gestion des comorbidités. De ce fait, de nouveaux enjeux sont à considérer 

lors de la mise en place des programmes d'ETP. 

Ainsi, cette thèse a pour objectif de faire un état des lieux des caractéristiques des 

ateliers d'ETP VIH existants, en accordant une attention particulière à ceux dédiés aux 

médicaments. Les thèmes abordés, les outils utilisés, et les retours d’expériences des 

ateliers ETP VIH seront donc mis en exergue. 

Après avoir défini le contexte de la maladie et de l'éducation thérapeutique, une revue 

de la littérature blanche, puis grise, sera menée. Cette approche sera complétée par 

un retour d’expérience pratique réalisé grâce à une enquête proposée aux 

établissements réalisant de l’ETP VIH. 
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Partie I – Le Virus de l’Immunodéficience Humaine 
 

A- Généralités sur le VIH 

Le VIH appartient à la famille des rétrovirus, sous-groupe des lentivirus. C’est un virus 

à ARN enveloppé, qui utilise deux enzymes virales, la transcriptase inverse et 

l’intégrase, dans son mécanisme de réplication.  

1. Classification 

Il existe deux familles de VIH : VIH-1 et VIH-2. C’est la famille VIH-1 qui représente la 

plupart des infections dans le monde ; mais il existe un foyer de VIH-2 en Afrique de 

l’Ouest (3). Cette partie abordera les caractéristiques du VIH-1 étant donné il s’agit de 

celui qui est le plus représenté. 

2. Structure 

La structure du VIH est composée de 3 principaux éléments (Figure 1) :  

- L’enveloppe virale qui est une bicouche lipidique contenant deux sortes de 

glycoprotéines : gp41 et gp120 ; 

- Une nucléocapside qui contient deux sortes de protéines : p17 et p24 ; 

- Le génome, qui est protégé par la nucléocapside. Il est constitué de deux copies 

d’ARN simple brin ; ainsi que de trois enzymes : la transcriptase inverse (TI) ou 

rétrotranscriptase (p64), la protéase (p10) et l’intégrase (p32). 

Le génome du VIH-1 est composé de 10 000 nucléotides. Ces derniers permettent le 

codage de neuf gènes produisant neuf protéines, toutes indispensables pour le cycle 

de réplication. 

 

Figure 1 : Schéma de la structure du VIH (4) 
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3. Cycle viral 

Une fois le VIH présent dans le sang, il va se fixer aux lymphocytes T de l’hôte, 

principalement aux CD4+. Il va alors effectuer sa réplication virale, qu’on peut décrire 

en huit étapes (Figure 2) : 

- Première étape : Attachement, fusion, et entrée du virus 

Le virus se fixe au lymphocyte T par reconnaissance entre la protéine virale 

gp120 et la protéine CD4 du lymphocyte (ainsi que le co-récepteur CCR5 ou 

CXCR4 selon le tropisme de la souche virale). Les membranes du lymphocyte et 

du virus fusionnent, ce qui permet la pénétration de la nucléocapside du virus 

dans le cytoplasme du lymphocyte. 

- Deuxième étape : Décapsidation et transcription inverse  

La bicouche de la capside se dissocie, libérant l’ARN viral dans le cytoplasme 

cellulaire. L’ARN viral est alors, grâce à la transcriptase inverse virale, 

rétrotranscrit en ADN double brin. 

- Troisième étape : Import nucléaire et intégration 

L’ADN viral pénètre le noyau de la cellule hôte. Il est alors intégré au génome 

cellulaire grâce à l’intégrase virale. 

- Quatrième étape : Transcription 

Grâce à la machinerie cellulaire, l’ADN viral, inclus dans l’ADN cellulaire, est 

transcrit en ARN grâce à l’ARN polymérase de la cellule. 

- Cinquième étape : Traduction 

Grâce à la machinerie cellulaire, les ARN messagers viraux vont être traduits en 

trois précurseurs protéiques viraux. 

- Sixième étape : Clivage 

Les précurseurs protéiques virales sont clivés par des protéases, pour donner 

les différentes protéines du virus. 

- Septième étape : Assemblage 

L’ARN viral est alors associé aux protéines virales afin de reformer des nouveaux 

virus. Les protéines virales membranaires sont intégrées dans la membrane du 

lymphocyte. 

- Huitième étape : Bourgeonnement, maturation et libération 

Le virus bourgeonne et emporte un fragment de la membrane plasmique du 

lymphocyte contenant les protéines membranaires virales. Les nouveaux virus 

sont libérés dans le corps, et peuvent infecter de nouveaux lymphocytes CD4. 
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Figure 2 : Représentation des différentes étapes du cycle viral du VIH (5) 

 

4. Modes de transmission  

Le VIH étant un virus présent dans le sang et les sécrétions sexuelles ; il ne peut se 

transmettre que lors d’un contact direct. Seuls les êtres humains sont porteurs du VIH-

1, et donc il ne peut pas y avoir de transmission homme-animal. Le seul cas où cela 

est possible est dans le cas du virus simien où il y pourrait y avoir une transmission 

homme-animal lors d’exposition au sang ou à des sécrétions d’animaux infectés à 

l’occasion de la chasse ou de la préparation de viande de brousse (6). 

Le VIH-1 peut se transmettre de trois manières différentes (7) :  

- Un rapport sexuel non protégé : le VIH étant une infection sexuellement 

transmissible, il peut se transmettre grâce à une pénétration 

vaginale/anale/buccale (si abrasion de la peau) ; 

- Un contact avec du sang contaminé : lors d’un accident d’exposition au sang, ou 

de partage de matériel contaminé (seringues, rasoirs…) ; 

- Une transmission mère-enfant lors de la grossesse, de l’accouchement, ou de 

l’allaitement. 

La présence d’une autre infection sexuellement transmissible (IST) ; comme une 

chlamydiose, un herpès, la syphilis ou une vaginose bactérienne, peut accroître le 

risque d’une infection par le VIH (8).  
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5. Physiopathologie 

L’infection par le VIH est composée de 4 principales phases (9) :  

- La primo-infection 

Elle est en générale asymptomatique, ou accompagnée de symptômes grippaux 

d’intensité variable. Cette étape dure quelques semaines. Les patients infectés 

peuvent paraître en bonne santé, mais le virus se réplique activement dans les 

lymphocytes CD4 circulants et les ganglions lymphatiques. Le système 

immunitaire est donc peu à peu endommagé. Le VIH établit des réservoirs viraux 

dans l’organisme hôte, dans lesquels le virus est à l’état de latence. Ces 

réservoirs, dont la formation commence 48 à 72 heures après l’infection, 

empêchent l’éradication du virus par n’importe quel traitement, et déclarent la 

présence définitive du virus dans l’organisme hôte. 

- La phase aigue 

La réplication virale est intense : on peut observer une forte réplication virale dans 

les lymphocytes CD4+, avec une charge virale en pic pouvant atteindre plusieurs 

millions de copies virales par mm3 de sang. Cela induit une destruction brutale 

mais temporaire des lymphocytes CD4+, suivie d’une ré-augmentation, et 

souvent une normalisation du taux de lymphocytes ; et à long terme, un 

effondrement du système immunitaire (Figure 3).  

Cette étape dure jusqu’à trois mois après l’infection. A ce moment, des anticorps 

spécifiques anti-VIH peuvent être détectés chez l’individu récemment infecté : 

c’est la séroconversion. 

- La phase asymptomatique 

Sa durée est très variable selon les individus. Elle dure en moyenne 10 ans. Un 

équilibre se fait entre le renouvellement des lymphocytes CD4+ par l’organisme 

hôte et la multiplication virale ; même si on remarque très lentement une 

diminution des lymphocytes CD4+ au profit d’une augmentation de la charge 

virale. Cette phase s’accompagne d’une hyperlymphocytose CD8 cytotoxique ; 

qui est à l’origine d’un état inflammatoire endothélial, avec un effondrement du 

rapport CD4/CD8 sanguin. Cela induit un sur-risque cardiovasculaire et 

néoplasique. 

- Le stade symptomatique ou stade SIDA (Syndrome d’Immunodéficience 

Acquise) 

C’est la dernière phase de l’infection par le VIH. Elle est initiée par un 

effondrement du taux de lymphocytes CD4+, et une multiplication intense de la 
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charge virale. L’organisme hôte n’arrive plus à suivre et à produire suffisamment 

de lymphocytes CD4+ pour tenter de freiner la multiplication virale. Certaines 

infections opportunistes vont se manifester : Cytomégalovirus (CMV) , 

toxoplasmose, candidose, Mycobacterium tuberculosis, Pneumocystis jirovecii, 

Mycobacterium avium… (10). L’OMS définit le stade SIDA comme la présence 

d’une numération des CD4+ inférieure à 200 cellules/mm3 ; ainsi qu’un stade 

clinique 3 ou 4, selon la définition de l’OMS (11), chez les adultes et les 

adolescents. (8) 

 

 

Figure 3 : Représentation des différentes phases d’une infection par VIH (5) 
 

6. Symptômes cliniques 

Comme vu précédemment, la phase de primo-infection ne possède pas de symptômes 

spécifiques. On peut retrouver dans 50% des cas (12), des symptômes d’allure 

pseudo-grippale (fièvre, fatigue, arthralgies, diarrhées…) dans les 2 à 4 semaines 

suivant le contact contaminant (13). Ces symptômes peuvent durer de quelques jours 

à quelques semaines. Il peut également y avoir la survenue d’une éruption cutanée 

maculo-papuleuse non prurigineuse ; voire, dans de rares cas, une méningo-

encéphalite (14).  

Après la phase asymptomatique, des symptômes constitutionnels peuvent apparaître : 

asthénie, fièvre prolongée ou récidivante, sueurs nocturnes, amaigrissement… Les 

patients peuvent également présenter des infections non classantes dans les critères 

SIDA (zona, pneumopathies bactériennes récidivantes) qui peuvent alerter le clinicien. 

Le taux de lymphocytes étant effondré, des symptômes dus à des maladies 

opportunistes peuvent apparaître (15) :  
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- Manifestations cutanéomuqueuses : candidose oro-pharyngée ou vulvo-

vaginale, leucoplasie chevelue de la langue, zona, lésions génitales… ; 

- Manifestations digestives : diarrhées chroniques (responsables 

d’amaigrissement, de dénutrition…), candidose oro-pharyngée persistante, 

candidose œsophagienne ; 

- Manifestations respiratoires : sinusites importantes, infection des voies basses 

(pneumocystose pulmonaire, tuberculose pulmonaire ou pneumonie à germes 

banals comme le pneumocoque) ; 

- Manifestations neurologiques : mononévrite, polyradiculonévrite ou 

polyneuropathie sensitivo-motrice, toxoplasmose cérébrale, rétinite à CMV, 

cryptococcose neuro-méningée, tuberculose neuro-méningée, leucoencéphalite 

multifocale progressive ; 

- Manifestations tumorales : lymphomes malins non hodgkiniens, sarcome de 

Kaposi, cancer du col de l’utérus. Certains cancers sont non classants, mais 

peuvent être évocateurs : cancer du canal anal, carcinome hépatocellulaire. 

 

B- Stratégies thérapeutiques 

La compréhension générale du cycle de réplication du VIH a permis de mettre au point 

des thérapies antirétrovirales hautement actives (HAART- Highly Active AntiRetroviral 

Therapy), qui vont viser les différentes étapes du cycle de réplication du virus. Le 

traitement antirétroviral est systématiquement recommandé, chez tous les patients. 

Actuellement, aucun traitement curatif n’existe.  

Le traitement antirétroviral va permettre deux choses :  

1- De rétablir le taux de lymphocytes CD4+ à un taux normal, ce qui va permettre 

au système immunitaire de fonctionner à nouveau correctement (taux de 

lymphocytes CD4+ > 500/mm3) ; 

2- De réduire la charge virale, donc le taux d’ARN du VIH plasmatique, et de le 

rendre indétectable ; ce qui équivaut à une charge virale < 50 copies/mL (16). 

Certaines copies du virus restent cachées dans les réservoirs de l’hôte, et ne peuvent 

pas être atteintes par le traitement. L’infection reste donc latente. 

Pratiquement tous les patients sous antirétroviraux peuvent atteindre une charge virale 

indétectable ; en général dans les 6 mois suivant le début du traitement (17). 
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Cela permet de contrôler le risque d’infections opportunistes, de complications, et 

donc, in fine, de décès. Il permet également de contrôler les risques de transmissions 

sexuelles, par un contact sanguin et materno-fœtale du VIH (18). 

L’efficacité du traitement est évaluée au départ toutes les 4 à 12 semaines pendant les 

premiers mois, jusqu’à ce que l’ARN viral plasmatique soit indétectable ; puis tous les 

6 mois. Le taux plasmatique d’ARN viral doit rester indétectable. Si ce n’est pas le cas, 

le traitement sera considéré comme inefficace, et un changement de thérapeutique 

sera réalisé (17). 

Il existe 6 classes d’HAART qui peuvent être combinées pour augmenter l’efficacité du 

traitement : la prescription de trithérapies reste majoritaire chez le patient naïf de 

traitement, lors de la prise en charge initiale (19). 

Les 3 molécules de la trithérapie ciblent différents éléments du cycle, permettant 

d’optimiser l’efficacité du traitement et de diminuer le risque d’échappement 

thérapeutique du virus. 

 

1. Familles de thérapies antirétrovirales hautement actives (HAART) 

Les différents modes d’action des HAART sont représentés sur la Figure 2. 

1.1- Les inhibiteurs nucléosidiques de la transcriptase inverse 

(INTI/NRTI) 

Il s’agit d’analogues des nucléosides cellulaires, ce qui leur permet d’entrer en 

compétition avec ces derniers. Ils vont bloquer l’enzyme responsable de la 

transcription de l’ARN viral en ADN double brin (la transcriptase inverse virale) ; et vont 

donc bloquer la réplication virale. Il existe des analogues de tous les nucléosides 

cellulaires (20) : 

- Analogues de la thymidine : zidovudine (ZDV), stavudine ; 

- Analogues de l’adénosine : didanosine ; 

- Analogues de la cytosine : lamivudine (3TC), emtricitabine (FTC), zalcitabine ; 

- Analogues de la guanosine : abacavir (ABC). 

Il existe également un inhibiteur nucléotidique de la TI : ténofovir (TAF/TDF). 

1.2- Les inhibiteurs non nucléosidiques de la transcriptase inverse 

(INNTI/NNTI) 

Ils se fixent directement sur le site catalytique de la TI, vont bloquer la transcription de 

l’ARN viral en ADN double brin et donc bloquer la réplication virale. Ils inhibent la TI 

de manière sélective et non compétitive (20). Cette famille comprend plusieurs 
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molécules : éfavirenz (EFV), névirapine (NVP), étravirine (ETV), rilpivirine (RPV), et 

doravirine (DOR). 

1.3- Les inhibiteurs de fusion 

Ils se lient au niveau extracellulaire à la molécule gp41 du VIH grâce à une homologie 

de séquence. Cela empêche la fusion de la membrane virale et de la membrane 

cellulaire. Ainsi, l’ARN viral ne peut pas pénétrer dans les lymphocytes CD4+ hôtes. 

Cette famille recense une seule molécule : l’enfuvirtide (ENF). C’est une molécule 

administrable par injection sous cutanée, deux fois par jour (20). 

1.4- Les inhibiteurs de protéase (IP) 

Ils se lient à la protéase virale de manière spécifique, compétitive et réversible. La 

maturation fonctionnelle des protéines du VIH est alors inhibée, empêchant la 

contamination de nouvelles cellules hôtes. Les inhibiteurs de protéase sont souvent 

utilisés en association avec le ritonavir. C’est un inhibiteur enzymatique puissant, qui 

va inhiber le cytochrome 3A4 et induire une augmentation de la demi-vie de l’autre 

inhibiteur de protéase qui lui est associé. Cette famille recense notamment, en plus du 

ritonavir, les molécules suivantes : atazanavir (ATV), lopinavir (LPV),  darunavir (DRV) 

(20)… C’est la découverte de cette classe thérapeutique, en 1996, qui a permis de 

former des trithérapies et, pour la première fois, de contrôler la réplication virale. 

1.5- Les inhibiteurs de l’intégrase (INI/INSTI) 

Ils inhibent l’intégrase virale, ce qui va empêcher l’intégration du double brin viral dans 

le génome de la cellule hôte. Les génomes non intégrés ne pouvant pas induire la 

production de nouvelles particules virales, la propagation virale est donc bloquée. 

Cette famille recense les molécules suivantes : raltégravir (RAL), dolutégravir (DTG), 

elvitégravir (EVG), bictégravir (BIC). 

1.6- Les inhibiteurs de CCR5 

Ce sont des antagonistes sélectifs et réversibles du CCR5. Ils bloquent la liaison entre 

les co-récepteurs cellulaires et la gp120 virale, empêchant l’entrée du virus dans les 

lymphocytes CD4+ hôtes. Ces molécules ne peuvent agir que sur les VIH présentant 

un tropisme pour les CCR5 ; ou un tropisme double CCR5/CXCR4 (20). Cette famille 

recense une seule molécule : le maraviroc (MVC). 

2. Stratégies thérapeutiques actuelles 

Les recommandations européennes actuelles pour l’initiation d’un traitement sont les 

trois trithérapies suivantes (21) (Figure 4):  
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- 2 INTI + 1 INNTI 

- 2 INTI + 1INI 

- 1 INTI + 1INI 

Ces recommandations sont adaptables selon la souche virale du patient, et selon 

certains contextes de vie (21) (22) : 

- Les traitements de certaines comorbidités associées à l’infection sont contre-

indiqués avec certains antirétroviraux (ARV) : cancers, hépatites… 

- En cas de grossesse ou de projet de grossesse certains ARV sont contre-

indiqués. 

- En cas d’infection opportuniste, l’introduction des ARV est différée. Le choix du 

traitement doit alors tenir compte du risque de Syndrome inflammatoire de 

reconstitution immune (IRIS), et d’interactions médicamenteuses avec les 

traitements des infections opportunistes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 4 : Recommandations européennes sur l'initiation d'un traitement chez le patient VIH+ 

selon EACS 2023 (22) 

Pour information, XTC correspond à 3TC ou FTC. 

3. Limites 

Comme vu précédemment, les ARV ciblent exclusivement les virus se répliquant de 

manière active. Ils ne peuvent donc pas atteindre les souches virales situées dans les 
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réservoirs du corps hôte. L’éradication du virus est donc impossible chez les 

personnes infectées (23). La plupart des cellules réservoirs de l’organisme hôte sont 

des cellules T CD4+ mémoires.  

Les problèmes majeurs engendrés par ces réserves virales sont :  

- La réactivation ou la reprise de réplication du virus dès que le traitement est 

absent ou n’est plus efficace ; 

- L’impossibilité de l’éradication du virus avec les traitements actuels existants. 

Le VIH possède également une grande adaptabilité, avec une émergence de virus 

résistants (24), lui permettant d’échapper aux antirétroviraux, malgré l’instauration de 

trithérapies. Cela peut donc provoquer un échec thérapeutique. 

L’observance est un élément essentiel du traitement antirétroviral. Les principales 

causes de non-observance sont l’apparition d’effets indésirables liés aux traitements 

(diarrhées, maux de tête, vertige, trouble du sommeil, effets métaboliques…) ayant un 

impact négatif sur la qualité de vie des patients ; ainsi qu’un blocage psychologique 

avec des difficultés d’acceptation de la maladie. La non-observance peut induire un 

rebond de la réplication virale, ainsi que l’émergence de résistances du virus aux 

médicaments et, à terme, une limitation des options thérapeutiques. Il s’agit d’ailleurs 

de la principale cause d’absence d’obtention ou de maintien des bénéfices attendus 

du traitement (25). 

4. Évolutions des traitements  

La tendance des nouvelles thérapeutiques est à la simplification, avec un passage 

sous STR (Single Tablet Regimen). Les patients n’ont alors plus qu’un comprimé à 

prendre par jour ; cela permet d’améliorer considérablement leurs observances (26).  

De plus, les patients virologiquement contrôlés peuvent avoir un allègement 

thérapeutique, avec notamment, le passage à une bithérapie ou, pour certains 

patients, un protocole qui consiste en l’injection d’une suspension à longue durée 

d’action composée de deux ARV : la rilpivirine et le cabotégravir. La suspension est 

injectée en intramusculaire tous les deux mois. Ce traitement est réservé aux adultes 

infectés et présentant une stabilité dans leur prise en charge, avec une charge virale 

indétectable, sans antécédents de résistance connue aux molécules. 
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C- Interactions avec les antirétroviraux  

1. Interactions avec les autres médicaments 

Il existe de nombreuses interactions entre les ARV et les autres médicaments prescrits 

chez les patients infectés. Ces interactions peuvent survenir à toutes les étapes 

pharmacocinétiques (ADME) : l’absorption, la distribution, la métabolisation 

(notamment les interactions dues aux cytochromes), et l’élimination.  

Ainsi, ces interactions peuvent induire une augmentation ou une diminution de la 

concentration plasmatique (Cplasm) des ARV ou des autres médicaments prescrits. 

Une diminution de la Cplasm des ARV peut provoquer une inefficacité des traitements, 

et donc l’émergence de résistances virales (27). Une augmentation de la Cplasm des 

médicaments peut provoquer un accroissement de la fréquence et de la gravité de 

leurs effets indésirables (28). 

2. Interactions avec les phytothérapies 

Les interactions entre le traitement ARV et les plantes prises en phytothérapie 

présentent les mêmes problématiques que les interactions avec les autres 

médicaments. 

Il existe notamment des interactions avec les plantes suivantes : millepertuis, ail, 

ginkgo, échinacée…(29).  

La sensibilisation des patients à ces interactions est essentielle. 

 

D- Epidémiologie actuelle, vers un nouveau profil de patient VIH ? 

1- Epidémiologie 

A l’échelle mondiale, il est estimé qu’en 2023 (30) : 

- 39,9 millions de personnes vivaient avec le VIH dans le monde ; 

- 1,3 million de personnes ont été infectées par le VIH ; 

- 630 000 personnes infectées par le VIH sont mortes de maladies opportunistes. 

Au total, 77% des patients ayant le VIH sont sous traitement antirétroviral, et 72% ont 

une charge virale indétectable. 
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2- Profil actuel du patient VIH 

2.1- Patient vieillissant 

Bien qu’après l’émergence de l’infection par le VIH, le risque d’infections opportunistes 

est prédominant, induisant une espérance de vie moindre pour les patients infectés ; 

les HAART ont largement contribués à l’évolution de la maladie. En effet, elles ont 

conduit à l’augmentation de l’espérance de vie des personnes vivants avec le VIH 

(PVVIH), qui est aujourd’hui presque équivalente à celle d’une personne séronégative 

(31). Malgré tout, l’hyperlymphocytose CD8 induit une inflammation chronique ; qui, 

au long cours, provoque un sur-risque cardio-vasculaire, ainsi que de certains cancers. 

Le profil des patients VIH a donc évolué (Figure 5), avec des patients qui présentent 

un vieillissement prématuré (32) et qui rencontrent de nouvelles problématiques : 

apparition de comorbidités et de complications que l’on rencontre habituellement chez 

des patients plus âgés ; ainsi que la présence de toxicité des médicaments, qui peut 

induire des effets indésirables au long cours. 

 

Figure 5 : Répartition des patients VIH selon leur âge dans la cohorte VIH suisse en 2010 

(32) 

Ces nouvelles problématiques nécessitent une adaptation des soins, afin que le 

patient VIH+ âgé puisse conserver une qualité de vie satisfaisante. En conséquence, 

des nouvelles lignes directrices sont essentielles : une prévention et un dépistage 

précoce des comorbidités associées au VIH et une adaptation personnalisée des soins 

(33). Le but est de remettre le patient au cœur de son traitement, et qu’il en devienne 

un acteur principal. 
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2.2- Apparition de comorbidités 

Les PVVIH présentent un risque plus important de développer des comorbidités que 

des personnes séronégatives du même âge (Figure 6). 

 

Figure 6 : Représentation de la prévalence de différents types de comorbidités entre les 
personnes séropositives traitées par ARV et les séronégatives aux USA entre 2003 et 2013 

(31) 

 

Ces comorbidités peuvent être induites par plusieurs facteurs (Figure 7) :  

- Habitudes de vie : tabac, drogue, promiscuité, isolement social… ; 

- Facteurs indirectement liés au VIH : multiplication et interactions des traitements, 

toxicité des traitements (ex : toxicité rénale avec syndrome de Fanconi sous 

ténofovir) ; 

- Biologie du patient VIH+ : inflammation chronique due à l’hyperlymphocytose 

CD8, virémie résiduelle, changement de microbiome ; 

- Infections concomitantes dues au VIH : réactivation CMV, réinfection par l’HPV… 

 

Chez les PVVIH, on observe une prévalence plus élevée des comorbidités suivantes 

(31) (Figure 7) : 

- Maladies cardiovasculaires, dont l’origine est multifactorielle (effet athérogène du 

VIH, effets secondaires de certains ARV, conditions de vie de certains patients 

VIH+ : alcool, tabac…) (34) ; 

- Diabète, dyslipidémie ; 

- Maladies rénales chroniques ; 

- Maladies hépatiques ; 

- Certains cancers : sarcome de Kaposi, lymphome cérébral, lymphome malin non 

Hodgkinien, cancer du col de l’utérus ; 

- Ostéoporose ; 

- Troubles neurocognitifs. 
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Figure 7 : Effets distincts des facteurs de risque sur la pathogénèse des comorbidités (35) 

 

Ces comorbidités sont aujourd’hui identifiées dans la littérature, avec des 

recommandations officielles pour leurs diagnostics, leurs traitements et leurs suivis :  

- HAS France (36) ; 

- Recommandations Morlat (37). 

3- Nouvelles perspectives 

Une nouvelle approche des soins pour les patients VIH+ est donc nécessaire, afin de 

remettre la qualité de vie du patient au centre de sa prise en charge et le rendre acteur 

de son traitement. 

Le patient VIH+ étant vieillissant, il est essentiel de l’éduquer sur la gestion de sa 

maladie mais aussi sur la gestion des comorbidités associées dans le cadre d’une 

prise en charge globale. 

Partie II- L’éducation thérapeutique (ETP) 

 

A- Contexte de l’émergence de l’ETP 

 
L’importante prévalence des maladies chroniques a nécessité de concevoir une 

nouvelle approche thérapeutique afin de rendre le patient acteur dans la gestion de sa 

maladie au quotidien.  

C’est dans les années 1980 que le terme « éducation thérapeutique du patient » est 

apparu. Il est évoqué dans la Charte d’Ottawa de l’OMS : « La promotion de la santé 

soutient le développement individuel et social en offrant des informations, en assurant 
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l’éducation pour la santé et en perfectionnant les aptitudes indispensables à la vie. Ce 

faisant, elle permet aux gens d’exercer un plus grand contrôle sur leur propre santé, 

et de faire des choix favorables à celle-ci. » (38).  

L’un des premiers programmes d’éducation thérapeutique dans le cadre d’une maladie 

chronique a été mis en place par le Dr Jean-Philippe ASSAL à Genève. Il s’agissait 

d’un programme concernant le diabète.  

 

B- Qu’est-ce que l’éducation thérapeutique ? 
 

1- Définition 

La définition de l’ETP de l’HAS est la suivante : « L’éducation thérapeutique du patient 

est un processus continu, dont le but est d’aider les patients à 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 façon permanente de la prise en charge du 

patient » (39). 

Elle permet au patient d’acquérir des connaissances et compétences spécifiques à la 

maladie et son traitement (adaptation des posologies, gestion des effets indésirables, 

suivis biologiques…) ; mais permet aussi au patient de mieux se connaître, d’avoir 

confiance en lui, de résoudre des problèmes et savoir prendre des décisions. 

2- Les professionnels de santé et l’alliance thérapeutique 

L’alliance thérapeutique est essentielle à acquérir par les professionnels intervenant 

dans les séances d’éducation thérapeutique. Elle se définit comme « la collaboration 

mutuelle, le partenariat, entre le patient et le thérapeute dans le but d’accomplir les 

objectifs fixés » (40). Elle va contribuer à construire un lien avec le patient, et de 

collaborer avec lui, pour lui permettre d’atteindre ses objectifs. 

3- Les finalités de l’ETP 

Selon la HAS, on retrouve deux finalités principales à l’ETP (39) : 

1- Les compétences d’auto-soins : « décisions que le patient prend avec l’intention 

de modifier l’effet de la maladie sur sa santé. » ; 

2- Les compétences d’adaptation : « compétences personnelles et 

interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes de 

maîtriser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité à vivre dans leur 
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environnement et à modifier celui-ci. Elles s’appuient sur le vécu et l’expérience 

antérieure du patient et font partie d’un ensemble plus large de compétences 

psychosociales. ». 

C- Contexte réglementaire 

Le cadre réglementaire de l'ETP constitue un pilier essentiel de son intégration au sein 

des systèmes de santé. En France, cette démarche est encadrée par la loi Hôpital, 

Patients, Santé et Territoires (HPST) de 2009 (41), qui a conféré à l'ETP une place 

centrale dans le parcours de soins des patients atteints de maladies chroniques.  

Cette loi a établi les bases réglementaires nécessaires pour garantir la qualité des 

programmes mis en œuvre. Le décret du 02 août 2010 précise notamment les 

modalités d’autorisation de ces programmes, en fonction de critères stricts (42). Les 

autorisations sont accordées par les ARS, pour une durée limitée, mais renouvelable. 

Ce cadre législatif impose une formation obligatoire pour les professionnels de santé 

impliqués, afin de s’assurer qu’ils disposent des compétences nécessaires pour 

accompagner correctement les patients. 

Les programmes d’ETP sont soumis à une évaluation continue des ARS, qui veillent à 

ce qu’ils répondent aux normes établies et aux besoins des patients. 

 

D- Notions essentielles en ETP 

La mise en œuvre d’un programme d’ETP repose sur plusieurs étapes clés (43) :  

- Le diagnostic éducatif : il est indispensable pour apprendre à connaître le patient, 

ses représentations, ses croyances et ses capacités. Cela va permettre 

d’identifier ses besoins et ses attentes envers le programme. Ce diagnostic va 

permettre de personnaliser le programme d’ETP pour le patient, et de l’inclure 

dans les ateliers d’ETP qui lui sont adaptés. 

- Définir les objectifs éducatifs : cela permet de déterminer les compétences que 

le patient doit acquérir au cours de son programme d’ETP. Ils sont définis en 

concertation entre le professionnel et le patient. 

- Mise en œuvre du programme éducatif : le patient participe de manière active 

aux séances d’ETP utiles pour acquérir ses objectifs éducatifs. Ces séances 

peuvent être individuelles ou collectives. Elles sont animées par des 

professionnels formés, qui vont favoriser l’interaction et la participation active des 
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patients. Cela va permettre aux patients d’acquérir les compétences nécessaires 

pour gérer leur maladie au quotidien. 

- Réaliser une évaluation des acquis : les compétences acquises ou non par le 

patient sont mesurées via des questionnaires, des entretiens ou des tests 

pratiques. Cela permet d’identifier les progrès réalisés et, de potentiellement 

mettre en lumière des besoins supplémentaires pour le patient. 

- Suivi des patients : Un suivi régulier des patients est effectué afin de renforcer 

les acquis, et de maintenir les compétences acquises dans le temps. 

- Evaluation du programme d’ETP : elle permet d’évaluer l’efficacité globale d’un 

programme en termes de résultats patients, et de l’ajuster/l’améliorer. Cela peut 

s’effectuer via des questionnaires, des indicateurs biologiques représentatifs de 

la maladie et de retours d’expérience des patients/soignants. 

 

E- Les outils utilisables en ETP 

Les programmes d’ETP se basent sur des outils, qui facilitent la transmission des 

notions aux patients. Ces outils se répartissent en plusieurs catégories :  

- Les supports écrits : brochures, fiches, livret, affiche, flyers… Ils permettent de 

résumer des éléments essentiels à connaître, ils sont concis et clairs. 

- Les supports multimédias : diaporama, vidéos… Ils permettent de visualiser des 

images, des vidéos de témoignages de patients par exemple. 

- Les groupes de discussion : ils permettent les échanges entre patients, le partage 

d’expériences et de ressources. 

- Les outils visuels : chevalet imagé, pictogrammes… Ils permettent de visualiser 

les concepts évoqués ; cela permet de diminuer la barrière de la langue. 

- Les outils « cartes » : cartes de Barrow, cartes de mise en situation, cartes 

symptômes. Ils permettent de mettre les patients face à un problème, et de 

stimuler ses ressources pour le résoudre.  

- Les outils participatifs : jeux de rôles, carte mentale, smileys d’expression, 

photolangage, post-its, quiz, jeux de plateau, jeux de questions/réponses. Ils 

permettent de rendre l’apprentissage plus ludique et interactif. Ils permettent de 

renforcer les connaissances du patient en stimulant sa participation active. 

- Les outils « pratiques » : médicaments factices, boites vides, piluliers. Ils 

permettent de montrer concrètement aux patients certains éléments utiles pour 

leur pathologie. 
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- Les outils personnalisés : planning thérapeutique, carnet de suivi. Ils sont créés 

par le patient, pour le patient. Ils leur seront utiles dans la vie de tous les jours. 

- Les outils numériques : application mobile, site web… Ils permettent aux patients 

d’avoir accès aux informations depuis leur domicile. 

- Les questionnaires : notamment les questionnaires de connaissances, utilisés 

pour faire un état des lieux des connaissances des patients à un instant T. 

 

F- Intérêt chez le patient VIH 

L’éducation thérapeutique joue un rôle crucial dans la prise en charge des PVVIH. 

1- Bien vivre avec une maladie chronique  

L’observance au traitement est l’un des fondements de l’éducation thérapeutique du 

PVVIH afin d’acquérir et de maintenir une charge virale indétectable, prévenir la 

résistance aux ARV, et d’ainsi améliorer la qualité de vie générale du patient. 

Cependant, le VIH étant une maladie chronique sans traitement curatif actuellement, 

les traitements ARV sont à prendre à vie. La prise quotidienne sur le long terme peut 

être contraignante, et certains patients peuvent avoir des difficultés à suivre 

rigoureusement leur traitement. 

L’éducation thérapeutique aide alors à comprendre l’importance de cette observance, 

en expliquant les conséquences potentielles d’une mauvaise adhérence et en 

indiquant des stratégies pour surmonter les obstacles : oublis, effets secondaires, 

situations exceptionnelles…  

L’ETP permet également de renforcer l’autonomie des patients, en leur donnant les 

outils nécessaires pour gérer leur condition au quotidien, tout en étant capable de 

réagir aux évolutions de leur état de santé. 

2- Le patient âgé/polymédiqué 

Grâce à l’avènement des trithérapies, les patients atteints du VIH vivent désormais 

plus longtemps. Ces patients développent souvent d’autres pathologies associées 

(hypertension, diabète, maladies cardiovasculaires, insuffisance rénale…), 

nécessitant des traitements supplémentaires. La polymédication peut entraîner des 

interactions médicamenteuses, ainsi qu’une complexité accrue du traitement majorant 

le risque d’effets indésirables. 
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Il est donc essentiel de prendre en charge le patient en globalité, et ne plus avoir une 

éducation uniquement basée sur l’observance et le VIH «  ‘’si la part des morbidités 

strictement liées au VIH tend toujours à diminuer, le vieillissement de la population et 

l’exposition à de nombreux facteurs de risque cardiovasculaires et de cancers 

expliquent en très grande partie le profil de morbidité et de mortalité observé chez les 

personnes vivants avec le VIH (PVVIH) ces dernières années.’’ Le contrôle durable de 

la charge virale du VIH au cours du suivi des PVVIH ne devient ainsi qu’un objectif 

parmi d’autres à atteindre pour les soignants » (44). 

L'ETP pourrait jouer un rôle essentiel sur deux versants pour aider ces patients : 

- D’un point de vue préventif : elle permettrait de mettre en place des actions qui 

pourraient éviter l’apparition ou l’aggravation des comorbidités associées ; 

- D’un point de vue médicamenteux : elle les aiderait à gérer la complexité de leur 

traitement, et de comprendre les interactions possibles entre les différents 

médicaments. 

Partie III – Objectifs 

 
Suite au développement des ARV et l’augmentation de l’espérance de vie des patients, 

la stratégie de prise en charge de l’infection par le VIH a évolué. La mise en place de 

programme d’ETP est devenue indispensable dans la mesure où elle replace le patient 

au centre de sa prise en charge.  

Dans ce cadre, les ateliers médicaments sont devenus des outils pédagogiques 

essentiels dans l’autonomisation et l’éducation du patient dans la gestion quotidienne 

de son traitement. L'objectif de cette thèse est d'évaluer la place des ateliers 

médicaments dans l'éducation thérapeutique des PVVIH : 

- Dans un premier temps, un recensement des différents ateliers médicaments 

existants sera fait : les thèmes proposés, les outils utilisés, leurs modalités 

d’organisation, et leurs limites ; 

- Dans un second temps, l’intégration de ces ateliers médicaments au sein du 

programme d’ETP sera étudiée. 
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Partie IV - Matériels et méthodes 

 
Afin de répondre aux objectifs, ce travail sera divisé en deux parties : 

- La recherche bibliographique ; qui va permettre de faire un état des lieux des 

connaissances scientifiques actuelles à ce sujet ; 

- La partie « pratique » ; qui, par le biais d’un questionnaire diffusé à tous les 

centres hospitaliers réalisant de l’ETP VIH, va permettre de répertorier ce qui 

existe actuellement au niveau national.  

A- La recherche bibliographique 

La recherche bibliographique est divisée en deux axes d’étude :  

- Etat des lieux de la littérature blanche ; il s’agit de la littérature scientifique 

actuelle utilisant une méthode apparentée à la méthode PRISMA ; 

- Etat des lieux de la littérature grise.  

1- Recherche bibliographique apparentée à la méthode PRISMA 

1.1- Sélection des articles et des bases de données 

La recherche bibliographique a été inspirée de la méthode PRISMA (Preferred 

Reporting Items of Systematic reviews and Meta-Analyses) (45), elle comporte les 

étapes présentées dans la Figure 8. 

Cette recherche a été effectuée indépendamment par deux investigateurs en double 

aveugle. À chaque étape de recherche, les divergences étaient analysées à deux. Si 

un conflit persistait après cette étape, il était résolu par une troisième personne. 

Trois bases de données ont été consultées pour cette recherche bibliographique : 

Pubmed®, Web of Science® et Embase®.  

Le logiciel Rayyan® a été utilisé pour sélectionner les articles en double aveugle aux 

différentes étapes de notre recherche bibliographique (Figure 8). Puis, le logiciel 

Zotero® a été utilisé pour la gestion des références bibliographiques, et leurs mises 

en page. 
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Figure 8 : Représentation des différentes étapes de la recherche bibliographique apparentée 
à la méthode PRISMA 

 

1.2- Création des « concepts » de recherche 

Trois concepts ont été identifiés pour l’équation de recherche :  

- Le concept « Education thérapeutique » ; 

- Le concept « VIH » ; 

- Le concept « Médicaments/ateliers liés aux médicaments/Prise en charge 

médicamenteuse ». 

Cependant, certains des articles témoins n’apparaissant pas dans la requête de 

l’équation de recherche, seulement deux concepts ont été retenus pour l’équation 

finale :  

- Le concept « Education thérapeutique » ; 

- Le concept « VIH ». 

1.3- Sélection des mots clés 

Concernant la recherche sur Pubmed®, les mots clés pour ces concepts ont été 

déterminés par la liste de MeSH Terms (Medical Subject Heading) retrouvés sur les 

sites HeTOP® (Health Terminology/Oncology Portal) et Mesh Inserm®. Ces mots clés 

étaient recherchés dans les termes MeSH définis par les auteurs, et dans le titre et/ou 

le résumé de l’article. Le mot libre « therapeutic education » a été ajouté et recherché 

dans le titre et/ou résumé de l’article. 
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Concernant la recherche sur Web Of Science®, les termes MeSH des deux concepts, 

et le mot libre « therapeutic education » utilisés sur Pubmed®, ont été recherchés dans 

le titre (TI), dans le résumé (AB) et dans les mots clés définis par les auteurs (AK). 

Concernant la recherche sur Embase®, les termes MeSH des deux concepts utilisés 

pour Pubmed® ont été traduits en termes « Emtree ». 

Le Tableau 1 détaille les mots clés utilisés par concept et par base de données. 

 Pubmed® Web of Science® Embase® 

 

Concept 1 : 

Education 

thérapeutique 

MeSH 
Terms: 
« Patient 
education » 
« Patient 
education as 
topic » 
 

Mots libres:  
« Therapeutic 
education » 
 

MeSH 
Terms: 
« Patient 
education » 
« Patient 
education 
as topic » 
 

Mots libres:  
« Therapeutic 
education » 
 

Emtree:  
« Patient education » 
« HIV education » 
 

 

 

Concept 2 : 

VIH 

MeSH Terms: 
« HIV » 
« HIV infection* » 
« HIV seropositivity » 
« AIDS seropositivity » 
« Acquired immunodeficiency 
syndrome » 
 

MeSH Terms: 
« HIV » 
« HIV infection* » 
« HIV seropositivity » 
« AIDS seropositivity » 
« Acquired immunodeficiency 
syndrome » 
 

Emtree:  
« Human 
immunodeficiency 
virus infection » 
« Acquired immune 
deficiency 
syndrome » 
« Human 
immunodeficiency 
virus » 

 

Tableau 1 : Mots clés utilisés pour la recherche bibliographique par concept et par base de 
données 

 

1.4- Rédaction des équations de recherche 

L’équation de recherche a ensuite été réalisée en associant chaque mot clé cité 

précédemment, par concept. Ainsi, l’équation obtenue était la suivante : (« mot clé 1 

concept 1 » OR (mot clé 2 concept 1) OR…) AND (« mot clé 1 concept 2 » OR « mot 

clé 2 concept 2 » …) 

Les équations de recherche figurent en Annexe 1. 

1.5- Critères d’inclusion et d’exclusion 

L’émergence du concept d’éducation thérapeutique en France et les premiers 

programmes d’ETP réalisés datant des années 2000. Nous avons fait le choix de 

démarrer notre étude en 2000 afin d’avoir le panel de résultat le plus large possible. 
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Un filtre « langue » a été utilisé dans les bases de données pour sélectionner 

uniquement des articles en anglais, en français, ou en espagnol. 

Les critères d’inclusion et d’exclusion sont présentés dans le Tableau 2 :  

Critères d’inclusion Critères d’exclusion 

Années 2000 à 2024 Avant 2000 

Langues : français/anglais/espagnol Autres langues 

Article parlant d’ETP de patients VIH Articles traitant de prévention 

Articles descriptifs sur ateliers d’ETP Articles évoquant des 

« Consultations d’observance » 

 Articles non accessibles en entier 

 Articles évoquant uniquement des outils 

d’évaluation d’ETP 

 

Tableau 2 : Critères d’inclusion et d’exclusion de la recherche bibliographique 

 

1.6- Date de sélection des articles 

L’extraction d’articles sur les différentes bases de données a eu lieu le 29 avril 2024. 

La sélection des articles en double aveugle a eu lieu du 1er mai au 30 juin 2024. 

 

2- Recherche bibliographique dans la littérature grise 

En parallèle, une recherche bibliographique de la littérature grise a été réalisée afin de 

compléter la recherche précédente en recherchant les thèses, les mémoires, les 

publications en congrès et des articles de revue supplémentaires complétant notre 

sujet. Dans un souci de conformité, toutes les publications avant les années 2000 ont 

été exclues. 

2.1- Sélection des bases de recherche 

Les recherches pour les thèses et mémoires ont été effectuées sur trois sites : pépite-

univ-lille.fr ; theses.fr ainsi que dans le SUDOC. 

Les recherches pour les congrès ont été effectuées sur les congrès suivants : JNI, 

SFLC, SFPC, HOPIPHARM, SNPHPU et CROI. 

Les recherches pour des articles de revue ont été effectuées dans : la revue médicale 

suisse, EM consulte ainsi que dans le logiciel devsante.org. 
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2.2- Sélection des mots clés et méthode de recherche 

Les mots clés utilisés pour les recherches de littérature grise sont présentés dans le 

Tableau 3. 

Mots clés utilisés 

- Education thérapeutique ; therapeutic education 

- VIH ; HIV 

- SIDA ; AIDS 

 

Tableau 3 : Mots clés utilisés pour la recherche bibliographique de la littérature grise 
 

La recherche a été effectuée en utilisant plusieurs combinaisons de ces mots clés, afin 

d’être le plus exhaustif possible. 

Cette recherche a pris en compte les thèses et mémoires disponibles en ligne 

intégralement. Ainsi que les publications de congrès et les articles de revue 

accessibles en ligne. 

2.3- Date de sélection des articles 

Les recherches ont été effectuées du 1er juin au 31 juillet 2024, en sélectionnant 

directement les thèses, les mémoires et les publications correspondant à notre sujet. 

 

3- Extraction des résultats bibliographiques 

Tous les résultats bibliographiques ont été extraits et analysés via un tableur Excel® 

(version 2408 ; 17928.20114). Le tableur a permis de recueillir des statistiques de 

réponse par questions, ainsi que les graphiques associés. 

 

B- Réalisation du questionnaire 

Afin de compléter la recherche bibliographique, un questionnaire a été créé dans le 

but de faire un état des lieux de la pratique nationale actuelle quant aux ateliers d’ETP 

VIH. 

1- Généralités 

Le questionnaire a été créé de manière digitale avec l’aide de l’outil LimeSurvey® sur 

la plateforme Enquêtes de l’Université de Lille. Celle-ci garantie la sécurisation et 

l’anonymisation des données collectées.  
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Le questionnaire se nomme « Etat des lieux national des ateliers d’éducation 

thérapeutique des patients VIH ».  

2- Contenu du questionnaire 

Le questionnaire est divisé en 8 parties précédées d’une partie introductive (Tableau 

4). 

Parties Titres des parties 

Partie introductive Informations générales sur le répondant 

Partie I 
« Questions générales sur les ateliers d’éducation thérapeutique 

dans votre centre » 

Partie II 
« Eligibilité des patients inclus dans les ateliers d’éducation 

thérapeutique » 

Partie III « Thèmes des ateliers d’éducation thérapeutique » 

Partie IV « Focus sur les ateliers individuels » 

Partie V « Focus sur les ateliers collectifs » 

Partie VI « Outils d'ETP » 

Partie VII « Autres outils » 

Partie VIII « Pour aller plus loin… » 

 

Tableau 4 : Présentation des différentes parties du questionnaire 
 

Le nombre de questions apparentes pour le répondant est variable selon ses réponses 

: certaines parties ou questions ne s’affichent seulement si le répondant a affirmé être 

concerné dans la question précédente. 

Sans compter la partie introductive (comprenant les informations personnelles du 

répondant), le questionnaire, disponible en annexe de cette thèse (Annexe 2), contient 

au maximum trente questions. Il est composé de seize questions à choix simple (QCS) 

et de sept questions à choix multiples (QCM), afin de faciliter l’analyse de résultats. 

Pour plusieurs questions, une section « Autre » était disponible, avec une zone de 

texte libre (Annexe 2). 

Sept questions ont été réalisées uniquement avec une zone de texte libre, car elles 

n’étaient pas réalisables en QCS ou QCM.  

Avant sa diffusion, le questionnaire a été testé quatre fois. Cela a permis de vérifier le 

bon affichage des questions avec tous les scénarios possibles. 
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Ces tests ont permis d’estimer le temps de réponse moyen qui était de 10 à 15 

minutes. 

3- Diffusion du questionnaire 

Les ARS (Agence Régionale de Santé) et les COREVIH (Comité de coordination 

régionale de la lutte contre les infections sexuellement transmissibles et le virus de 

l'immunodéficience humaine) des différentes régions de France ont été contactées, 

afin de déterminer les établissements réalisant des ateliers d’éducation thérapeutique 

pour les patients VIH.  

Les établissements concernés ont ensuite été contactés par mail. Ce dernier contenait 

une explication du projet de thèse et deux propositions pour les modalités de réponses 

au questionnaire : soit grâce à un lien internet qui donnait directement sur le 

questionnaire, soit par contact téléphonique. 

Des relances ont été effectuées pour les établissements non répondeurs. Le 

questionnaire est resté ouvert du 1er février au 15 juillet 2024. 

4- Extraction des résultats 

Les résultats ont été exportés et analysés via un tableur Excel®. Le tableur a permis 

de recueillir des statistiques de réponse par question, ainsi que les graphiques 

associés. 
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Partie V – Résultats de la bibliographie 

 

A- Recherche bibliographique apparentée à la méthode PRISMA 

1- Diagramme de flux 

Notre équation de recherche a permis d’identifier 15 publications après les différentes 

étapes de sélection (Figure 9) : 

 

Figure 9 : Diagramme de flux de la bibliographie inspirée de la méthode Prisma 
 

2- Synthèse des articles obtenus 

L’annexe 3 reprend les 15 publications incluses. 

Les publications proviennent principalement d’Europe (n=6 ; 40%), puis d’Afrique 

(n=4 ; 26,7%), d’Amérique du Nord (n=3 ; 20%), d’Asie orientale (n=1 ; 6,7%) et 

d’Amérique du Sud (n=1 ; 6,7%) (Figure 10). 
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Figure 10 : Répartition des publications selon leurs localisations (n=15) 

 

Concernant leurs années de publication, les articles ont été principalement publiés 

entre 2010 et 2014 (n=5 ; 33,3%), puis entre 2015 et 2019 (n=4 ; 26,7%) (Figure 11). 

 

Figure 11: Répartition des publications selon leur année de publication (n=15) 

 

Une répartition thématique des articles retenus a été réalisée de la manière suivante : 

- 12 articles correspondent à des retours d’expérience de programmes d’ETP 

existants ; 

- 2 articles correspondent à l’identification des besoins des patients ; 

- 1 article correspond à un état des lieux de ce qui existait en France en termes 

d’ETP VIH au moment de sa publication.  

L’analyse de ces différentes catégories sera donc faite séparément. 

2.1- Retours d’expériences des programmes d’ETP existants 

Douze publications sont des retours d’expériences d’ETP (Mise en œuvre d’un 

programme d’ETP ; Présentation d’une séance d’ETP ; Organisation de l’ETP ; 
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27%
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Présentation d’un ou des outils utilisés) (46) (47) (48) (49) (50) (51) (52) (53) (54) (55) 

(56) (57). 

2.1.a- Organisation générale de l’ETP 

• Types d’ateliers 

Six publications évoquent uniquement des ateliers individuels (50%), 4 évoquent 

uniquement les ateliers collectifs (33,3%) ; et 2 publications évoquent à la fois les 

ateliers individuels et collectifs (16 ,7%). 

• Corps de métiers impliqués 

Trois publications ne précisaient pas la fonction des personnes impliquées dans l’ETP. 

Pour un programme d’ETP donné, le nombre de corps de métiers différents est 

variable. En moyenne, il est de 3,4 (écart-type : 2,2). La majorité des ateliers d’ETP 

impliquait 2 types de corps de métier différent (n=4 ; 44,4%) ; d’autres programmes 

d’ETP impliquaient 4 corps de métier différents (n=2 ; 22,2%) et certains allaient jusque 

7 (n=2 ; 22,2%) (Figure 12).  

 

Figure 12 : Représentation du nombre de corps de métiers participant aux ateliers ETP VIH 
par publication (n=9) 

 

Concernant le détail des corps de métiers participant aux ateliers d’ETP VIH (Figure 

13), les plus représentés sont les infirmiers (n=7 ; évoqués dans 77,8% des 

publications) et les médecins (n=6 ; 66,7%). Viennent ensuite les pharmaciens et les 

assistantes sociales (n=3 ; 33,3%) ; puis, les psychologues, membres associatifs et 

nutritionnistes/diététiciens (n=2 ; 22,2%). Certains corps de métiers ont été cités de 

manière anecdotique : sage-femmes, cadres, socio-anthropologues, étudiants 

(internes en médecine ou pharmacie) et aides-soignants.  
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Figure 13 : Corps de métiers cités comme participant aux ateliers ETP VIH (n=9) 

 

• Diagnostic éducatif – Moment de réalisation des ateliers 

Un diagnostic éducatif est évoqué pour 6 publications (50%). Dans les autres 

publications, le diagnostic éducatif n’est pas mentionné.  

Le moment de réalisation des ateliers est variable ; sont notamment évoqués les 

moments suivants : « Découverte de la maladie », « Initiation d’un nouveau 

traitement », « Occasions spéciales, comme envie d’un enfant, grossesse… ». 

Néanmoins, il est parfois réalisé de manière régulière. 

• Durée des séances et intervalle entre deux séances d’ETP 

La durée des séances étaient précisées pour 8 publications : 4 publications évoquent 

des ateliers de 60 minutes (50%), 2 publications évoquent des ateliers de 45 minutes 

(25%). Les deux dernières durées évoquées sont de 25 et 180 minutes. 

Le temps minimal entre deux séances est évoqué par 6 publications : pour 4 

établissements, il est d’une semaine (66%) ; pour 1 établissement, il est de 2 

semaines. Le dernier établissement parle de quelques semaines à quelques mois 

selon les besoins.  

2.1.b- Thèmes des ateliers 

• Ateliers « hors médicaments » 

Onze des 12 publications évoquent des thèmes d’ateliers « hors médicaments ». Les 

thèmes les plus abordés dans ces ateliers sont (Figure 14) : les connaissances 

générales sur la maladie (n=10 ; 90,9% des programmes d’ETP qui évoquent les 
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thèmes de leurs ateliers ont un atelier sur ce thème), la prévention et la transmission 

(n=9 ; 81,8%), l’estime de soi/émotions et la qualité de vie (n=7 ; 63,6%). 

D’autres thèmes sont également abordés de manière plus anecdotique :  

- Dire/ne pas dire (dévoiler son statut VIH+ à son entourage…) (n=4 ; 36,4%) ; 

- Activité physique, nutrition, comorbidités (n=3 ; 27,3%) ; 

- Prise en charge sociale, discrimination/regard des autres, sexualité (n=2 ; 

18,2%) ; 

- Pratiques à risque, désir de grossesse, addictions (n=1 ; 9,1%). 

 

Figure 14 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "hors médicaments" par thème 
(n=11) 

 

Le souhait de mettre en place des ateliers dont les thèmes seraient centrés sur les 

comorbidités, ainsi que l’aspect de soutien social est évoqué dans l’un des articles 

(53). 

• Ateliers « médicaments » 

Neuf des 12 articles font état d’ateliers « médicaments » (75%). Concernant ces 

publications, les thèmes les plus abordés sont (Figure 15) : la compréhension générale 

du traitement VIH et l’observance (n=8 ; 88,9% des programmes d’ETP qui ont des 

ateliers médicaments ont un atelier sur ces thèmes), les posologies (n=6 ; 66,7%), les 

effets indésirables et leurs gestions (n=4 ; 44,4%). D’autres thématiques sont 

proposées dans les ateliers autour du médicament de manière moins courante : 
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- La gestion du traitement (stockage, modalités de renouvellement) (n=3 ; 33,3%) ; 

- Les résistances au traitement (n=2 ; 22,2%) ; 

- L’adaptation aux situations exceptionnelles (jeûnes religieux…), et les conduites 

à tenir en cas d’oubli, de vomissements et de voyage (n=1 ; 11,1%). 

 

Figure 15 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "médicaments" par thème (n=9) 

 

Sur les 9 publications évoquant des ateliers sur les médicaments, 6 n’évoquent pas 

l’implication d’un pharmacien (67%) (une n’évoquant pas les catégories socio-

professionnelles participant aux ateliers ETP). 

2.1.c- Outils utilisés 

 
Huit des 12 publications ont évoqué les outils utilisés en atelier ETP VIH. Les outils 

associés aux ateliers « médicaments » ou « non médicaments » étant sensiblement 

les mêmes ; l’analyse est réalisée simultanément. 

• Outils utilisés durant les ateliers 

Les outils les plus cités sont (Figure 16) les plannings thérapeutiques (n=6, 75%) 

systématiquement utilisés en atelier « médicaments » ; et les outils visuels (les 

chevalets imagés, les pictogrammes…) (n=5 ; 62,5%). Viennent ensuite les outils 

pratiques « médicaments » (tels que les comprimés factices, piluliers ou boites 

vides…), les outils cartes (carte de Barrow, cartes de mise en situation, cartes 

symptômes…), les outils participatifs (carte mentale, jeux de rôles, post-its, tableau 

magnétique…) et les documents papiers (flyers, fiches notamment « Action-

traitements », livret, affiche…) mentionnés 3 fois chacun (37,5%). 
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Les outils les moins utilisés sont :  

- Les jeux questions/réponses et les échanges/restitutions en groupe (n=2 ; 25%) ; 

- Les jeux de plateau (n=1 ; 12,5%). 

 

Figure 16 : Types d'outils utilisés pour l'ETP VIH (n=8) 

 

Une publication mentionne les critères de choix des outils par les soignants (54) :  

- La facilité d'utilisation ; 

- Les outils favorisant l’interaction et les échanges entre les patients ; 

- L’attrait physique de l'outil ; 

- Le niveau de maîtrise de l’outil par les soignants ; et la ressemblance avec un jeu 

traditionnel qui facilite la maîtrise ; 

- La nécessité de peu de matériel complémentaire et peu d'espace ; 

- La rapidité d'utilisation. 

De plus, les soignants se disent rassurés et motivés par les outils, qui les aident à 

structurer leurs séances. 

• Outils post-ETP 

Les plannings thérapeutiques sont ramenés par le patient chez lui ; mais, étant conçus 

et personnalisés en atelier, ils sont rangés dans la partie « Outils utilisés en ETP ». 

Trois publications évoquent fournir des outils post-ETP au patient : documents papiers, 

fiches d’informations relatives au traitement à emmener à domicile, cahier de 

compétences. 
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Une publication mentionne vouloir mettre en place un carnet de suivi personnalisé aux 

besoins du patient : il comporterait un suivi des difficultés rencontrées par le patient, 

des conseils diététiques, pharmaceutiques ou d’hygiène adaptés au patient. 68 % des 

patients estiment qu’un tel carnet serait utile (48). 

• Bilan des effets de l’ETP / Bilan de connaissances 

Neuf publications mentionnent évaluer l’état des connaissances des patients suite aux 

ateliers d’ETP (75%). Parmi ces 9 publications, deux mentionnent les détails de ces 

résultats (Tableau 5). 

 
 
 

Galy and al 
(46) 

Les objectifs cognitifs (70%) sont moins bien maîtrisés que les autres objectifs 
: comportementaux (77%), émotionnels (98%), et sociaux (76%). 

Parmi les thèmes les moins bien maîtrisés par le patient, on retrouve : 
« expliquer l’intérêt de passer à une monothérapie » (49%), « décrire comment 

gérer les vomissements ou doses oubliées » (47%), « l'utilité du test CD4 » 
(53%), « citer et identifier le traitement (posologie…) » 61%, « identifier et 

informer quelqu’un de sa séropositivité » (54%) 
 
 

Le Bris and al 
(57) 

100% des patients savent identifier leur traitement et 92% connaissent leur 
plan de prise. 75% savent décrire l’action de leur médicament et 58% patients 

comprennent l’importance de l’observance. 
50% connaissent les modalités de surveillance de l’infection. 

66% savent gérer les effets indésirables de leur traitement. 
83% connaissent les modes de contamination, 92% les moyens de protection 

et de prévention. 
 

Tableau 5 : Compétences acquises par les patients par thèmes d'ateliers ETP VIH 
 

2.1.d- Limites de l’ETP 
 
Pour la plupart des ateliers, les bénéfices mentionnés de l’ETP sont les mêmes : 

amélioration de l’observance, des connaissances et des compétences des patients ; 

amélioration de la qualité de vie, de l’estime de soi et autonomisation.  

Cependant, plusieurs limites sont évoquées : 

- Le manque de temps, de personnel et de moyens financiers (n=3) ; 

- La difficulté de recrutement pour les ateliers collectifs, due à la peur d’être 

reconnu et la stigmatisation des patients VIH (n=4) : « Même si dans le domaine 

du VIH la possibilité d’un apprentissage en groupe est difficile dans certains 

contextes (problème de secret médical, de stigmatisation), les stratégies 

d’éducation devraient laisser une part importante à ce type d’apprentissage que 

l’on sait efficace, par l’utilisation de techniques de production et de dynamique de 

groupe. » (52) ; 
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- Le manque de maîtrise des outils par les soignants (n=2) ; 

- La barrière linguistique/manque d’images sur les outils (n=4). 

2.2- Besoins exprimés par les patients en ETP 

 
Deux publications se concentrent sur les besoins du patient en termes d’ETP, ces 

derniers sont identifiés par les patients et/ou les professionnels de santé. La première 

publication les a identifié grâce à des auto-questionnaires anonymes, les thèmes 

identifiés sont ceux abordés dans le questionnaire (58). La deuxième publication les a 

identifié grâce à des entretiens approfondis avec des patients et quelques 

professionnels de santé éducateurs (59). 

2.2.a- Organisation générale de l’ETP 
 

• Types d’ateliers 

Selon les résultats d’une étude (59), d’après le point de vue des patients et des 

professionnels, un programme éducatif doit avoir une méthodologie individuelle et 

collective. L’éducation individuelle permettrait d’aborder des sujets plus sensibles alors 

que l’éducation collective permettrait d’aborder des sujets plus généraux. Le but étant 

que les patients aient la possibilité d’échanger entre eux autour de leurs expériences 

personnelles. 

• Corps de métiers impliqués 

Les corps de métiers évoqués comme essentiels par les patients et les professionnels 

de santé sont : les médecins, les infirmiers, les patients experts, les sage-femmes, les 

assistantes sociales, les psychologues et les diététiciens/nutritionnistes. 

• Moment de réalisation des ateliers 

Selon les articles étudiés, les moments idéals pour programmer des séances d’ETP 

sont les suivants : le moment du diagnostic, le moment d’initiation d’un nouveau 

traitement et les contextes de vie particuliers (désir d’enfants…). 

2.2.b- Thèmes des ateliers 
 
Un article a abordé le taux de maitrise des différentes thématiques par les patients, 

afin de comprendre quels thèmes étaient les moins maitrisés (58). 

• Ateliers « hors médicaments » 

En dehors du médicament, les thèmes que les patients souhaiteraient voir abordés, 

ou que les professionnels de santé estiment nécessaires d’être abordés en ETP sont : 

- Désir de grossesse ; 
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- Connaissances générales sur la maladie ; 

- Prévention et transmission ; 

- Comorbidités/vieillir avec le VIH ; 

- Qualité de vie ; 

- Prise en charge sociale ; 

- Actualités VIH ; 

- Chemsex ; 

- Estime de soi/gestion des émotions ; 

- Discrimination/regard des autres ; 

- Activité physique ; 

- Nutrition ; 

- Sexualité ; 

- Dire/ne pas dire. 

• Ateliers « médicaments » 

Concernant les ateliers autour du médicament, les thèmes que les patients 

souhaiteraient voir abordés, ou que les professionnels de santé estiment nécessaires 

d’être abordés en ETP sont :  

- La compréhension générale du traitement ; 

- Les effets indésirables ; 

- La gestion du traitement (stockage, renouvellement d’ordonnance) ; 

- L’observance ; 

- Les nouveaux traitements injectables et les posologies.  

2.2.c- Outils identifiés 
 
Une seule des deux publications évoque les outils, en citant les documents papiers 

(flyers, fiches, brochures) et les sites webs. 

2.2.d- Limites de l’ETP 
 
Les limites évoquées par les patients sont la peur d’être reconnu et la stigmatisation, 

notamment lors d’ateliers collectifs ; ainsi que le manque de temps pour se présenter 

aux ateliers (59). 

2.3- Focus sur l’ETP VIH française 

 
Cette publication (44) évoquant de manière générale l’ETP VIH en France en 2014, 

ces données ne pouvaient pas être analysées en même temps que les autres, afin de 

ne pas biaiser l’analyse des données. 
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2.3.a- Organisation générale de l’ETP 

En 2014, l’ETP comprenait quasi exclusivement des séances individuelles avec une 

tendance à l’émergence des ateliers collectifs, avec de bons retours patients quant à 

ces derniers. 

Les corps de métiers définis comme essentiels dans la participation aux ateliers sont 

les suivants : médecins, infirmiers, psychologues, travailleurs sociaux, diététiciens, 

addictologues et associations de patients. 

Le moment de réalisation des ateliers est indiqué comme régulier, et doit se faire « en 

complément des consultations médicales ». Cependant, certains moments sont 

identifiés comme essentiels : au moment du diagnostic initial, lors des 

initiations/changement de traitement, bilan annuel de synthèse ou de comorbidités, 

désir de grossesse, lors d’un échec thérapeutique. 

2.3.b- Thèmes des ateliers 

 
• Ateliers « hors médicaments » 

Les thèmes évoqués dans les ateliers sont les suivants : les connaissances sur la 

maladie, dire/ne pas dire, qualité de vie, sexualité, addictions, comorbidités, prévention 

et transmission, nutrition, activité physique, désir de grossesse, discrimination/regard 

des autres, estime de soi, pratiques à risque, connaissances sur les autres IST et prise 

en charge sociale. 

• Ateliers « médicaments » 

Les thèmes des ateliers en lien avec les médicaments relevés sont les suivants : 

comprendre son traitement, posologies, conduites à tenir si oubli, effets indésirables, 

observance, gestion du traitement, interactions médicamenteuses, médecine 

traditionnelle et résistances. 

2.3.c- Outils utilisés 

 
Les outils utilisés ne sont pas détaillés dans l’article, même si est mentionnée la 

visualisation des comprimés en séance.  

2.3.d- Limites de l’ETP 

 
Les limites mentionnées dans cet article sont nombreuses :  

- Le manque de temps des équipes, le manque de moyens, le manque de lieux 

dédiés et le manque de professionnels ; 
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- Le manque de temps et le coût de transport pour les patients ; 

- Le manque de lien entre l’hôpital et la ville (médecin généraliste, pharmacien 

d’officine…) ; 

- Le manque de visibilité des programmes d’ETP existants pour les patients ; 

- Le manque de connaissances sur l’ETP par certains professionnels. 

De plus, les patients ont également certains freins :  

- Peur du jugement, stigmatisation ; 

- Contexte de vie parfois difficile (addictions) ; 

- Psychologiques ; 

- Différence culturelle. 

 

B- Littérature grise 

1- Sélection des publications 

 
L’annexe 4 reprend les 12 publications incluses grâce à la recherche bibliographique 

de la littérature grise (60) (61) (62) (63) (64) (65) (66) (67) (68) (69) (70) (71). 

Concernant leurs localisations, les publications ont été réalisées principalement en 

Europe (n=9 ; 75%), puis en Afrique (n=2 ; 16,7%), et en Asie (n=1 ; 8,3%) (Figure 17). 

 

Figure 17 : Répartition des publications selon leurs localisations (n=12) 
 

Concernant leurs années de publication, les publications ont été principalement parues 

entre 2005 et 2009 (n=4 ; 33,3%). Puis, le nombre de publications était constant de 

2010 à 2014, et de 2015 à 2019 (n=3 ; 25%) (Figure 18). 
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Figure 18 : Répartition des publications selon leurs années de publication (n=12) 
 

Cette sélection contient 5 articles de revue, 3 résumés, 2 posters, 1 mémoire et 1 

thèse. 

 

2- Synthèse des publications obtenues 

 
Toutes les publications retenues sont des retours d’expériences d’ETP (Mise en œuvre 

d’un programme d’ETP ; Présentation d’une séance d’ETP ; Organisation de l’ETP ; 

Présentation d’un ou des outils). 

2.1- Organisation générale de l’ETP 

• Types d’ateliers 

9 publications évoquent le type d’ateliers proposés : atelier individuel uniquement 

(n=4 ; 44,45%), atelier collectif uniquement (n=1 ; 11,1%) et les deux (n=4 ; 44,45%) 

(Figure 19). 

 

Figure 19 : Représentation du type d'atelier proposé (n=9) 
 

• Corps de métiers impliqués 

Six publications indiquent les corps de métiers participant aux ateliers ETP. 
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Les plus représentés sont les médecins (n=5 ; évoqués dans 83,3% des publications), 

et les infirmiers (n=4 ; 66,7%). Viennent ensuite les psychologues (n=3 ; 50%) ; puis, 

les pharmaciens et les assistantes sociales (n=2 ; 33,3%) (Figure 20). Plusieurs corps 

de métiers sont mentionnés de manière anecdotique : les membres associatifs, les 

patients experts et les nutritionnistes/diététiciens, les étudiants en 

pharmacie/médecine et les juristes.  

 

Figure 20 : Corps de métiers cités comme participant aux ateliers ETP VIH (n=6) 
 

• Diagnostic éducatif – Moment de réalisation des ateliers 

Un diagnostic éducatif est évoqué pour 6 publications (50%). Il est mentionné comme 

non réalisé par une publication car trop long à effectuer (70). Il n’a pas été mentionné 

dans 5 publications. 

Le moment de réalisation des ateliers est variable : « Découverte de la maladie », 

« Initiation d’un nouveau traitement », « Occasions spéciales, comme envie d’un 

enfant, grossesse… », et parfois réalisé de manière régulière selon les besoins du 

patient. 

• Durée des séances et temps entre deux séances d’ETP 

Ces deux paramètres sont très variables d’un programme à un autre. 

La durée générale des séances était précisée pour 4 publications : 30 à 45 minutes 

(n=1 ; 25%) ; 45 minutes (n=1 ; 25%), 90 minutes (n=1 ; 25%) et 120 minutes (n=1 ; 

25%). 
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Le temps entre deux séances est évoqué par 6 publications et est variable : 1 semaine 

(n=3 ; 50%), 4 semaines (n=1 ; 16,7%), et peut même atteindre 8 semaines (n=1 ; 

16,7%), voire 12 semaines (n=1 ; 16,7%). 

2.2- Thèmes des ateliers 

• Ateliers « hors médicaments » 

Les thèmes les plus couramment proposés pour les ateliers « hors médicaments » 

sont : les connaissances générales sur la maladie (n=9 ; 75%), la 

prévention/transmission et la nutrition (n=7 ; 58,3%), la qualité de vie (n=6 ; 50%), la 

sexualité et dire/ne pas dire (n=5 ; 41,7%) (Figure 21). 

 

Figure 21 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "hors médicaments" par thème 
(n=12) 

 

• Ateliers « médicaments » 

Dix publications évoquent des ateliers « médicaments » (83,3%). 

Les thèmes les plus couramment proposés pour ces ateliers sont : la compréhension 

générale du traitement et les posologies (n=10 ; 100%), l’observance (n=9 ; 90%) et 

les effets indésirables (n=7 ; 70%). Viennent ensuite la gestion du traitement (n=6 ; 

60%) et les voyages (n=3 ; 30%) (Figure 22). 
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Figure 22 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "médicaments" par thème 
(n=10) 

 

Sur les dix publications évoquant des ateliers sur les médicaments, 8 n’évoquent pas 

l’implication d’un pharmacien, soit 80%. 

2.3- Outils utilisés 

 
• Outils utilisés durant les ateliers 

Neuf des publications ont évoqué les outils utilisés en atelier ETP VIH. Les outils 

associés aux ateliers « médicaments » ou « non médicaments » étant sensiblement 

les mêmes ; l’analyse est réalisée simultanément. 

Concernant ces publications, les outils les plus évoqués sont les suivants : les 

documents papiers (flyers, fiches notamment « Action-traitements », livret, affiche…) 

(n=5 ; 55,6%) ; puis les outils participatifs (carte mentale, jeux de rôles, post-its, 

tableau magnétique…), les outils visuels (les chevalets imagés, les pictogrammes…) 

et les supports multimédias (n=4 ; 44,4%). 

D’autres outils sont également cités (Figure 23) :  

- Les outils cartes (n=3 ; 33,3%) ; 

- Les plannings thérapeutiques, les créations d’outils personnalisés et les outils 

pratiques médicaments (n=2 ; 22,2%) ; 

- Les jeux de plateau, et échange/restitution en groupe (n=1 ; 11,1%).  

2

2

3

1

2

10

7

10

9

1

1

6

2

0 2 4 6 8 10 12

Traitement et plantes/nutrition

Interactions medicamenteuses

Conduites à tenir si voyage

Conduites à tenir si vomissements

Conduites à tenir si oubli

Posologies

Effets indésirables

Comprendre son tt (Mécanismes d'action…)

Observance

Nouveaux traitements injectables

Médecines traditionnelles

Adaptation situation exceptionnelles (jeunes …

Gestion du traitement (renouvellement,…

Résistances des médicaments



64 
 

 

Figure 23 : Type d'outils utilisés pour l'ETP VIH (n=9) 
 

• Outils post-ETP 

Les plannings thérapeutiques sont ramenés par le patient chez lui ; mais, étant conçus 

et personnalisés en atelier, ils sont rangés dans la partie « Outils utilisés en ETP ». 

Six publications évoquent des outils fournis au patient après les séances d’ETP : il 

s’agit : de fiches d’informations sur les traitements (n=4), de livre de recette (n=1) et 

d’une mise en contact avec un groupe de soutien et d’entraide sur les réseaux sociaux 

(n=1). 

• Bilan des effets de l’ETP / Bilan de connaissances 

Dans 7 publications sur 8, les établissements font des questionnaires de 

connaissances/bilan de compétences après les séances d’ETP. Ces critères ne sont 

pas applicables dans les 4 publications restantes car ce sont des publications abordant 

des outils ou des ateliers spécifiques. 

2.4- Limites de l’ETP 

 
Les bénéfices mentionnés de l’ETP sont les mêmes que ceux évoqués précédemment 

dans l’analyse par bibliographie apparentée à la méthode Prisma.  

Plusieurs limites sont évoquées : 

- Le manque de temps, de personnel et de moyens financiers (n=3) ; 

- La difficulté de recrutement pour les ateliers collectifs, dû à la peur d’être reconnu 

et la stigmatisation des PVVIH (n=2) ; 

- La réactualisation régulière des outils et des connaissances apportées (n=2). 
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Partie VI – Résultats du questionnaire 

 

A- Taux de participation 

 
Les ARS et COREVIH ont permis d’établir 43 contacts avec des établissements 

réalisant potentiellement de l’ETP VIH. Sur ces 43 contacts, 39 ont répondu (90,7%). 

Deux réponses étaient incomplètes ; et 2 établissements ont répondu deux fois (via 

deux contacts différents), leurs réponses ont donc été fusionnées.  

Le questionnaire a ainsi obtenu 35 réponses complètes (81,4%) qui ont donc été 

étudiées.  

B- Etablissements ne réalisant pas d’ETP 

Sur ces 35 réponses, trois établissements déclarent ne pas effectuer d’ETP VIH. Ils 

ont donc seulement été interrogés sur les outils fournis aux patients VIH.  

Le premier établissement déclare recevoir les patients en consultation, mais que celle-

ci n’est pas inscrite dans un programme d’ETP. Des fiches d’informations sur les 

médicaments et les interactions médicamenteuses sont fournies aux patients dans ce 

cadre.  

Le second établissement fournit des fiches d’informations sur les médicaments, les 

interactions médicamenteuses, un livret créé par une association régionale, ainsi qu’un 

accès à une application mobile. 

Le dernier indique fournir un livret « mon traitement » sur le VIH créé par une 

association régionale. 

Les réponses qui vont suivre vont concerner les 32 établissements réalisant de l’ETP 

VIH. 

C- Organisation générale des programmes d’ETP VIH 

• Types d’ateliers 

20 établissements déclarent faire à la fois des ateliers individuels et collectifs (62,5%) ; 

12 déclarent ne réaliser que des ateliers individuels (37,5%).  

• Ancienneté des ateliers 

L’ancienneté des ateliers d’ETP varient : 

- 28 établissements (87,5%) les ont mis en place il y a plus de 5 ans ; 
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- 4 établissements (12,5%) les ont mis en place il y a 1 à 5 ans.  

• Corps de métiers impliqués 

Pour un programme d’ETP donné, le nombre de corps de métiers différents participant 

est variable : il est de 3 ou de 5 pour 8 établissements (25%), puis de 4 pour 6 

établissements (18,8%) et de 7 pour 5 établissements (15,6%) (Figure 24). Il y a en 

moyenne 4,6 corps de métiers différents participants aux ETP VIH par établissement 

(écart-type : 1,7). 

 

Figure 24 : Corps de métiers cités comme participant aux ateliers ETP VIH par établissement 
(n=32) 

 

Concernant les corps de métiers participant aux ateliers d’ETP VIH (Figure 25), les 

plus représentés sont les infirmiers (n=30 ; 93,75% des programmes le mentionnent) 

et les médecins (n=29 ; 90,6%). Viennent ensuite les psychologues (n=22 ; 68,75%), 

les pharmaciens (n=14 ; 43,75%), les nutritionnistes (n=13 ;40,6%) et les 

kinésithérapeutes/coach sportif (n=3 ; 9,4%). Vingt établissements ont coché la case 

« Autre » en citant notamment : les assistantes sociales, les médiateurs en santé, les 

patients experts, les secrétaires, les aides-soignants, les personnels d’association, les 

diététiciens, les conseillers en santé sexuelle… 

 

Figure 25 : Corps de métiers participant aux ateliers ETP VIH (n=32) 

1 1

8

6

8

2

5

0

1

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

1 2 3 4 5 6 7 8 9

N
om

br
e 

d'
ét

ab
lis

se
m

en
ts

 
co

nc
er

né
s

Nombre de corps de métiers participants aux ateliers ETP

29

30

14

3

13

22

6

20

0 5 10 15 20 25 30 35

  [Médecins]

 [Infirmiers]

  [Pharmaciens]

   [Kinésithérapeuthes/Coach…

 [Nutritionnistes]

 [Psychologues]

  [Sexologues]

  [Autre]



67 
 

• Diagnostic éducatif 

Trente-et-un établissements (96,9%) déclarent réaliser un diagnostic éducatif en 

amont des séances d’ETP, afin de définir les objectifs éducatifs, et les séances d’ETP 

adaptées au patient. L’établissement qui déclare ne pas en faire, inclut les patients 

selon leurs besoins, orientés par l’IDE et le médecin.  

D- Thèmes abordés dans les ateliers 

1- Nombre de thèmes abordés par établissement 

Le nombre moyen de thèmes abordés par établissement est de 14,8 (écart-type : 4,2). 

Les chiffres obtenus varient entre 15 et 19 thèmes pour 17 établissements (53,1%), 

entre 10 et 14 thèmes pour 8 établissements (25%), entre 5 et 9 thèmes pour 4 

établissements (12,5%) et entre 20 et 24 thèmes pour 3 établissements (9,4%) (Figure 

26).  

 

Figure 26 : Nombre de thèmes abordés par établissement (n=32) 
 

2- Ateliers autour du médicament 

Le nombre d’établissements disposant d’ateliers médicaments est de 26 parmi les 32 

sondés (81,25%). Parmi eux, seuls 12 disposent d’un pharmacien animateur (46,1%).                   

Pour les 6 établissements restants, le thème du médicament est abordé au cours des 

consultations patients ou lors d’autres ateliers éducatifs, mais aucun atelier spécifique 

n’est dédié au médicament.  

Concernant les types d’ateliers médicaments proposés, 15 établissements sur 26 

(57,7%) organisent seulement des ateliers individuels et 11 (34,3%) réalisent à la fois 

des ateliers individuels et collectifs. 

Le nombre de thèmes « médicaments » abordés par établissement est de 7,3 en 

moyenne (écart-type : 2) (Figure 27).  
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Figure 27 : Nombre de thèmes des ateliers « médicaments » abordés par établissement 
(n=26) 

 

Dans les ateliers médicament, les thèmes les plus abordés sont (Figure 28) :  

- Les effets indésirables et les conduites à tenir si oubli (n=25 ; 96,1%) ; 

- L’observance (n=24 ; 92,3%) ; 

- Les interactions médicamenteuses (n=22 ; 84,6%) ; 

- Les conduites à tenir si voyage (n=22 ; 84,6%) ; 

- Les mécanismes d’action des ARV (n=22 ; 84,6%) ; 

- Les interactions avec les plantes (n=20 ; 76,9%) ; 

- Les posologies (n=16 ; 61,5%). 

Dix établissements ont coché la case « Autre » en indiquant notamment aborder les 

sujets des nouveaux traitements injectables, des médecines traditionnelles, de 

l’adaptation du traitement aux jeûnes religieux, de la gestion des effets indésirables, 

de la conservation des médicaments, de la gestion du renouvellement, des résistances 

au traitement… 

 

Figure 28 : Thèmes abordés par les établissements dans les ateliers « médicaments » 
(n=26) 
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3- Autres ateliers 

Le nombre de thèmes abordés dans les ateliers « hors médicaments » par 

établissement est en moyenne de 8,9 (écart-type : 2) (Figure 29).  

 

Figure 29 : Nombre de thèmes « hors médicaments » abordés par établissement (n=32) 
 

Les thèmes abordés dans ces ateliers « hors médicaments » sont (Figure 30) :  

- « Dire/Ne pas Dire » (n=32 ; 100%) ; 

- La qualité de vie et la sexualité (n=31 ; 96,9%) ; 

- La connaissance de la maladie (n=30 ; 93,75%) ; 

- La prévention/transmission (n=30 ; 93,75%) ; 

- Les comorbidités (n=16 ; 50%) ; 

- L’activité physique (n=21 ; 65,6%). 

Dix établissements ont coché la case « Autre » et ont indiqué aborder les thèmes 

suivants : savoir gérer le regard des autres, connaître les actualités sur la maladie, 

l’accompagnement des couples, la séro-discrimination, les pratiques à risque, le 

chemsex, les connaissances sur les autres IST, l’estime de soi, les prises en charges 

sociales… 
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Figure 30 : Thèmes abordés par les établissements dans les ateliers « hors médicaments » 
(n=32) 

 

E- Les ateliers individuels 

Tous les établissements ayant répondu au questionnaire font des ateliers individuels 

(n=32). 

1- Nombre de patients participant aux ateliers 

Le nombre de patients bénéficiant d’un atelier individuel par an est variable selon les 

établissements : moins de 10 patients (n=3 ; 9,4%), entre 10 et 50 patients (n=10 ; 

31,25%) ; entre 50 et 100 patients (n=10 ; 31,25%) plus de 100 patients (n=9 ; 

28,1%) (Figure 31). 

 

Figure 31 : Représentation du nombre de patients bénéficiant d'un atelier individuel par an et 
par établissement (n=32) 
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2- Durée d’un atelier 

La durée d’un atelier individuel est variable selon l’établissement, et est représentée 

dans le graphique ci-dessous (Figure 32) : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3- Outils utilisés 

La question concernant les outils utilisés en atelier individuel était ouverte dans le 

questionnaire. Les réponses retrouvées ont ensuite été triées par catégories.  

Les outils « médicaments » les plus utilisés en atelier individuel sont les documents 

papiers type flyers, fiches (n=14 ; utilisés par 53,8% des établissements) ; sont 

notamment cités des fiches « Actions – Traitements », livret et affiche. 

Les outils préférentiellement utilisés pour les ateliers individuels « non-médicaments » 

sont les outils visuels (chevalets imagés, photo-langage, boite à images…) (n=22 ; 

68,75% des établissements). 
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Figure 32 : Durée des ateliers individuels en fonction des différents établissements 
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Figure 33 : Comparaison du % du nombre d'établissements utilisant chaque type d'outils en 
atelier individuel entre les ateliers « médicaments » (n=26) et « non médicaments » (n=32) 

 

La comparaison des outils utilisés entre les différents types d’atelier (Figure 33) montre 

qu’il y a des outils spécifiques aux ateliers médicaments : l’utilisation des plannings 

thérapeutiques et des outils médicaments (comprimés factices, piluliers, boites 

vides…). On note aussi une sollicitation plus large de l’utilisation des supports papiers 

remis aux patients pour les ateliers médicaments par rapport aux autres ateliers 

(respectivement 53,8% contre 12,5%). Dans le sens inverse, les outils visuels et les 

outils cartes sont plus utilisés en atelier « non-médicaments » qu’en atelier 

« médicaments » (outils visuels respectivement 68,8% contre 50% ; outils cartes 

respectivement 37,5% contre 26,9%). 

D’autres types d’outils sont exclusifs aux ateliers « non-médicaments » : les outils 

participatifs, et les outils créés spécifiquement par les équipes pour les patients, pour 

lesquels nous n’avons pas de précisions sur la nature. 

F- Les ateliers collectifs 

Pour rappel, 20 établissements sur 32 ont indiqué réaliser des ateliers collectifs 

(62,5%). 
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1- Nombre de patients participant aux ateliers 

Le nombre de patients bénéficiant d’un atelier collectif par an et par établissement est 

variable (Figure 34) :  

- Moins de 10 patients pour 8 établissements (40%) ; 

- Entre 10 et 50 patients pour 10 établissements (50%) ; 

- Entre 50 et 100 patients pour 2 établissements (10%). 

 

Figure 34 : Nombre de patients bénéficiant d'un atelier collectif par an par établissement 
(n=20) 

 

2- Organisation et durée des ateliers 

Concernant l’organisation générale des ateliers collectifs : 

- 5 établissements (25%) déclarent avoir une grande plage horaire avec une 

succession de plusieurs ateliers sur plusieurs thèmes différents et dont les 

durées sont très variables, allant de deux heures à une journée complète ; 

- 15 établissements (75%) déclarent avoir un seul atelier général avec une seule 

thématique à la fois, les ateliers changeant au cours de l’année.  

De plus, la question de la durée de l’atelier n’était pas obligatoire ; cependant 4 

établissements l’ont précisée : 2 heures (n=3) ou 45 minutes (n=1). 

3- Outils utilisés 

Pour créer leurs ateliers collectifs, 15 établissements (75%) se sont basés sur des 

outils déjà existants. Les 5 autres (25%) ont créé leurs propres outils. 

3.1- Focus sur le nombre d’outils utilisés dans les ateliers médicaments 

par établissement 

Pour rappel, 11 établissements évoquent des thèmes associés aux médicaments en 

atelier collectif. 
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Ils utilisent en moyenne 3,45 types d’outils différents (écart-type : 1,81 outils) pour ces 

ateliers (Figure 35). La majorité des établissements utilisent 2 ou 4 outils différents.  

 

Figure 35 : Nombre de type d’outils utilisés par établissement pour leurs ateliers collectifs     
« médicaments » (n=11) 

 

3.2- Outils utilisés et comparaison entre ateliers « médicaments » et 

« non médicaments » 
 
Les outils « médicaments » les plus utilisés pour les ateliers collectifs sont les 

moments d’échange et de restitution en groupe, à la même hauteur que les jeux de 

questions/réponses (n=9 ; 81,8%) (Figure 36). 

Les outils les plus utilisés dans les ateliers « hors médicaments » sont les 
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Figure 36 : Comparaison des % de types d'outils utilisés entre les ateliers « hors 
médicaments » (n=20) et « médicaments » (n=11) 

 

Les 2 établissements ayant cochés l’item « Autre » signalent également les 

présentations/retours d’expérience réalisés par un professionnel de santé ou un 

patient expert. 

La comparaison des outils utilisés entre les différents types d’ateliers 

(médicaments/non médicaments) ne montre pas de spécificités franches en fonction 

du type d’atelier. 

 

G- Les outils « médicaments » hors ETP 
 
Trente établissements déclarent donner aux patients des outils sur les médicaments, 

en dehors des ateliers d’ETP. 

Les principaux outils distribués aux patients sont : des fiches médicaments (n=23 ; 

76,7%) ou des fiches d’interactions médicamenteuses (n=10 ; 33,3%).  
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Douze établissements (40%) déclarent donner accès à des applications téléphoniques 

aux patients, comme « action et traitement », « TUP » pour trouver un préservatif, ou 

des applications d’informations médicales VIH (Figure 37). 

Sept établissements ont coché l’item « Autre » en mentionnant des outils divers, 

notamment un livret crée avec leur COREVIH regroupant toutes les informations 

importantes pour les patients VIH, et une plaquette avec le calendrier des rendez-vous 

et les informations importantes pour les PVVIH.  

 

Figure 37 : Nombre d’établissements utilisant chaque type d’outils « médicaments » hors 
ETP (n=30) 

 

H- Limites de l’ETP 

La question sur les points à améliorer n’était pas obligatoire, cependant 20 

établissements ont choisi d’y répondre. Les principales limites qui ont été citées sont : 

- Difficultés de mise en place d’ateliers collectifs (n=8) dues soit à la problématique 

de la stigmatisation et du « secret » (n=6) ; soit aux problèmes organisationnels 

que cela impose malgré une demande des patients (n=2) ; 

- Manque de temps dédié à l’ETP pour le personnel soignant (n=4) ; 

- Difficultés des patients pour se déplacer (n=3) ; 

- Manque de sensibilisation du corps médical (n=1). 
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Partie VII – Discussion 
 

A- Forces et limites des méthodes utilisées 

1- Forces 

Bibliographie apparentée à la méthode Prisma 

La recherche bibliographique a été effectuée via une méthode inspirée de la méthode 

Prisma (45). Cette méthode utilise une équation de recherche adaptée, et un tri des 

articles en double aveugle, ainsi qu’une recherche sur 3 bases de données différentes. 

Les 3 bases de données utilisées sont facilement accessibles via la plateforme de 

l’université de Lille, sont fiables, et permettent le recensement d’un grand nombre 

d’articles. La période d’étude s’étendait des années 2000, soit de la date d’émergence 

des ateliers d’ETP, à l’année 2024.  Ainsi, la recherche effectuée a été la plus 

rigoureuse, exhaustive et couvre la plus grande période possible.   

Littérature grise 

La recherche dans la littérature grise a complété celle de la littérature blanche en y 

ajoutant des thèses, mémoires, posters, résumés et articles de revue. Une recherche 

rigoureuse a été effectuée sur différentes bases de données, afin d’établir de manière 

exhaustive l’état de l’art actuel en matière d’ETP VIH. 

Questionnaire 

La recherche de contacts a été effectuée auprès des ARS et COREVIH afin d’avoir 

directement les coordonnées des centres effectuant de l’ETP VIH. Ces deux 

organismes étaient ceux permettant un recensement le plus complet possible. Sur tous 

les établissements contactés, le taux de réponses complètes au questionnaire est de 

81,4%. Les résultats sont donc quantitativement importants et prédisent une 

représentativité de ce qui est réalisé actuellement en France.  

L’association des résultats de recherches bibliographiques aux résultats de 

questionnaires permet d’avoir une vision globale exhaustive et concrète de ce qui 

existe actuellement en matière d’ETP VIH.  

2- Limites 

Bibliographie apparentée à la méthode Prisma 

L’équation de recherche a été construite autour de 2 concepts : « ETP » et « VIH ». 

Initialement, un 3ème concept y était inclus portant sur le thème « Médicament ». 

L’ajout de ce concept a eu pour conséquence l’exclusion d’articles « témoins ». Dans 
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ces articles les détails des ateliers, dont ceux autour du médicament, étaient 

mentionnés. Or, ces notions n’apparaissent ni dans le résumé ni dans le titre, ce qui 

ne permettait pas de les requêter à partir de l’équation de recherche. De ce fait, ce 

concept n’a pas été conservé pour notre recherche par souci d’exhaustivité.  

Le concept d’éducation thérapeutique était également complexe à définir. Plusieurs 

mots clés ont au départ été inclus dans l’équation : « patient counseling », 

« pharmaceutical education », « clinical pathway ». Les titres des articles obtenus ont 

été analysés et n’étaient pas en adéquation avec le thème de l’étude ; ils ont donc été 

exclus de l’équation finale. Cela a possiblement eu pour conséquence d’exclure des 

articles qui auraient pu apporter des données intéressantes dans le cadre de ce travail.  

Notre équation possède ses limites. D’une part, au vu des résultats obtenus, le concept 

d’éducation thérapeutique tel que nous le connaissons en France, organisée sous 

forme de programme proposant divers ateliers, avec un cadre réglementaire précis, 

semble être un concept plutôt francophone. Des publications en accord avec la 

définition de l’ETP par l’OMS, mais portant sur des actions effectuées en France dans 

le cadre hors ETP, n’ont pas été incluses. Par exemple, nous n’avons pas retenu les 

articles sur les consultations d’observance. Les publications sur les effets de l’ETP sur 

les connaissances des patients ont également été exclues car considérées en dehors 

du cadre de notre thèse. D’autre part, le terme « patient education » faisait référence 

au niveau éducatif des patients dans de très nombreux articles. L’équation ne 

permettait pas de différencier ces deux termes, ce qui explique le grand nombre 

d’articles obtenus. Les articles parlant de niveau éducatif ont pu rapidement être 

éliminés au moment de la première étape de tri de notre méthode Prisma.  

En somme, les données recueillies dépendent beaucoup de la façon dont les auteurs 

ont communiqué sur leurs travaux, notamment par le biais des mots clés et des termes 

utilisés dans les titres et résumés. 

Littérature grise 

Très peu de thèses et de mémoires ont pu être inclus dans cette étude car peu d’entre 

eux étaient entièrement disponibles en ligne (pour exemple, une dizaine d’articles 

parlant d’ETP VIH sur Sudoc n’ont pas pu être lus). De la même manière, les posters 

ou résumés de poster ne sont parfois que partiellement disponibles ou ne sont 

répertoriés en ligne que depuis quelques années. De plus, ces derniers apportent des 

informations très synthétiques avec un niveau de détails inférieur à celui d’un article 

ou une thèse, et se concentraient souvent sur un seul outil ou un atelier spécifique. 
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Par ailleurs, la littérature grise se compose principalement de publications traitant d’un 

atelier ou d’un outil spécifique, ce qui pourrait entraîner un biais dans les pourcentages 

des thèmes abordés, étant donné que certaines publications peuvent aborder un seul 

thème. 

Questionnaire 

Les centres contactés l’ont été grâce aux réponses des ARS et COREVIH, mais tous 

n’ont pas répondu à notre sollicitation. Il est possible que certains centres ayant des 

programmes d’ETP déclarés n’aient pas été répertoriés pour envoi du questionnaire. 

De plus, les données recueillies sont des données déclaratives des centres 

répondeurs. Ainsi, les résultats dépendent de leur interprétation de la question posée 

et du niveau de précision atteint dans la réponse, notamment dans les questions 

ouvertes. Notre questionnaire reposait sur une évaluation générale des thèmes 

abordés. Une question plus précise sur le nombre d’ateliers thérapeutiques, puis 

secondairement sur leurs thèmes, nous aurait permis de mieux appréhender 

l’organisation générale des ateliers. De plus, la file active du service, en complément 

du nombre de patients participants aux ateliers d’ETP, ne fait pas partie des données 

recueillies ; cela aurait permis d’évaluer le pourcentage de patients suivis pour le VIH 

bénéficiant d’ETP. 

B- Les résultats  

Il est important de noter que l’exploitation des résultats n’est pas uniforme entre la 

littérature et le questionnaire. En effet, les données extraites de la littérature ne sont 

pas exhaustives, et dépendent de ce que les auteurs décident de mettre en avant dans 

leurs publications. 

1- Organisation générale de l’ETP 

Types d’ateliers 

Les ateliers individuels paraissent indispensables, ils sont évoqués quasiment dans 

toutes les publications, et sont réalisés dans tous les établissements ayant répondu 

aux questionnaires. Les ateliers collectifs sont quant à eux réalisés environ une fois 

sur deux (50% des publications de la bibliographie, 55,5% de la littérature grise et 

62,5% des établissements du questionnaire). Un article (59) évoquant les besoins des 

patients indique que l’idéal est de proposer les deux types d’ateliers au patient : 

l’éducation individuelle pour les sujets plus sensibles, et l’éducation collective pour les 

sujets plus généraux afin de favoriser l’échange et le partage entre les patients. Et ce, 
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malgré le sentiment de stigmatisation qui est largement évoqué dans les freins de ces 

ateliers. 

Corps de métiers représentés 

Le nombre moyen de corps de métiers différents impliqués dans l'ETP par 

établissement, tel que rapporté dans le questionnaire, est supérieur à celui observé 

dans la littérature blanche (4,6 contre 3,4). Toutefois, ce nombre varie 

considérablement, allant d'un à neuf corps de métiers selon les établissements. Les 

professionnels les plus souvent mentionnés, toutes sources confondues, sont les 

infirmiers et les médecins que ce soit dans les résultats de l’étude bibliographique ou 

du questionnaire. Pour les autres professions, les résultats sont plus variés, bien que 

deux se distinguent : les psychologues (5ème ex aequo dans la littérature blanche, 

3ème dans le questionnaire et la littérature grise) et les pharmaciens (3ème ex aequo 

dans la littérature blanche, 4ème dans le questionnaire et la littérature grise). Il est à 

noter que les deux articles (58) (59) abordant les besoins des patients ne mentionnent 

pas les pharmaciens, mais tous deux évoquent les patients experts, qui sont rarement 

mentionnés dans les résultats bibliographiques et sur le terrain. Il convient de souligner 

la grande diversité des professionnels impliqués dans l'ETP, toutes sources 

confondues, ce qui permet de répondre de manière optimale aux besoins des patients 

et d'apporter une expertise couvrant une large gamme de thèmes abordés dans les 

ateliers. 

Concernant l’implication des pharmaciens dans les ateliers d’ETP « médicaments » : 

le questionnaire révèle qu’un pharmacien est impliqué dans 46 % des établissements 

réalisant des ateliers d’ETP sur les médicaments ; tandis que seulement 33 % des 

articles de la littérature blanche et 20 % des publications de la littérature grise 

mentionnent la participation d’un pharmacien. Ce constat montre que les pharmaciens 

sont peu sollicités pour ces ateliers en ETP. Plusieurs hypothèses peuvent expliquer 

cela : la difficulté pour un pharmacien, souvent extérieur au service, de s’intégrer dans 

l’équipe d’ETP, le manque de temps alloué aux activités de pharmacie clinique 

(notamment en ETP) dans certains établissements, ou encore un déficit de formation 

des pharmaciens en ETP.  

Diagnostic éducatif/Moment de réalisation de l’ETP 

Le diagnostic éducatif est presque toujours déclaré comme étant réalisé dans le 

questionnaire (96,9%). L'établissement qui ne le pratique pas affirme inclure les 

patients selon leurs besoins, en les orientant via l'infirmier ou le médecin. Dans la 
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littérature blanche et la littérature grise, le diagnostic est explicitement mentionné dans 

50 % des articles. Cette différence soulève des questions, car le diagnostic éducatif 

est identifié par la HAS comme une étape clé (43) pour l'inclusion d'un patient dans un 

programme d'ETP. Il est cependant possible que les résultats de la littérature soient 

influencés par un biais de rédaction, où le diagnostic éducatif est probablement réalisé 

mais non mentionné dans les articles. De plus, à l'instar de l'établissement qui déclare 

ne pas effectuer de diagnostic éducatif formel ; il est possible que de nombreux 

établissements procèdent à l'inclusion des patients directement lors d'une 

consultation, par manque de temps ou en raison de l'impossibilité pour le patient de 

revenir pour une séance strictement dédiée à la réalisation du diagnostic éducatif. 

Le moment de réalisation de l'ETP est variable. Cependant, toutes les sources qui en 

parlent s’accordent sur l’importance de certains moments essentiels : lors de la 

découverte de la maladie, au début d’un nouveau traitement, dans des contextes de 

vie spécifiques (comme la grossesse, le désir d’enfant, ou l’échec d’un traitement), 

ainsi que de manière régulière à travers des ateliers adaptés aux besoins des patients. 

Caractéristiques des séances d’ETP 

Peu d'articles dans la littérature abordent la durée générale des séances, mais celle-

ci est majoritairement estimée entre 45 minutes et 1 heure. Le questionnaire a fourni 

des données plus détaillées en distinguant les ateliers individuels et collectifs. La 

majorité des ateliers individuels durent environ une heure, tandis que les ateliers 

collectifs durent généralement deux heures ; ces derniers étant souvent constitués 

d’un enchainement de plusieurs sessions couvrant différentes thématiques. En ce qui 

concerne l'intervalle entre deux séances, les données ne révèlent pas de tendance 

claire, la durée variant considérablement de 1 à 12 semaines, en fonction des besoins 

du patient. 

2- Thèmes des ateliers 

La force de l’éducation thérapeutique VIH repose sur la multiplicité de thèmes 

d’ateliers proposés, qui vont permettre de répondre au mieux aux problématiques des 

patients. 

Les thèmes d’ateliers évoqués dans la littérature n’étant pas une donnée exhaustive, 

nous avons pu étudier le nombre de thèmes abordés par établissement uniquement 

avec le questionnaire. Pour ce dernier, il y a en moyenne 8,9 thèmes « non-

médicaments » abordés dans les ateliers ETP VIH, avec un minimum de 4 thèmes et 

un maximum de 14. Pour les thèmes « médicaments », il y en a en moyenne 7,3, avec 
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un minimum d’un thème et un maximum de 10. Cela montre que d’un établissement à 

l’autre, l’offre de thèmes abordés, à la fois « médicaments » et « non-médicaments » 

est très diverse. Cette différence va sans doute dépendre des moyens de 

l’établissement, du temps accordé aux professionnels pour réaliser de l’ETP, des 

différents professionnels impliqués dans l’ETP, ainsi que du profil des patients. 

Thèmes « non-médicaments » 

Les thèmes les plus fréquemment abordés sont généraux et semblent essentiels pour 

les patients vivant avec le VIH. Trois thèmes principaux se dégagent : 

- Connaissances générales sur la maladie : c’est le thème le plus souvent traité, 

apparaissant en première position ex aequo dans la littérature blanche (90,9%), 

en première position dans la littérature grise (75%) et en quatrième position ex 

aequo dans le questionnaire (93,75%) ; 

- Prévention et transmission : ce thème est en deuxième position dans la littérature 

blanche (81,8%), en deuxième position ex aequo dans la littérature grise (58,3%) 

et en quatrième position ex aequo dans le questionnaire (93,75%) ; 

- Qualité de vie : ce thème est en troisième position ex aequo dans la littérature 

blanche (63,6%), en quatrième position dans la littérature grise (50%) et en 

deuxième position ex aequo dans le questionnaire (96,9%). 

Ces trois thèmes sont considérés comme essentiels dans les articles traitant des 

besoins identifiés des patients et dans l’article répertoriant les principaux thèmes en 

France. 

Une différence notable apparaît entre les pourcentages des thèmes abordés dans la 

littérature et ceux du questionnaire. Cela peut s’expliquer par deux facteurs : d'une 

part, le questionnaire reflète un état des lieux actuel en France, offrant une vision plus 

récente que celle de la littérature. Il est donc possible que l’offre de thèmes se soit 

élargie avec le temps. D'autre part, la liste des thèmes abordés dans la littérature 

pourrait être non exhaustive, ce qui pourrait minimiser l’importance de certains thèmes 

dans la littérature par rapport au questionnaire : les exemples les plus marquants sont 

les ateliers Dire/Ne pas dire et ceux sur la sexualité. L’émergence de ces thèmes 

pourrait s’expliquer par les données concernant l’absence de transmission du VIH par 

les patients virologiquement contrôlés sous traitement ARV qui ont fait changer le 

discours de prévention des soignants et favorisé la libération de la sexualité des 

PVVIH. De même, en l’absence de risque de transmission, l’obligation d’informer leur 

partenaire de leur séropositivité a été remise en question (72) (73).  
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Certains thèmes sont peu abordés car ils concernent des moments de vie spécifiques 

ou des publics particuliers (grossesse, désir d’enfants, chemsex…). De nouveaux 

ateliers concernant ces thématiques vont sans doute émerger, dû au contexte récent 

de ces problématiques (évolutions des recommandations concernant les PMA et 

l’allaitement chez la femme VIH+ ; ainsi que l’inclusion importante du chemsex dans 

les nouvelles pratiques sexuelles des PVVIH). Cependant, bien qu’il serait pertinent 

au vu de l’évolution actuelle du patient VIH, un thème reste peu traité : les 

comorbidités/« Vieillir avec son VIH ». Ce thème est en dixième position dans le 

questionnaire (50%), en huitième position ex aequo dans la littérature grise (25%) et 

en sixième position ex aequo dans la littérature blanche (27,3%). Il est également 

mentionné dans les deux articles traitant des besoins identifiés des patients et dans 

l’article répertoriant les principaux thèmes en France. 

Thèmes « médicaments » 

Les médicaments constituent l’un des thèmes les plus fréquemment abordés dans les 

ateliers d’ETP. Ils apparaissent dans 83,3% des publications de la littérature grise 

(n=10/12) ; dans 75% des publications de la littérature blanche (n=9/12) et sont 

évoqués par 81,25% des établissements dans le questionnaire (n=26/32). Le thème 

des médicaments apparaît comme essentiel à aborder pour les patients vivant avec le 

VIH, car le traitement prend une place centrale dans leur quotidien et dans la maitrise 

de la charge virale. Les thèmes les plus fréquemment abordés sont : 

- Compréhension générale du traitement : évoquée par 88,9% des articles de la 

littérature blanche parlant d’ateliers « médicaments » (première position ex 

aequo), 100% des publications de la littérature grise (première position ex 

aequo), et 84,6% des questionnaires (quatrième position ex aequo). Précisons 

que dans le questionnaire, l’item a été appelé « Mécanismes d’action généraux » 

et est sans doute plus restrictif que la catégorie « Compréhension générale du 

traitement » utilisée pour la littérature ; 

- Observance : évoquée par 88,9% des articles de la littérature blanche parlant 

d’ateliers « médicaments » (première position ex aequo), 90% des publications 

de la littérature grise (troisième position), et 92,3% des questionnaires (troisième 

position) ; 

- Posologies : évoquées par 66,7% des articles de la littérature blanche parlant 

d’ateliers « médicaments » (troisième position), 100% des publications de la 

littérature grise (première position ex aequo), et 61,5% des questionnaires 

(huitième position). Précisons que ce thème était parfois difficilement dissociable 
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du thème « Compréhension générale du traitement » dans la littérature, au vu 

des termes employés. De ce fait, les proportions de ce thème dans la littérature 

sont peut-être surestimées ; 

- Effets indésirables : évoqués par 44,4% des articles de la littérature blanche 

parlant d’ateliers « médicaments » (quatrième position), 70% des publications de 

la littérature grise (quatrième position), et 96,1% des questionnaires (première 

position ex aequo). 

D’autres thématiques sont largement citées dans le questionnaire et très 

anecdotiquement dans la bibliographie :  

- Les conduites à tenir en cas d'oubli (96,1% des répondants au questionnaire, 

20% des publications dans la littérature grise, 11,1% dans la littérature blanche) ; 

- Les conduites à tenir en cas de voyage (84,6% des questionnaires, 30% dans la 

littérature grise et 11,1% dans la littérature blanche) ; 

- Les interactions médicamenteuses (84,6% des questionnaires, 20% dans la 

littérature grise, non cité dans la littérature blanche).  

Il est possible que la différence entre ces pourcentages vienne du caractère moins 

exhaustif des thèmes dans la littérature étant donné que le contenu des ateliers n’est 

pas forcément détaillé. 

3- Outils utilisés 

La diversité des outils utilisés en ETP permet de répondre aux différents besoins des 

patients selon les thèmes abordés. Tout comme pour les thèmes, les outils abordés 

dans la littérature ne sont pas restitués de manière exhaustive et sont donc 

probablement sous-estimés. 

Par ailleurs, le nombre d’outils exploitables en atelier individuel étant nettement 

supérieur à ceux des ateliers collectifs, le type de question utilisé pour ces items n’était 

pas le même dans le questionnaire. Pour les ateliers individuels des questions 

ouvertes ont été formulées alors que des QCM ont été rédigés pour les ateliers 

collectifs. Il y avait donc une absence d’uniformité dans la formulation des questions. 

Cela a pu engendrer des biais d’interprétation ainsi qu’un manque d’exhaustivité pour 

les réponses aux questions ouvertes.  

Principaux outils utilisés 

Bien que la littérature fait mention des outils les plus utilisés, aucune distinction n’est 

faite pour les ateliers collectifs et individuels. De ce fait l’interprétation selon le type 
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d’atelier est impossible. On peut seulement constater que les outils les plus utilisés 

sont les outils visuels (62,5% des outils de la littérature blanche et 44,4% de la 

littérature grise) ainsi que les plannings thérapeutiques (75% des outils de la littérature 

blanche et 22,2% de la littérature grise).  

Au sein du questionnaire, une distinction claire entre outils utilisés en atelier collectif 

et individuel a été créé de manière volontaire.  

Concernant les ateliers individuels et plus précisément ceux du thème 

« médicament », les outils les plus utilisés sont les documents papiers (53,8%), les 

outils visuels (50%) et les outils pratiques médicaments (42,3%). 

Des différences notables entre ateliers individuels « médicaments » et « non 

médicaments » sont retrouvées pour plusieurs types d’outils : 

- Les plannings thérapeutiques et les outils pratiques médicaments sont 

spécifiques aux ateliers « médicaments » ; 

- Les outils participatifs, qui n’apparaissent que dans les ateliers « non-

médicaments » ; 

- Les documents papiers, qui sont beaucoup moins utilisés dans les ateliers « non-

médicaments » (53,8% vs 12,5%) ; 

- Les outils visuels, qui sont moins utilisés dans les ateliers « non-médicaments » 

(68,8% vs 50%). 

Concernant les ateliers collectifs autour du thème « médicament », les outils les plus 

utilisés sont les échanges et restitution en groupe (81,8%), les jeux de 

questions/réponses (81,8%) et les post-it (54,5%).  

Les différences entre les ateliers collectifs « médicaments » et « non médicaments » 

sont moins notables que ceux des ateliers individuels. Néanmoins, deux légères 

différences apparaissent pour les jeux de questions/réponses (81,8% des ateliers 

médicaments et 60% des ateliers non-médicaments)  

Ces résultats montrent que les ateliers sur les médicaments tendent à privilégier des 

outils plus « traditionnels » tels que les documents papier et les échanges en groupe, 

comparé aux autres ateliers. Cela pourrait s’expliquer par le fait que ce thème se 

concentre davantage sur l’acquisition de connaissances et moins sur le partage 

d’expériences de patients. Cependant, il apparaît pertinent de repenser cette approche 

en intégrant une plus grande diversité d'outils, notamment ludiques et interactifs, ainsi 

que d’atténuer l’aspect « scolaire » qui pourrait créer une appréhension chez le 
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patient. Cela permettrait d’enrichir l’expérience éducative des ateliers 

« médicaments » pour tous les patients. 

Outils post-ETP 

Les outils remis aux patients suite à un atelier, en particulier ceux liés aux 

médicaments, semblent essentiels. Parmi les établissements participant à l'ETP dans 

le cadre du questionnaire, 93,75% en fournissent. Il s’agit de : 

- Fiches sur les médicaments pour 76,7% des établissements ; 

- Applications mobiles pour 40% des établissements ; 

- Fiches sur les interactions médicamenteuses pour 33,3% des établissements. 

Dans la littérature grise, 50% des établissements mentionnent l'utilisation d'outils post-

ETP ; et seuls trois articles de la littérature blanche abordent les outils post-ETP. Dans 

les deux cas, il s’agit principalement de documents en lien avec les médicaments.  

Il est important de noter que certains outils utilisés ou créés lors des ateliers, comme 

les plannings thérapeutiques ou les piluliers, sont rapportés à domicile. Les 

informations dispensées en ETP peuvent être nombreuses et parfois complexes, 

surtout dans le domaine du médicament. Fournir aux patients ces outils permet de 

s’assurer que le patient bénéficie d’un support où sont résumées les informations qu’il 

ne retiendrait pas avec le temps ou qu’il n’aurait pas intégré pendant les séances. 

Bilan des effets de l’ETP / Bilan de connaissances 

Comme indiqué dans les étapes de la HAS (43), les bilans des effets de l’ETP sur les 

patients/bilans de connaissances sont des étapes indispensables des programmes 

d’ETP. Ces bilans semblent être bien réalisés : ils sont évoqués dans 87,5% des 

publications de la littérature grise qui abordent un programme d’ETP de manière 

générale, et dans 75% des articles de la littérature blanche.  

Il est possible que ces chiffres soient sous-estimés en raison de la nature non 

exhaustive de la littérature. Les questionnaires distribués aux établissements 

n’abordaient malheureusement pas l’évaluation des programmes d’ETP. 

4- Limites de l’ETP  

Les bénéfices de l’ETP sont reconnus. Néanmoins, les programmes ne sont pas 

proposés dans tous les établissements en raison de limites connues. Certaines sont 

retrouvées dans toutes les sources (bibliographie, littérature grise, et questionnaire) : 

- Le manque de temps, de personnel, ou de finances pour réaliser l’ETP ; 
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- La difficulté de recrutement des patients pour les ateliers collectifs, notamment 

due à la stigmatisation/peur du regard des autres.  

D’autres facteurs freinent l’élaboration de programmes d’ETP : la nécessité d’une 

formation obligatoire préalable à la mise en place d’un programme (un frein important 

notamment pour les patients experts), la coordination nécessaire entre les différents 

professionnels de santé ; ainsi que le temps de création des ateliers et des 

déclarations obligatoires des ateliers auprès des ARS. 

Enfin, la disponibilité des patients pour plusieurs séances est un potentiel obstacle. 

Plusieurs centres ont suggéré dans le questionnaire l’organisation des programmes 

en réalisant des journées « ETP », qui réunissent plusieurs ateliers sur la même 

journée. Cela permettrait d’une part de satisfaire aux exigences réglementaires pour 

valider un programme d’ETP ; mais également de créer une dynamique de groupe 

propice à l’apprentissage et à la lutte contre l’isolement dont souffrent beaucoup les 

PVVIH ; et d’éviter la problématique d’impossibilité de déplacement sur plusieurs 

créneaux mensuels pour les patients. Il est en effet intéressant de noter que seulement 

25% des établissements utilisent pour le moment ce mode de fonctionnement (abordé 

dans la partie Questionnaire – Atelier collectif – Durée). 
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Conclusion 

Avec l’évolution des trithérapies, le VIH devient une maladie chronique. C’est pourquoi, 

une approche plus globale plaçant la qualité de vie du patient au cœur des soins et 

l’intégration du patient dans la gestion de sa maladie parait indispensable. Malgré des 

limites et des freins reconnus, l’éducation thérapeutique du patient VIH est devenue 

un outil incontournable. Les ateliers sur les médicaments occupent une place centrale 

parmi les thématiques abordées en ETP VIH. Certains sujets comme la 

compréhension des traitements, l’observance, les effets indésirables et les posologies 

sont essentiels et abordés de manière quasi systématique. Toutefois, avec l’évolution 

du profil patient et la simplification des traitements disponibles (qui favorise 

l’observance), il pourrait être pertinent de proposer des nouveaux ateliers sur de 

nouvelles problématiques. Par exemple, certains thèmes tels que la gestion du VIH au 

sein d’autres comorbidités (dont les interactions médicamenteuses avec les co-

médications) ou les interactions avec les automédications (dont la phytothérapie) 

paraissent pertinents. 

Il apparaît que la majorité des ateliers d’ETP dédiés au VIH sont proposés de manière 

individuelle ; tandis que les ateliers collectifs sont moins fréquents, principalement en 

raison de la persistance de la stigmatisation et des difficultés logistiques. En optimisant 

l’organisation et en modernisant l’éventail des outils disponibles (en favorisant les 

échanges entre les patients de manière ludique), les ateliers collectifs apporteraient 

une proposition pertinente pour l’éducation sur des sujets généralistes. 

La participation des pharmaciens à ces ateliers est actuellement limitée à 20-46% 

selon les sources, malgré l’expertise précieuse qu’ils peuvent apporter dans le 

domaine du médicament. 

Suite aux résultats de cette étude, la création d’un atelier collectif autour de l’intégration 

des comorbidités dans la vie des PVVIH parait pertinente dans notre établissement. 

La gestion des co-médications et des interactions médicamenteuses au sens large y 

occuperont un volet central, avec en conséquence, une implication importante du 

pharmacien dans la construction de l’atelier.  
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Annexes 

 

Annexe 1: Equations de recherche 

Pubmed: 

(((patient education[MeSH Terms]) OR (patient education as topic[MeSH Terms]) OR 

(patient education[Title/Abstract]) OR (patient education as topic[Title/Abstract]) OR 

(therapeutic education[Title/Abstract]))) AND (((hiv[MeSH Terms]) OR (hiv 

infection*[MeSH Terms]) OR (hiv[Title/Abstract]) OR (hiv infection*[Title/Abstract]) OR 

(hiv seropositivity[Title/Abstract]) OR (hiv seropositivity[MeSH Terms]) OR (aids 

seropositivity[MeSH Terms]) OR (aids seropositivity[Title/Abstract]) OR (""acquired 

immunodeficiency syndrome""[MeSH Terms]) OR (acquired immunodeficiency 

syndrome[Title/Abstract])))" 

Web of Science: 

(((((((((AK=(patient education)) OR AK=(patient education as topic)) OR 

AK=(therapeutic education)) OR TI=(patient education)) OR TI=(patient education as 

topic)) OR TI=(therapeutic education)) OR AB=(patient education)) OR AB=(patient 

education as topic)) OR AB=(therapeutic education)) AND (((((((((((((((AB=(hiv)) OR 

AB=(hiv infection*)) OR AB=(hiv seropositivity)) OR AB=(aids seropositivity)) OR 

AB=(acquired immunodeficiency syndrome)) OR TI=(hiv)) OR TI=(hiv infection*)) OR 

TI=(hiv seropositivity)) OR TI=(aids seropositivity)) OR TI=(acquired immunodeficiency 

syndrome)) OR AK=(hiv)) OR AK=(hiv infection*)) OR AK=(hiv seropositivity)) OR 

AK=(aids seropositivity)) OR AK=(acquired immunodeficiency syndrome)) 

Embase:  

('patient education' OR 'hiv education') AND ('human immunodeficiency virus infection' 

OR 'acquired immune deficiency syndrome' OR 'human immunodeficiency virus') 
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Annexe 2 : Questionnaire en ligne « Etat des lieux national des ateliers d’éducation thérapeutique pour les patients VIH » 
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Annexe 3 : Tableau répertoriant les publications obtenues via la recherche par littérature blanche 

Titre Auteurs Année de 

parution 

Pays 

(Etude;Publication) 

Catégorie sélectionnée 

Implementation and evaluation of a 

therapeutic patient education programme 

during a clinical trial in Yaoundé, 

Cameroon (46) 

 

Galy and al 

 

2018 

 

Cameroun 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 

Qualitative analysis of an educational 

intervention with HIV-discordant 

heterosexual Latino couples (47) 

Pérez-

Jiménez and 

al 

 

 

2011 

 

USA 

 

Présentation d’une séance d’ETP précise 

 

Results of a satisfaction survey carried 

out among patients living with the virus 

of human immunodeficiency (HIV) 

following therapeutic education sessions 

(48) 

 

 

Feutrier and al 

 

 

 

2010 

 

 

France 

 

 

Organisation + Evaluation de l’ETP 

 

Implementation of therapeutic education 

programmes for patients living with HIV 

in four low-income countries: an 

evaluative approach (49) 

 

Iguenane and 

al 

 

 

2007 

 

France 

 

Organisation de l’ETP 

Impact of a patient education program on 

adherence to HIV medication: a 

randomized clinical trial (50) 

 

Goujard and al 

 

2003 

 

France 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 
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A nutrition education programme 

improves quality of life but not 

anthropometric status of adults living 

with HIV in Abeokuta, Nigeria (51) 

 

Bello and al 

 

 

2019 

 

Afrique du sud, 

Nigeria 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 

 

[Implementation and assessment of an 

HIV treatment training program (2000-

2001) for patients in Casablanca 

(Morocco) (52) 

 

Marchand and 

al 

 

2005 

 

Maroc 

 

Organisation + Evaluation de l’ETP 

 

Impact of an educational program on 

efficacy and adherence with a twice-daily 

lamivudine/zidovudine/abacavir regimen 

in underrepresented HIV-infected 

patients (53) 

 

 

Rawlings and 

al 

 

 

2003 

 

 

USA 

 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 

 

Designing and evaluating therapeutic 

education tools for people living with HIV 

(54) 

Iguenane and 

al 

 

2018 

 

Sub-Sahara 

 

Présentation d’un ou des outils 

Effect of lifestyle education based on 

Pender model on health-promoting 

behaviors in HIV positive individuals: A 

randomized clinical trial study (55) 

 

Khani and al 

 

2020 

 

Iran 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 

 

Pilot test of an educational intervention 

to improve self-management of diabetes 

in persons living with HIV (56) 

 

Zuñiga and al 

 

 

2019 

 

USA 

 

Mise en œuvre d'un programme d'ETP 
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Evaluation of therapeutic education of 

HIV-infected patients in Argenteuil 

hospital (57) 

 

Le Bris and al 

 

2009 

 

France 

 

Organisation + Evaluation de l’ETP 

 

The needs and expectations of HIV 

patients before starting a therapeutic 

patient education program (58) 

 

Bouzillé and al 

 

2012 

 

France 

 

Attentes des patients VIH pour l’ETP 

Identification of educational needs 

among patients with HIV and their health 

care providers (59) 

 

Araya G and 

al 

 

2013 

 

Chili 

 

Attentes des patients VIH pour l’ETP 

 

Therapeutic education and HIV infection 

(44) 

Bernard and al 2014 France Bilan général ETP 
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Annexe 4 : Tableau répertoriant les publications obtenues via la recherche par littérature grise 

Titre Auteurs Année de 

parution 

Pays Type de 

document 

Catégorie sélectionnée 

Education thérapeutique en 
maladie infectieuse : l’exemple de 

l’infection à VIH (65) 

Barthassat 
and al 

2009 Suisse Article Organisation de l’ETP 

Education thérapeutique chez les 
patients VIH au CHU de Nancy : 

Bilan du programme mis en place 
en 2008 

(64) 

 
Desmots 

 

 

2010 

 

France 

 

Mémoire 

 
Organisation + Evaluation de l’ETP 

 

Des outils pour l'éducation 
thérapeutique des patients vivant 

avec le VIH (63) 

Pinosa and 
al 
 

2004 France Article Présentation d’un ou des outils 

Implication des PVVIH au sein 
des programmes d'éducation 
thérapeutique, expérience de 

l'ALCS Maroc (68) 

 
Himmich and 

al 
 

 

2007 

 

Maroc 

 

Article 

 
Organisation de l’ETP 

Intégration des activités 
d'éducation thérapeutique dans le 

soin et l'accompagnement du 
patient vivant avec le VIH (69) 

 
Ségéral and 

al 
 

 

2007 

 

Cambodge ; 

France 

 

Article 

 
Organisation de l’ETP 

 

L'éducation thérapeutique des 
patients affectés par le VIH dans 
des zones à forte prévalence et 

avec des ressources limitées, une 
expérience de Médecins Sans 

Frontières (70) 

 
Chazal and 
al 

 

2007 

 
Afrique 
australe 

 

 

Article 

 
Organisation de l’ETP 

 



104 
 

Connaissance-Action-Santé 
VIH/Hépatites : dynamique d’un 
outil pédagogique d’éducation 
thérapeutique du patient (62) 

 
Certain and 

al 
 

 

2013 

 

France 

 

Poster 

 
Présentation d’un ou des outils 

 

Co-Construction D’un Outil 
Pédagogique Imagé Facilitant 

L’équilibre Alimentaire Des 
Patients VIH Sub-Sahariens (60) 

 
Schoch and 

al 
 

 

2023 

 

France 

 

Résumé 

 
Présentation d’un ou des outils 

 

Etat des lieux de la prise en 
charge éducative des patients 

vivants avec le VIH, co-infectés ou 
non par le VHC, dans la région 
lyonnaise : Rôle du pharmacien 

d’officine (66) 

 
Jolivet 

 

2016 

 

France 

 

Thèse 

 
Organisation de l’ETP 

 

Evaluation de la pratique d'une 
activité physique : intégration 

dans un programme d'éducation 
thérapeutique chez des patients 

infectés par le VIH (67) 

 
Torres and al 

 

 

2015 

 

France 

 

Poster 

 
Présentation d’une séance d’ETP 

précise 
 

U-01: Éducation thérapeutique et 
VIH : mise en place d’ateliers 

collectifs adaptés aux attentes des 
personnes vivant avec le VIH 

(PVVIH) (71) 

 
Bonnouvrier 

and al 
 

 

2014 

 

France 

 

Résumé 

 
Organisation de l’ETP 

 

Éducation thérapeutique (ETP) 
pour jeunes adultes vivant avec le 

VIH – ateliers collectifs (61) 

Veysset and 
al 
 

2016 France Résumé Organisation de l’ETP 
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Résumé :  
 
Introduction : Avec l’évolution des traitements, l’espérance de vie des personnes vivant 
avec le VIH (PVVIH) se rapproche de celle des patients séronégatifs. Le VIH peut être 
considéré comme une maladie chronique et l'ETP est un élément clé de la prise en 
charge des PVVIH. 
Objectif : L’objectif de ce travail est de dresser un état des lieux des caractéristiques 
des ateliers d'ETP VIH existants, en accordant une attention particulière à ceux dédiés 
aux médicaments.  
Matériels et méthodes : Une revue de la littérature blanche, inspirée de la méthode 
PRISMA, ainsi qu’une étude de la littérature grise, ont été menées. Ces recherches 
ont été complétées par un état des lieux des pratiques nationales actuelles, réalisé par 
le biais d’un questionnaire numérique envoyé aux centres hospitaliers proposant de 
l’ETP VIH.  
Résultats/Discussion : Quinze articles ont été extraits de la littérature blanche et 12 de 
la littérature grise. Trente-cinq centres hospitaliers ont répondu au questionnaire. 
L’analyse des données obtenues a permis d’identifier les caractéristiques des ateliers 
existants (individuel/collectif, corps de métier impliqués, données techniques), les 
différents thèmes abordés (médicaments ou autres), les outils utilisés et les limites de 
l’ETP.  
Conclusion : Depuis ces dernières années, on observe une tendance à la simplification 
des traitements VIH, ce qui favorise l’observance chez les patients. Avec l’évolution 
des profils des PVVIH, il serait pertinent de proposer des nouveaux ateliers centrés 
sur des problématiques actuelles, en tenant compte des limites qui ont été identifiées.  
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