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Introduction

La prise en charge de l'infection par le virus de I'immunodéficience humaine (VIH) reste
un défi majeur de santé publique (1) depuis son apparition dans les années 1980. Les
avanceées 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 I'espérance de vie des patients infectés, cette
derniére s’approchant quasiment de celle des patients séronégatifs (2). Cependant,
cette gestion de linfection a 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
elément clé de la prise en charge des personnes infectées par le VIH. Elle a pour
objectif de renforcer leurs compétences vis-a-vis de la maladie pour les rendre acteurs
de leur propre santé ; ameéliorant 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 a considérer
lors de la mise en place des programmes d'ETP.

Ainsi, cette thése a pour objectif de faire un état des lieux des caractéristiques des
ateliers d'ETP VIH existants, en accordant une attention particuliére a ceux dédiés aux
médicaments. Les théemes abordés, les outils utilisés, et les retours d’expériences des
ateliers ETP VIH seront donc mis en exergue.

Aprés avoir défini le contexte de la maladie et de I'éducation thérapeutique, une revue
de la littérature blanche, puis grise, sera menée. Cette approche sera complétée par
un retour d’expérience pratique réalisé grace a une enquéte proposée aux

établissements réalisant de 'ETP VIH.
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Partie | — Le Virus de 'Immunodéficience Humaine

A- Généralités sur le VIH

Le VIH appartient a la famille des rétrovirus, sous-groupe des lentivirus. C’est un virus
a 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
I'Ouest (3). Cette partie abordera les caractéristiques du VIH-1 étant donné il s’agit de

celui qui est le plus représente.

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 protége par la nucléocapside. Il est constitué de deux copies
d’ARN simple brin ; ainsi que de trois enzymes : la transcriptase inverse (Tl) ou
rétrotranscriptase (p64), la protéase (p10) et I'intégrase (p32).

Le génome du VIH-1 est composé de 10 000 nucléotides. Ces derniers permettent le
codage de neuf genes produisant neuf protéines, toutes indispensables pour le cycle

de réplication.

gp120 pour VIH-1

gp41 pour VIH-1 Spicile

Enveloppe

p24 gp41 pour VIH-1

p17 gp41 pour VIH-14
J Core
p7 gp41 pour VIH-1

protéase
rétrotranscriptase
intégrase

ARN simple brin

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 I'hote,

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

en huit étapes (Figure 2) :

Premiére 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.

Deuxiéme étape : Décapsidation et transcription inverse

La bicouche de la capside se dissocie, libérant 'ARN viral dans le cytoplasme
cellulaire. L'ARN viral est alors, grace a la transcriptase inverse virale,
rétrotranscrit en ADN double brin.

Troisiéme étape : Import nucléaire et intégration

L'ADN viral pénétre le noyau de la cellule héte. Il est alors intégré au génome
cellulaire grace a l'intégrase virale.

Quatrieme étape : Transcription

Grace a la machinerie cellulaire, 'ADN viral, inclus dans I'’ADN cellulaire, est
transcrit en ARN grace a 'ARN polymérase de la cellule.

Cinquiéme étape : Traduction

Grace a la machinerie cellulaire, les ARN messagers viraux vont étre traduits en
trois précurseurs protéiques viraux.

Sixieme étape : Clivage

Les précurseurs protéiques virales sont clivés par des protéases, pour donner
les différentes protéines du virus.

Septiéme 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.

Huitiéme 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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2. Décapsidation
Transcription Integrase strand-
inverse transfer inhibitors
(INSTIs)

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 étres humains sont porteurs du VIH-

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

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

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

I'occasion de la chasse ou de la préparation de viande de brousse (6).

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

Un rapport sexuel non protégé: le VIH étant une infection sexuellement
transmissible, il peut se transmettre grace a 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 mere-enfant lors de la grossesse, de I'accouchement, ou de

I'allaitement.

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

chlamydiose, un herpés, la syphilis ou une vaginose bactérienne, peut accroitre 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 symptdmes grippaux
d’intensité variable. Cette étape dure quelques semaines. Les patients infectés
peuvent paraitre en bonne santé, mais le virus se réplique activement dans les
lymphocytes CD4 circulants et les ganglions lymphatiques. Le systéme
immunitaire est donc peu a peu endommage. Le VIH établit des réservoirs viraux
dans l'organisme hoéte, dans lesquels le virus est a I'état de latence. Ces
réservoirs, dont la formation commence 48 a 72 heures aprés l'infection,
empéchent I'éradication du virus par n’importe quel traitement, et déclarent la
présence définitive du virus dans I'organisme héte.

La phase aigue

La réplication virale estintense : 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 mm?® 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 a long terme, un
effondrement du systéme immunitaire (Figure 3).

Cette étape dure jusqu’a trois mois aprés l'infection. A ce moment, des anticorps
spécifiques anti-VIH peuvent étre détectés chez l'individu récemment infecté :
c’est la séroconversion.

La phase asymptomatique

Sa durée est trés variable selon les individus. Elle dure en moyenne 10 ans. Un
équilibre se fait entre le renouvellement des lymphocytes CD4+ par I'organisme
hote et la multiplication virale ; méme si on remarque tres 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 a 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 derniere phase de linfection 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 héte n’arrive plus a suivre et a 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). LOMS définit le stade SIDA comme la présence
d’une numération des CD4+ inférieure a 200 cellules/mm? ; ainsi qu’un stade
clinique 3 ou 4, selon la définition de 'OMS (11), chez les adultes et les

adolescents. (8)
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Figure 3 : Représentation des différentes phases d’une infection par VIH (5)

6. Symptomes cliniques

Comme vu précédemment, la phase de primo-infection ne posséde pas de symptémes
spécifiques. On peut retrouver dans 50% des cas (12), des symptébmes d’allure
pseudo-grippale (fievre, fatigue, arthralgies, diarrhées...) dans les 2 a 4 semaines
suivant le contact contaminant (13). Ces symptédmes peuvent durer de quelques jours
a quelques semaines. Il peut également y avoir la survenue d’une éruption cutanée
maculo-papuleuse non prurigineuse ; voire, dans de rares cas, une meéningo-
encéphalite (14).

Apres la phase asymptomatique, des symptdmes constitutionnels peuvent apparaitre :
asthénie, fievre prolongée ou récidivante, sueurs nocturnes, amaigrissement... Les
patients peuvent également présenter des infections non classantes dans les critéres
SIDA (zona, pneumopathies bactériennes récidivantes) qui peuvent alerter le clinicien.
Le taux de lymphocytes étant effondré, des symptdmes dus a des maladies

opportunistes peuvent apparaitre (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 cesophagienne ;

- Manifestations respiratoires : sinusites importantes, infection des voies basses
(pneumocystose pulmonaire, tuberculose pulmonaire ou pneumonie a germes
banals comme le pneumocoque) ;

- Manifestations  neurologiques :  mononévrite, polyradiculonévrite  ou
polyneuropathie sensitivo-motrice, toxoplasmose cérébrale, rétinite a 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 étre 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+ a un taux normal, ce qui va permettre
au systeme immunitaire de fonctionner a 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 a une charge virale < 50 copies/mL (16).

Certaines copies du virus restent cachées dans les réservoirs de I'héte, et ne peuvent
pas étre atteintes par le traitement. L’infection reste donc latente.
Pratiqguement 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 contréler le risque d’infections opportunistes, de complications, et
donc, in fine, de déceés. Il permet également de contréler les risques de transmissions
sexuelles, par un contact sanguin et materno-feetale du VIH (18).

L'efficacité du traitement est évaluée au départ toutes les 4 a 12 semaines pendant les
premiers mois, jusqu’a ce que I’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 étre combinées pour augmenter I'efficacité du
traitement : la prescription de trithérapies reste maijoritaire chez le patient naif de
traitement, lors de la prise en charge initiale (19).

Les 3 molécules de la trithérapie ciblent différents éléments du cycle, permettant
d’optimiser lefficacité du traitement et de diminuer le risque d’échappement

thérapeutique du virus.

1. Familles de thérapies antirétrovirales hautement actives (HAART)

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

Il s’agit d’analogues des nucléosides cellulaires, ce qui leur permet d’entrer en
compétition avec ces derniers. lls vont bloquer I'enzyme responsable de la
transcription de ’'ARN viral en ADN double brin (la transcriptase inverse virale) ; et vont
donc bloquer la réplication virale. |l existe des analogues de tous les nucléosides

cellulaires (20) :

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

Analogues de I'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 Tl : ténofovir (TAF/TDF).

lls se fixent directement sur le site catalytique de la Tl, vont bloquer la transcription de
I’ARN viral en ADN double brin et donc bloquer la réplication virale. lls inhibent la TI
de maniére 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).

lls se lient au niveau extracellulaire a la molécule gp41 du VIH grace a une homologie
de séquence. Cela empéche la fusion de la membrane virale et de la membrane
cellulaire. Ainsi, 'ARN viral ne peut pas pénétrer dans les lymphocytes CD4+ hétes.
Cette famille recense une seule molécule : I'enfuvirtide (ENF). C’est une molécule

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

lls se lient a la protéase virale de maniére spécifique, compétitive et réversible. La
maturation fonctionnelle des protéines du VIH est alors inhibée, empéchant la
contamination de nouvelles cellules hétes. 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 I'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 premiére fois, de contréler la réplication virale.

lls inhibent I'intégrase virale, ce qui va empécher I'intégration du double brin viral dans
le génome de la cellule héte. 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).

Ce sont des antagonistes sélectifs et réversibles du CCR5. lIs bloquent la liaison entre
les co-récepteurs cellulaires et la gp120 virale, empéchant I'entrée du virus dans les
lymphocytes CD4+ hotes. Ces molécules ne peuvent agir que sur les VIH présentant
un tropisme pour les CCRS ; 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 linitiation d’'un traitement sont les
trois trithérapies suivantes (21) (Figure 4):
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- 2INTI+ 1 INNTI
- 2 INTI + 1INI
- TINTI + 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 a 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.

Recommended regimens
2 NRTIs + INSTI

ABCATC + DTG
ABCRTC/DTG

TAF/FTC/BIC

TAFIFTC or TDF/XTC
+ DTG

TAFIFTC or TDF/XTC
+ RAL qd or bid

1 NRTI + INSTI
XTC + DTG or 3TC/DTG

2 NRTIs + NNRTI

TAF/FTC or TDF/XTC + DOR or
TOF/ATC/DOR

Alternative regimens
2 NRTIs + NNRTI

TAFIFTC or TDF/XTC + EFV or
TOFIFTCIEFY

TAF/FTC or TDF/XTC + RPV or
TAF/FTC/RPY or TOF/FTCIRPYV

2 NRTIs + Plr or Plic

TAF/FTC or TDF/XTC + DRV/C or
DRVir or TAF/FTCIDRVI

HLA-B*57:01 negative
HBsAg negative

HBsAg negative
HNV-VL < 500,000 copies/mL
Net recommended after PrEP failure

Al bedtime or 2 hours befora dinner

CD4 count = 200 cellsiulL

HIV-VL = 100,000 copies/mL

Mot on gastric pH increasing agents
With food

With food

(ABC: HLA-B®57:01, cardiovascular risk)
(Weight increase (DTG))

(Wieight increase (BIC, TAF))

(Weight increase (DTG, TAF))
(TDF: prodrug types. Renal and bone toxicity.
TAF dasing)

(Weight increase (RAL, TAF))
(TDF: prodrug types. Renal and bone taxicity.
TAF dosing)

v (RAL: dosing)

(Weight increase (DTG))
(3TC/DTG not after PrEP failura)

(Weight increase (TAF))

(TDF: prodrug types. Renal and bone taxicity.
TAF dosing)

(DOR: caveals, HIV-2)

(Waight increase (TAF)

(TDF: prodrug types. Renal and bone taxicity.
TAF dosing)

(EFV: neura-psychiatric adverse events.
HIV-2 ar HIV-1 group 0, dosing)

(Wieight increase (TAF))

(TDF: prodrug types. Renal and bone toxicity.
TAF dosing)

(RPV: HIV-2)

(Weight increase (TAF))
(TDF: prodrug types. Renal and bone taxicity.
TAF dosing)

% (DRVIr: cardiovascular risk)
4 (Boosted regimens and drug-drug interactions)

Figure 4 : Recommandations européennes sur l'initiation d'un traitement chez le patient VIH+
selon EACS 2023 (22)
Pour information, XTC correspond a 3TC ou FTC.

3. Limites

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

maniére active. lls ne peuvent donc pas atteindre les souches virales situées dans les
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réservoirs du corps hoéte. L'éradication du virus est donc impossible chez les
personnes infectées (23). La plupart des cellules réservoirs de 'organisme héte sont

des cellules T CD4+ mémoires.
Les problémes majeurs engendrés par ces réserves virales sont :

- La réactivation ou la reprise de réplication du virus dés que le traitement est
absent ou n’est plus efficace ;

- Limpossibilité de I'éradication du virus avec les traitements actuels existants.

Le VIH posséde également une grande adaptabilité, avec une émergence de virus
résistants (24), lui permettant d’échapper aux antirétroviraux, malgré I'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 I'apparition d’effets indésirables liés aux traitements
(diarrhées, maux de téte, 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 I'émergence de résistances du virus aux
médicaments et, a 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. Evolutions des traitements

La tendance des nouvelles thérapeutiques est a la simplification, avec un passage
sous STR (Single Tablet Regimen). Les patients n'ont alors plus qu’'un comprimé a

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

De plus, les patients virologiqguement contrélés peuvent avoir un allegement
thérapeutique, avec notamment, le passage a une bithérapie ou, pour certains
patients, un protocole qui consiste en l'injection d’'une suspension a 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 a toutes les étapes
pharmacocinétiques (ADME): [l'absorption, la distribution, la métabolisation

(notamment les interactions dues aux cytochromes), et I'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 '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 mémes 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 a 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

Bien qu’aprés I'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 a I'évolution de la maladie. En effet, elles ont
conduit a 'augmentation de I'espérance de vie des personnes vivants avec le VIH
(PVVIH), qui est aujourd’hui presque équivalente a celle d’'une personne séronégative
(31). Malgré tout, I'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 I'on rencontre habituellement chez
des patients plus agés ; ainsi que la présence de toxicité des médicaments, qui peut

induire des effets indésirables au long cours.

Classes
d'age

M 8I-100
M 71-80

61-70
W 5160
[ 41-50
W 3140
@21-30
0 16-20

Pourcentage de patient

86 88 90 92 94 96 98 00 02 04 06 08 10

Années

Figure 5 : Répartition des patients VIH selon leur 4ge dans la cohorte VIH suisse en 2010
(32)

Ces nouvelles problématiques nécessitent une adaptation des soins, afin que le
patient VIH+ &gé 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 coeur de son traitement, et qu’il en devienne

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

des personnes séronégatives du méme age (Figure 6).

Table. Comparative Prevalence of Selected Comorbidities Among People With HIV Treated With Antiretroviral
Therapy and Matched Controls Without HIV in the United States, 2003-2013*

Commercial Insurance, No. (%) Medicaid, No. (%)

HIV Cases Controls HIV Cases Controls

(n=20519) (n = 46763) (n =16020) (n=36791)
Cardiovascular events 1375(6.7) 1871 (4.0) 1666 (10.4) 2796 (7.6)
Kidney impairment 1806 (8.8) 1309 (2.8) 2435(15.2) 2171(5.9)
Fracture or osteoporosis 1559 (7.6) 2993 (6.4) 2083 (13.0) 3679 (10.0)
Liver disease 1272 (6.2) 1122 (2.4) 1810 (11.3) 1656 (4.5)
Cancer 1642 (8.0) 1917 (4.1) 1570 (9.8) 1545 (4.2)

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 étre 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 a I'hyperlymphocytose
CDS8, virémie résiduelle, changement de microbiome ;

Infections concomitantes dues au VIH : réactivation CMV, réinfection par 'HPV...

Chez les PVVIH, on observe une prévalence plus élevée des comorbidités suivantes
(31) (Figure 7) :

Maladies cardiovasculaires, dont I'origine est multifactorielle (effet athérogéne du
VIH, effets secondaires de certains ARV, conditions de vie de certains patients
VIH+ : alcool, tabac...) (34) ;

Diabéte, dyslipidémie ;

Maladies rénales chroniques ;

Maladies hépatiques ;

Certains cancers : sarcome de Kaposi, lymphome cérébral, lymphome malin non
Hodgkinien, cancer du col de 'utérus ;

Ostéoporose ;

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

Ces comorbidités sont aujourd’hui identifiees 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 I'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 lI- L’éducation thérapeutique (ETP)

A- Contexte de I’'émergence de '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 'OMS : « La promotion de la santé

soutient le développement individuel et social en offrant des informations, en assurant
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I’éducation pour la santé et en perfectionnant les aptitudes indispensables a la vie. Ce
faisant, elle permet aux gens d’exercer un plus grand contréle sur leur propre santé,

et de faire des choix favorables a 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 a Genéve. Il s’agissait

d’'un programme concernant le diabéte.

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

1- Définition

La définition de 'ETP de I'HAS est la suivante : « L’éducation thérapeutique du patient
est un processus continu, dont le but est d’aider les patients a acquérir ou maintenir
les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de la prise en charge du
patient » (39).

Elle permet au patient d’acquérir des connaissances et compétences spécifiques a la
maladie et son traitement (adaptation des posologies, gestion des effets indésirables,
suivis biologiques...) ; mais permet aussi au patient de mieux se connaitre, d’avoir

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

2- Les professionnels de santé et ’alliance thérapeutique

L'alliance thérapeutique est essentielle a 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 a construire un lien avec le patient, et de

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

3- Les finalités de 'ETP

Selon la HAS, on retrouve deux finalités principales a '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

maitriser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur
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environnement et a modifier celui-ci. Elles s’appuient sur le vécu et I'expérience
antérieure du patient et font partie d’'un ensemble plus large de compétences

psychosociales. ».

C- Contexte réglementaire

Le cadre réglementaire de I'ETP constitue un pilier essentiel de son intégration au sein
des systemes de santé. En France, cette démarche est encadrée par la loi Hopital,
Patients, Santé et Territoires (HPST) de 2009 (41), qui a conféré a I'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 ceuvre. Le décret du 02 aolt 2010 précise notamment les
modalités d’autorisation de ces programmes, en fonction de critéres stricts (42). Les
autorisations sont accordées par les ARS, pour une durée limitée, mais renouvelable.
Ce cadre |égislatif 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 a une évaluation continue des ARS, qui veillent a

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

D- Notions essentielles en ETP

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

- Le diagnostic éducatif : il est indispensable pour apprendre a connaitre 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. lls sont définis en
concertation entre le professionnel et le patient.

- Mise en ceuvre du programme éducatif : le patient participe de maniére active

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

Reéaliser 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 progrés réalisés et, de potentiellement
mettre en lumiére 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 I'efficacité globale d'un

programme en termes de résultats patients, et de I'ajuster/'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... lls permettent de

résumer des éléments essentiels a connaitre, ils sont concis et clairs.

Les supports multimédias : diaporama, vidéos... lls 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 image, pictogrammes... lls permettent de visualiser

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

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

symptomes. lls permettent de mettre les patients face a un probléme, et de
stimuler ses ressources pour le résoudre.

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

photolangage, post-its, quiz, jeux de plateau, jeux de questions/réponses. lls
permettent de rendre I'apprentissage plus ludique et interactif. lls permettent de
renforcer les connaissances du patient en stimulant sa participation active.

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

permettent de montrer concrétement aux patients certains éléments utiles pour

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

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

- Les outils numériques : application mobile, site web... lls permettent aux patients

d’avoir acces aux informations depuis leur domicile.

- Les questionnaires : notamment les questionnaires de connaissances, utilisés

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

F- Intérét chez le patient VIH

L'éducation thérapeutique joue un rdle crucial dans la prise en charge des PVVIH.

1- Bien vivre avec une maladie chronique

L'observance au traitement est 'un des fondements de I'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 a prendre a vie. La prise quotidienne sur le long terme peut
étre contraignante, et certains patients peuvent avoir des difficultés a suivre

rigoureusement leur traitement.

L'éducation thérapeutique aide alors a comprendre I'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 '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 agé/polymédiqué

Grace a l'avénement des trithérapies, les patients atteints du VIH vivent désormais
plus longtemps. Ces patients développent souvent d’autres pathologies associées
(hypertension, diabéte, maladies cardiovasculaires, insuffisance rénale...),
nécessitant des traitements supplémentaires. La polymédication peut entrainer 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 I'observance et le VIH « “si la part des morbidités
strictement liees au VIH tend toujours a diminuer, le vieillissement de la population et
I'exposition a de nombreux facteurs de risque cardiovasculaires et de cancers
expliquent en trés grande partie le profil de morbidité et de mortalité observé chez les
personnes vivants avec le VIH (PVVIH) ces dernieres années.” Le contrble durable de
la charge virale du VIH au cours du suivi des PVVIH ne devient ainsi qu’un obijectif

parmi d’autres a atteindre pour les soignants » (44).
L'ETP pourrait jouer un réle 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 I'apparition ou I'aggravation des comorbidités associées ;

- D’un point de vue médicamenteux : elle les aiderait a gérer la complexité de leur
traitement, et de comprendre les interactions possibles entre les différents

médicaments.

Partie Ill — Objectifs

Suite au développement des ARV et 'augmentation de I'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 ou elle replace le patient

au centre de sa prise en charge.

Dans ce cadre, les ateliers médicaments sont devenus des outils pédagogiques
essentiels dans I'autonomisation et I'éducation du patient dans la gestion quotidienne
de son traitement. L'objectif de cette thése est d'évaluer la place des ateliers

médicaments dans I'éducation thérapeutique des PVVIH :

- Dans un premier temps, un recensement des différents ateliers médicaments
existants sera fait : les thémes proposés, les outils utilisés, leurs modalités
d’organisation, et leurs limites ;

- Dans un second temps, lintégration 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 a ce sujet ;
- La partie « pratique » ; qui, par le biais d’'un questionnaire diffusé a tous les
centres hospitaliers réalisant de '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 a la méthode PRISMA ;

- Etat des lieux de la littérature grise.

1- Recherche bibliographigue apparentée a la méthode PRISMA

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. A chaque étape de recherche, les divergences étaient analysées a deux. Si

un conflit persistait aprés cette étape, il était résolu par une troisieme 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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Recherche et mise en commun des articles
provenant des bases de données choisies

Exclusion des doublons

1ére sélection - Lecture des titres

2éme sélection - Lecture des résumes

3eme sélection - Lecture des articles entiers

Publications inclues

Figure 8 : Représentation des différentes étapes de la recherche bibliographigue apparentée
a la méthode PRISMA

Trois concepts ont été identifiés pour I'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 requéte de
I'équation de recherche, seulement deux concepts ont été retenus pour I'équation
finale :

- Le concept « Education thérapeutique » ;

- Le concept « VIH ».

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®
MeSH Mots libres: MeSH Mots libres: Emtree:
Terms: « Therapeutic | Terms: « Therapeutic | « Patient education »
Concept1: | ( patient education » « Patient education » « HIV education »
Education education » education »
« Patient « Patient
thérapeutique | education as education
topic » as topic »
MeSH Terms: MeSH Terms: Emtree:
« HIV » « HIV » « Human
« HIV infection® » « HIV infection* » immunodeficiency
Concept2: | HIV seropositivity » « HIV seropositivity » virus infection »
« AIDS seropositivity » « AIDS seropositivity » « Acquired immune
VIH « Acquired immunodeficiency | « Acquired immunodeficiency | deficiency
syndrome » syndrome » syndrome »
« Human
immunodeficiency
virus »

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

données

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

précédemment, par concept. Ainsi, '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 concept2 » ...)

Les équations de recherche figurent en Annexe 1.

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 frangais, ou en espagnol.

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

Critéres d’inclusion Critéres d’exclusion
Années 2000 a 2024 Avant 2000
Langues : frangais/anglais/espagnol Autres langues
Article parlant ’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 : Critéres d’inclusion et d’exclusion de la recherche bibliographique

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 paralléle, une recherche bibliographique de la littérature grise a été réalisée afin de
compléter la recherche précédente en recherchant les théses, les mémoires, les
publications en congrés et des articles de revue supplémentaires complétant notre
sujet. Dans un souci de conformité, toutes les publications avant les années 2000 ont

été exclues.

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

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

Les recherches pour les congrés ont été effectuées sur les congrés 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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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’étre le plus exhaustif possible.

Cette recherche a pris en compte les théses et mémoires disponibles en ligne
intégralement. Ainsi que les publications de congrés et les articles de revue

accessibles en ligne.

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

directement les theses, les mémoires et les publications correspondant a 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 maniére digitale avec 'aide de I'outil LimeSurvey® sur
la plateforme Enquétes de I'Université de Lille. Celle-ci garantie la sécurisation et

I'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 guestionnaire

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
Partio | « Questions générales sur les ateliers d’éducation thérapeutique
dans votre centre »
Partio |l « Eligibilité des patients inclus dans les ateliers d’éducation
thérapeutique »
Partie IlI « Thémes 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 guestionnaire

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 étre

concerné dans la question précédente.

Sans compter la partie introductive (comprenant les informations personnelles du
répondant), le questionnaire, disponible en annexe de cette thése (Annexe 2), contient
au maximum trente questions. |l est composé de seize questions a choix simple (QCS)
et de sept questions a choix multiples (QCM), afin de faciliter '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 a 15

minutes.

3- Diffusion du guestionnaire

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 thése et deux propositions pour les modalités de réponses
au questionnaire : soit grace a 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 1°" 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 a la méthode PRISMA

1- Diagramme de flux

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

étapes de sélection (Figure 9) :

|’ Identification |

Sélection

Articles identifiés & partir des bases de
recherches :
« Pubmed (n=1412)
s Web Of Science (n=3153)
» Embase (n=3652)

Total de 8217 articles

|

Nombre d'articles total aprés
suppression des doublons
n=6952

b

Publications sélectionnées a partir de la
lecture du titre
n=101

——= | Publications exclues (n=56851)

l

Publications sélectionnées a partir de la
lecture du résumé
n=49

Publications exclues (n=52) dont 19 car le
résumé n'était pas disponible

J

[

Inclusion

Publications sélectionnées a partir de la
lecture compléte de l'article
n=15

Publications exclues (n=34) dont 2 car le texte
complet n'était pas disponible

Mombre de publications inclues pour la
bibliographie inspirée Prisma
n=15

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

2- Synthése 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%), dAmérique du Nord (n=3; 20%), d’Asie orientale (n=1; 6,7%) et
d’Amérique du Sud (n=1; 6,7%) (Figure 10).




Afrique; 4;
27%

Asie
Orientale; 1; Europe; 6;

7% ‘ 40%
Ameérique ‘ —
du Sud; 1; Amérique
du Nord; 3;

6%
20%

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).

Entre 2020 et Entre 2000 et

2024;1; 7% l 2004; 2; 13%

Entre 2005 et
2009; 3; 20%

Entre 2015 et
2019; 4; 27%

Entre 2010 et
2014; 5; 33%

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

Une répartition thématique des articles retenus a été réalisée de la maniere suivante :
- 12 articles correspondent a des retours d’expérience de programmes d’ETP
existants ;
- 2 articles correspondent a l'identification des besoins des patients ;
- 1 article correspond a 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.

Douze publications sont des retours d’expériences d’ETP (Mise en ceuvre d’un
programme d’ETP ; Présentation d’'une séance d’ETP; Organisation de I'ETP;
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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 'ETP

e Types d’ateliers
Six publications évoquent uniquement des ateliers individuels (50%), 4 évoquent
uniquement les ateliers collectifs (33,3%) ; et 2 publications évoquent a la fois les

ateliers individuels et collectifs (16 ,7%).

e Corps de métiers impliqués

Trois publications ne précisaient pas la fonction des personnes impliquées dans '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).

2 2

a0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nombre de publications
concernées
N

Nombre de corps de métiers évoqués

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

(internes en médecine ou pharmacie) et aides-soignants.
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[Membres associatifs] T/——1 2
[Sages-femmes] T/ 1
[Patients experts] 0
[Assistantes sociales] I 3
[Sexologues]
[Psychologues] I 2
[Nutritionnistes/Diététiciens] I 2
[Kinésithérapeuthes/Coach activité...
[Pharmaciens] DI 3

[Infirmiers] ] 7

[Médecins] ] 6

Figure 13 : Corps de métiers cités comme participant aux ateliers ETP VIH (n=9)

e 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 maniére réguliere.

e 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 derniéres 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 a quelques mois

selon les besoins.

2.1.b- Thémes des ateliers

e Ateliers « hors médicaments »
Onze des 12 publications évoquent des themes d’ateliers « hors médicaments ». Les
thémes 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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thémes de leurs ateliers ont un atelier sur ce théme), la prévention et la transmission

(n=9 ; 81,8%), 'estime de soi/émotions et la qualité de vie (n=7 ; 63,6%).
D’autres thémes sont également abordés de maniere plus anecdotique :

- Dire/ne pas dire (dévoiler son statut VIH+ a 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 a risque, désir de grossesse, addictions (n=1; 9,1%).

Prises en charge sociale 1 2
Actualités
Connaissances sur les autres IST
Chem sex
Pratiqgues arisque =3 1

Estime de soi, émotions 1 7
Discrimation/Regard des autres I 2
Désir de grossesse I 1
Activité physique T————— 1 3
Nutrition 00— 3
Connaissances de la maladie (mécanisme,... 1 10
Prévention et transmission IEEEEEEGEGGGGEGGEGEGEGGEGEGEGNGEGEGEEEE O
Comorbidités, Vieilliravec le VIH I 3
Addictions T/ 1
Sexualitée T/ 2
Qualité de vie (exprimer ses difficultés...) 1 7
Dire/Ne pas dire, personne contact I /

Figure 14 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "hors médicaments" par théme

(n=11)

Le souhait de mettre en place des ateliers dont les thémes seraient centrés sur les
comorbidités, ainsi que I'aspect de soutien social est évoqué dans I'un des articles
(53).

e Ateliers « médicaments »
Neuf des 12 articles font état d’ateliers « médicaments » (75%). Concernant ces
publications, les thémes les plus abordés sont (Figure 15) : la compréhension générale
du traitement VIH et 'observance (n=8 ; 88,9% des programmes d’ETP qui ont des
ateliers médicaments ont un atelier sur ces thémes), 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 maniére 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 (jelnes religieux...), et les conduites

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

Résistances des médicaments

Gestion du traitement (renouvellement,...

Adaptation situation exceptionnelles (jeunes...

Médecines traditionnelles

Nouveaux traitements injectables
Observance

Comprendre son tt (Mécanismes d'action...)
Effets indésirables

Posologies

Conduites a tenir si oubli

Conduites a tenir sivomissements

Conduites a tenir si voyage

——— 8
] 8

.
/1
—

Interactions medicamenteuses

Traitement et plantes

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

Sur les 9 publications évoquant des ateliers sur les médicaments, 6 n’évoquent pas
'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 mémes ; 'analyse est réalisée simultanément.

e 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
symptomes...), les outils participatifs (carte mentale, jeux de rbles, 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%).

Jeude plateau T/ 1
Jeu questions/réponses T 2
Création d'outils personnalisés (hors...
Supports multimédias
Echange/ Restitution en groupe I 2
Les plannings thérapeutiques... I 6

Les outils pratiques médicaments... I 3
Les outils cartes (cartesde Barrow,... 1 3
Les outils participatifs (carte... T—/————"71 3

Les outils visuels (chevalet imagg,... ] 5

Documents papiers... I 3

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

Une publication mentionne les critéres 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 maitrise de l'outil par les soignants ; et la ressemblance avec un jeu
traditionnel qui facilite la maitrise ;

- 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 a

structurer leurs séances.

e Outils post-ETP
Les plannings thérapeutiques sont ramenés par le patient chez lui ; mais, étant congus

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 a emmener a domicile, cahier de

compeétences.
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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’hygiene adaptés au patient. 68 % des

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

e Bilan des effets de ’ETP / Bilan de connaissances
Neuf publications mentionnent évaluer I'état des connaissances des patients suite aux
ateliers d’'ETP (75%). Parmi ces 9 publications, deux mentionnent les détails de ces

résultats (Tableau 5).

Les objectifs cognitifs (70%) sont moins bien maitrisés que les autres objectifs
: comportementaux (77%), émotionnels (98%), et sociaux (76%).
Parmi les themes les moins bien maitrisés par le patient, on retrouve :
Galyandal | «expliquerUintérét de passer a une monothérapie » (49%), « décrire comment
(46) gérer les vomissements ou doses oubliées » (47%), « l'utilité du test CD4 »
(53%), « citer et identifier le traitement (posologie...) » 61%, « identifier et
informer quelgu’un de sa séropositivité » (54%)

100% des patients savent identifier leur traitement et 92% connaissent leur
plan de prise. 75% savent décrire 'action de leur médicament et 58% patients
Le Bris and al comprennent importance de U'observance.

(57) 50% connaissent les modalités de surveillance de Uinfection.
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 thémes d'ateliers ETP VIH

2.1.d- Limites de 'ETP

Pour la plupart des ateliers, les bénéfices mentionnés de I'ETP sont les mémes :
amélioration de I'observance, des connaissances et des compétences des patients ;

amélioration de la qualité de vie, de I'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 a la peur d’étre
reconnu et la stigmatisation des patients VIH (n=4) : « Méme si dans le domaine
du VIH la possibilité d’'un apprentissage en groupe est difficile dans certains
contextes (probléme de secret médical, de stigmatisation), les stratégies
d’éducation devraient laisser une part importante a ce type d’apprentissage que
I'on sait efficace, par I'utilisation de techniques de production et de dynamique de

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

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

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 premiére
publication les a identifié grace a des auto-questionnaires anonymes, les thémes
identifiés sont ceux abordés dans le questionnaire (58). La deuxiéme publication les a
identifié grace a des entretiens approfondis avec des patients et quelques

professionnels de santé éducateurs (59).

2.2.a- Organisation générale de 'ETP

o Types d’ateliers

Selon les résultats d’une étude (59), d’aprés 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 I'’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.

e 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- Thémes des ateliers

Un article a abordé le taux de maitrise des différentes thématiques par les patients,
afin de comprendre quels thémes étaient les moins maitrisés (58).

e Ateliers « hors médicaments »
En dehors du médicament, les thémes que les patients souhaiteraient voir abordés,
ou que les professionnels de santé estiment nécessaires d’étre 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.

o Ateliers « médicaments »

Concernant les ateliers autour du médicament, les thémes que les patients
souhaiteraient voir abordés, ou que les professionnels de santé estiment nécessaires
d’étre 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 'ETP

Les limites évoquées par les patients sont la peur d’étre reconnu et la stigmatisation,
notamment lors d’ateliers collectifs ; ainsi que le manque de temps pour se présenter

aux ateliers (59).

Cette publication (44) évoquant de maniére générale 'ETP VIH en France en 2014,
ces données ne pouvaient pas étre analysées en méme temps que les autres, afin de

ne pas biaiser I'analyse des données.
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2.3.a- Organisation générale de 'ETP

En 2014, 'ETP comprenait quasi exclusivement des séances individuelles avec une
tendance a I'’émergence des ateliers collectifs, avec de bons retours patients quant a

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 synthése ou de comorbidités,

désir de grossesse, lors d’un échec thérapeutique.

2.3.b- Thémes des ateliers

e Ateliers « hors médicaments »
Les thémes 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 a risque, connaissances sur les autres IST et prise
en charge sociale.

e Ateliers « médicaments »
Les thémes des ateliers en lien avec les médicaments relevés sont les suivants :
comprendre son traitement, posologies, conduites a tenir si oubli, effets indésirables,
observance, gestion du traitement, interactions médicamenteuses, meédecine

traditionnelle et résistances.

2.3.c- Outils utilisés

Les outils utilisés ne sont pas détaillés dans I'article, méme si est mentionnée la

visualisation des comprimés en séance.

2.3.d- Limites de '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 colt de transport pour les patients ;

- Le manque de lien entre I'hopital 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 I'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 qgrise

1- Sélection des publications

L'annexe 4 reprend les 12 publications incluses grace a 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).

Afrique; 2;

ias 1. QO
Asie; 1; 8% ’ 17%

Europe; 9;
75%

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 a 2014, et de 2015 a 2019 (n=3 ; 25%) (Figure 18).
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Entre 2020 et Entre 2000 et

2024;1; 8% ’ 2004;1; 8%

Entre 2015 et
2019; 3; 25% Entre 2005 et
2009; 4; 34%

Entre 2010 et
2014; 3; 25%

Figure 18 : Répartition des publications selon leurs années de publication (n=12)

Cette sélection contient 5 articles de revue, 3 résumeés, 2 posters, 1 mémoire et 1
thése.

2- Synthése des publications obtenues

Toutes les publications retenues sont des retours d’expériences d’ETP (Mise en ceuvre
d’'un programme d’ETP ; Présentation d’'une séance d’ETP ; Organisation de I'ETP ;

Présentation d’'un ou des ouitils).

e 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).

Individuel; 4;
Les deux; 4; 45%
44%

Collectif; 1,

11%

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

e 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 maniére anecdotique : les membres associatifs, les
patients experts et les nutritionnistes/diététiciens, les étudiants en

pharmacie/médecine et les juristes.

Membres associatifs T/ 1
Sages femmes
Patients experts T 1
Assistantes sociales IS 2
[Sexologues]
[Psychologues] NN 3
[Nutritionnistes/Diététiciens T—1 1
[Kinésithérapeuthes/Coach activité...

[Pharmaciens] 2

[Infirmiers] ] 4

[Médecins] ] B

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

e 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 a 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 maniéere réguliére selon les besoins du

patient.

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

Ces deux paramétres sont trés variables d’'un programme a un autre.

La durée générale des séances était précisée pour 4 publications : 30 a 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 méme atteindre 8 semaines (n=1;
16,7%), voire 12 semaines (n=1; 16,7%).

e Ateliers « hors médicaments »
Les thémes 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).

Prises en charge sociale ] 3

Actualités
Connaissances sur les autres IST T 2
Chem sex I 1
Pratiques arisque I 1
Estime de soi, émotions GGG 4

Discrimation/Regard des autres

Désir de grossesse ] 3
Activité physique T 2
Nutrition 1 7
Connaissances de la maladie (mécanisme,... I ©
Prévention et transmission I
Comorbidités, Vieillir avec le VIH ] 3
Addictions T4 1
Sexualité 1 5
Qualité de vie (exprimer ses difficultés...) NI
Dire/Ne pas dire, personne contact NN S

Figure 21 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "hors médicaments" par theme

(n=12)

e Ateliers « médicaments »

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

Les thémes les plus couramment proposés pour ces ateliers sont : la compréhension
générale du traitement et les posologies (n=10 ; 100%), '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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Résistances des médicaments T 2

Gestion du traitement (renouvellement,... ] 6

Adaptation situation exceptionnelles (jeunes... Il 1
Médecines traditionnelles
Nouveaux traitements injectables IR 1
Observance I ©

Comprendre son tt (Mécanismes d'action...) ] 10
Effets indésirables 1 7
Posologies 1 10

Conduites a tenir sioubli I 2
Conduites a tenir sivomissements 1 1
Conduites atenirsivoyage ™ ] 3
Interactions medicamenteuses T 2

Traitement et plantes/nutrition NN 2

0 2 4 6 8 10 12

Figure 22 : Nombre d'établissements proposant des ateliers "médicaments” par théme

(n=10)

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

I'implication d’'un pharmacien, soit 80%.

e 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 mémes ; '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 rbles, 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%).
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Jeu de plateau 1
Jeu questions/réponses

Création d'outils personnalisés (hors PT) T 2

Supports multimédias ] 4

Echange/ Restitution en groupe I 1
Les plannings thérapeutiques... I 2
Les outils pratigues médicaments... 2

Les outils cartes (cartes de Barrow,... ] 3

Les outils participatifs (carte mentale,... ] 4
Les outils visuels (chevalet imagé,... I 4
Documents papiers... I 5

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

e Outils post-ETP
Les plannings thérapeutiques sont ramenés par le patient chez lui ; mais, étant congus

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

Six publications évoquent des outils fournis au patient aprés 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).

e Bilan des effets de ’ETP / Bilan de connaissances
Dans 7 publications sur 8, les établissements font des questionnaires de
connaissances/bilan de compétences aprés les séances d’ETP. Ces critéres ne sont
pas applicables dans les 4 publications restantes car ce sont des publications abordant

des outils ou des ateliers spécifiques.

Les bénéfices mentionnés de 'ETP sont les mémes que ceux évoqués précédemment

dans I'analyse par bibliographie apparentée a la méthode Prisma.
Plusieurs limites sont évoquées :

- Le manque de temps, de personnel et de moyens financiers (n=3) ;
- Ladifficulté de recrutement pour les ateliers collectifs, d a la peur d’étre reconnu
et la stigmatisation des PVVIH (n=2) ;

- La réactualisation réguliére 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 'ETP VIH. Sur ces 43 contacts, 39 ont répondu (90,7%).

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

deux contacts différents), leurs réponses ont donc été fusionnées.
Le questionnaire a ainsi obtenu 35 réponses complétes (81,4%) qui ont donc été
etudiées.

B- Etablissements ne réalisant pas d’ETP

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

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

acces a 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 'ETP
VIH.

C- Organisation générale des programmes d’ETP VIH

e Types d’ateliers

20 établissements déclarent faire a la fois des ateliers individuels et collectifs (62,5%) ;
12 déclarent ne réaliser que des ateliers individuels (37,5%).

e 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 placeily a1 a5 ans.
e 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). [l y a en

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

[Autre] NN 0
[Sexologues] I 6
[Psychologues] ] 22

[Nutritionnistes] 13
[Kinésithérapeuthes/Coach..._] 3

[Pharmaciens] NI 14

[Infirmiers] | ] 30
[Médecins] I °
0 5 10 15 20 25 30 35

Figure 25 : Corps de métiers participant aux ateliers ETP VIH (n=32)
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e 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 I'IDE et le médecin.

D- Thémes abordés dans les ateliers

1- Nombre de thémes abordés par établissement

Le nombre moyen de themes abordés par établissement est de 14,8 (écart-type : 4,2).
Les chiffres obtenus varient entre 15 et 19 thémes pour 17 établissements (53,1%),
entre 10 et 14 thémes pour 8 établissements (25%), entre 5 et 9 thémes pour 4
établissements (12,5%) et entre 20 et 24 thémes pour 3 établissements (9,4%) (Figure
26).

Entre 20 et 24 3

Entre 15et 19 17

Entre 10 et 14 8

Entre 5et9 - 4

0 5 10 15 20

Figure 26 : Nombre de thémes 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 theme 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 a la fois

des ateliers individuels et collectifs.

Le nombre de thémes « médicaments » abordés par établissement est de 7,3 en
moyenne (écart-type : 2) (Figure 27).
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Figure 27 : Nombre de themes des ateliers « médicaments » abordés par établissement

(n=26)

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

- Les effets indésirables et les conduites a tenir si oubli (n=25 ; 96,1%) ;
- Lobservance (n=24 ; 92,3%) ;

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

- Les conduites a 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
'adaptation du traitement aux je(nes religieux, de la gestion des effets indésirables,
de la conservation des médicaments, de la gestion du renouvellement, des résistances

au traitement...

[Autre] I 10
[Traitements et plantes ] GGG 20

[Interactions médicamenteuses] ] 22
[Conduite a tenir en cas de voyage] ] 22
[Conduite a tenir si oubli] ] 25
[Posologie] ] 16
[Effets indésirables] ] 25

[Mécanisme d’action généraux des... I 22
[Observance médicamenteuse] I 24

Figure 28 : Themes abordés par les établissements dans les ateliers « médicaments »

(n=26)
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3- Autres ateliers

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

établissement est en moyenne de 8,9 (écart-type : 2) (Figure 29).
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Figure 29 : Nombre de thémes « hors médicaments » abordés par établissement (n=32)

Les thémes 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 thémes

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

'accompagnement des couples, la séro-discrimination, les pratiques a risque, le

chemsex, les connaissances sur les autres IST, I'estime de soi, les prises en charges

sociales...
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[Qualité de vie, aspects... ] 31
[Addictions] I 05
[Comorbidités] I 16
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[Connaissance de la maladie] ] 30
[Nutrition] IS 27
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[Désir de grossesse] NN 25
[Sexualité] ] 31

Figure 30 : Themes 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).

3;10%

9; 28% Ry,

10; 31%

10; 31%

m Moinsde10 = De10a50 w=De50a100 = Plusde 100

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 I'établissement, et est représentée

dans le graphique ci-dessous (Figure 32) :

1;3% 1;3%

5;16% “

5;16%
20; 62%

m 1 Heure = 45 Minutes
m 30 Minutes = Variable entre 1h et Th30

m Variable entre1h et 2h30

Figure 32 : Durée des ateliers individuels en fonction des différents établissements

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 a images...) (n=22 ;

68,75% des établissements).
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Planning thérapeutique | 26,9 (n=7)
Qutils pratiques médicaments 0 | 42.3 (n=11)
Questionnaires de connaissances E ,?g:g ((2;15]]"
Documents papiers 12.5 (n=4) | 53.8 (n=14)
Création d'outils =55 | 28,1(n=9)
Les outils cartes 966 “|1=37';,5 (n=12)
Les outils participatifs 3.0 | 46,9 (n=15)

Les outils visuels RN | 68,8 (n=22)

o0 100 200 30,0 40,0 50,0 600 70,0 800 900 1000

% d'utilisation pour les ateliers non médicaments  @% d'utilisation pour les ateliers médicaments

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
gu’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 I'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%).

2;10%
o

8; 40%

10; 50%

m Moinsde10 =De10a50 w=De50a100

Figure 34 : Nombre de patients bénéficiant d'un atelier collectif par an par établissement

(n=20)

2- Organisation et durée des ateliers

Concernant I'organisation générale des ateliers collectifs :

- 5 établissements (25%) déclarent avoir une grande plage horaire avec une
succession de plusieurs ateliers sur plusieurs themes différents et dont les
durées sont tres variables, allant de deux heures a une journée compléte ;

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

thématique a la fois, les ateliers changeant au cours de I'année.

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

établissements I'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 déja existants. Les 5 autres (25%) ont créé leurs propres outils.

Pour rappel, 11 établissements évoquent des thémes associés aux médicaments en

atelier collectif.
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lIs 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.
3,5

3(27,5%) 3(27,5%)

3 —
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Nombre d'établissements
concernés

Figure 35 : Nombre de type d’outils utilisés par établissement pour leurs ateliers collectifs
« médicaments » (n=11)

Les outils « médicaments » les plus utilisés pour les ateliers collectifs sont les
moments d’échange et de restitution en groupe, a la méme 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

échanges/restitution en groupe (n=18 ; 90%).
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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 eétablissements ayant cochés litem « 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 dETP.

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 acces a 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 litem « 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.

[Autre] 7
[Fiches d’information sur les
. . L 10
interactions médicamenteuses]
[Fiches de questions/réponses] 4
[Application téléphonique] _ 12
(Fiches medicaments) | NN >:

Figure 37 : Nombre d’'établissements utilisant chaque type d’outils « médicaments » hors

ETP (n=30)

H- Limites de ’'ETP

La question sur les points a améliorer n’était pas obligatoire, cependant 20
etablissements 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 a la problématique
de la stigmatisation et du « secret » (n=6) ; soit aux problemes organisationnels

que cela impose malgré une demande des patients (n=2) ;
- Manque de temps dédié a I'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 VIl — Discussion

A- Forces et limites des méthodes utilisées

1- Forces

Bibliographie apparentée a 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, a I'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 theses, mémoires, posters, résumés et articles de revue. Une recherche
rigoureuse a été effectuée sur différentes bases de données, afin d’établir de maniére

exhaustive I'état de I'art actuel en matiére d’ETP VIH.

Questionnaire

La recherche de contacts a été effectuée aupres des ARS et COREVIH afin d’avoir
directement les coordonnées des centres effectuant de 'ETP VIH. Ces deux
organismes étaient ceux permettant un recensement le plus complet possible. Sur tous
les établissements contactés, le taux de réponses complétes 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 concréte de ce qui

existe actuellement en matiére d’'ETP VIH.
2- Limites

Bibliographie apparentée a la méthode Prisma

L’équation de recherche a été construite autour de 2 concepts : « ETP » et « VIH ».
Initialement, un 3éme concept y était inclus portant sur le théme « Médicament ».
L'ajout de ce concept a eu pour conséquence I'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 requéter a partir de I'équation de recherche. De ce fait, ce

concept n'a pas été conserveé pour notre recherche par souci d’exhaustivité.

Le concept d’éducation thérapeutique était également complexe a définir. Plusieurs
mots clés ont au départ été inclus dans [I'équation: « patient counseling »,
« pharmaceutical education », « clinical pathway ». Les titres des articles obtenus ont
été analysés et n’étaient pas en adéquation avec le théme de I'étude ; ils ont donc été
exclus de I'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 posséde 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 étre un concept plutét francophone. Des publications en accord avec la
définition de 'ETP par TOMS, 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 'ETP sur
les connaissances des patients ont également été exclues car considérées en dehors
du cadre de notre thése. D’autre part, le terme « patient education » faisait référence
au niveau éducatif des patients dans de trés 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 étre

eliminés au moment de la premiére étape de tri de notre méthode Prisma.

En somme, les données recueillies dépendent beaucoup de la facon 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

Tres peu de théses et de mémoires ont pu étre inclus dans cette étude car peu d’entre
eux étaient entierement disponibles en ligne (pour exemple, une dizaine d’articles
parlant ’ETP VIH sur Sudoc n’ont pas pu étre lus). De la méme maniére, 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 trés synthétiques avec un niveau de détails inférieur a celui d’'un article
ou une thése, 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 entrainer un biais dans les pourcentages
des thémes abordés, étant donné que certaines publications peuvent aborder un seul

théme.

Questionnaire

Les centres contactés I'ont été grace aux réponses des ARS et COREVIH, mais tous
n’ont pas répondu a 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 thémes
abordés. Une question plus précise sur le nombre d’ateliers thérapeutiques, puis
secondairement sur leurs thémes, nous aurait permis de mieux appréhender
I'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 IETP.

B- Les résultats

Il est important de noter que I'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 ’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 a 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 :
I'éducation individuelle pour les sujets plus sensibles, et I'’éducation collective pour les

sujets plus généraux afin de favoriser '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 I'ETP par
etablissement, tel que rapporté dans le questionnaire, est supérieur a celui observé
dans la littérature blanche (4,6 contre 3,4). Toutefois, ce nombre varie
considérablement, allant d'un a 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 I'étude bibliographique ou
du questionnaire. Pour les autres professions, les résultats sont plus variés, bien que
deux se distinguent : les psychologues (5éme ex aequo dans la littérature blanche,
3éme dans le questionnaire et la littérature grise) et les pharmaciens (3™ ex aequo
dans la littérature blanche, 4éme dans le questionnaire et la littérature grise). Il est a
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. |l convient de souligner
la grande diversité des professionnels impliqués dans I'ETP, toutes sources
confondues, ce qui permet de répondre de maniére optimale aux besoins des patients
et d'apporter une expertise couvrant une large gamme de thémes abordés dans les

ateliers.

Concernant l'implication des pharmaciens dans les ateliers dETP « médicaments » :
le questionnaire révéle 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 hypothéses peuvent expliquer
cela : la difficulté pour un pharmacien, souvent extérieur au service, de s’intégrer dans
'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 ’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 souléve 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, ou le diagnostic éducatif est probablement réalisé
mais non mentionné dans les articles. De plus, a l'instar de I'établissement qui déclare
ne pas effectuer de diagnostic éducatif formel ; il est possible que de nombreux
établissements procedent a linclusion 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 a la réalisation du diagnostic éducatif.

Le moment de réalisation de I'ETP est variable. Cependant, toutes les sources qui en
parlent s’accordent sur I'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 I'échec d’un traitement),

ainsi que de maniére réguliére a 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 révelent pas de tendance
claire, la durée variant considérablement de 1 a 12 semaines, en fonction des besoins

du patient.

2- Thémes des ateliers

La force de I'éducation thérapeutique VIH repose sur la multiplicité de thémes
d’ateliers proposés, qui vont permettre de répondre au mieux aux problématiques des

patients.

Les thémes d’ateliers évoqués dans la littérature n’étant pas une donnée exhaustive,
nous avons pu étudier le nombre de themes abordés par établissement uniquement
avec le questionnaire. Pour ce dernier, il y a en moyenne 8,9 thémes « non-
médicaments » abordés dans les ateliers ETP VIH, avec un minimum de 4 thémes et

un maximum de 14. Pour les themes « médicaments », il y en a en moyenne 7,3, avec
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un minimum d’'un théme et un maximum de 10. Cela montre que d’un établissement a
I'autre, I'offre de themes abordés, a la fois « médicaments » et « non-médicaments »
est trés diverse. Cette difference va sans doute dépendre des moyens de
I'établissement, du temps accordé aux professionnels pour réaliser de 'ETP, des

différents professionnels impliqués dans 'ETP, ainsi que du profil des patients.

Thémes « non-médicaments »
Les themes les plus frequemment abordés sont généraux et semblent essentiels pour

les patients vivant avec le VIH. Trois thémes principaux se dégagent :

- Connaissances générales sur la maladie : c’est le théme le plus souvent traité,
apparaissant en premiere position ex aequo dans la littérature blanche (90,9%),
en premiére position dans la littérature grise (75%) et en quatrieme position ex
aequo dans le questionnaire (93,75%) ;

- Prévention et transmission : ce théme est en deuxieme position dans la littérature
blanche (81,8%), en deuxiéme position ex aequo dans la littérature grise (58,3%)
et en quatriéme position ex aequo dans le questionnaire (93,75%) ;

- Qualité de vie : ce theme est en troisieme position ex aequo dans la littérature
blanche (63,6%), en quatrieme position dans la littérature grise (50%) et en

deuxieme position ex aequo dans le questionnaire (96,9%).

Ces trois thémes sont considérés comme essentiels dans les articles traitant des
besoins identifiés des patients et dans I'article répertoriant les principaux thémes en

France.

Une différence notable apparait entre les pourcentages des thémes abordés dans la
littérature et ceux du questionnaire. Cela peut s’expliquer par deux facteurs : d'une
part, le questionnaire refléte un état des lieux actuel en France, offrant une vision plus
récente que celle de la littérature. |l est donc possible que I'offre de thémes se soit
élargie avec le temps. D'autre part, la liste des thémes abordés dans la littérature
pourrait étre non exhaustive, ce qui pourrait minimiser 'importance de certains thémes
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 thémes
pourrait s’expliquer par les données concernant 'absence de transmission du VIH par
les patients virologiqguement contrélés sous traitement ARV qui ont fait changer le
discours de prévention des soignants et favorisé la libération de la sexualité des
PVVIH. De méme, en 'absence de risque de transmission, I'obligation d’informer leur
partenaire de leur séropositivité a été remise en question (72) (73).
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Certains thémes 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, di au contexte récent
de ces problématiques (évolutions des recommandations concernant les PMA et
I'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 théme reste peu traité : les
comorbidités/« Vieillir avec son VIH ». Ce théme est en dixiéeme position dans le
questionnaire (50%), en huitieme position ex aequo dans la littérature grise (25%) et
en sixiéme 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

I'article répertoriant les principaux thémes en France.

Thémes « médicaments »

Les médicaments constituent 'un des thémes les plus fréquemment abordés dans les
ateliers d’ETP. lls 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
évoqueés par 81,25% des établissements dans le questionnaire (n=26/32). Le théme
des médicaments apparait comme essentiel a 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 thémes les plus fréquemment abordés sont :

- Compréhension générale du traitement : évoquée par 88,9% des articles de la
littérature blanche parlant d’ateliers « médicaments » (premiére position ex
aequo), 100% des publications de la littérature grise (premiére position ex
aequo), et 84,6% des questionnaires (quatrieme position ex aequo). Précisons
que dans le questionnaire, I'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 » (premiere position ex aequo), 90% des publications
de la littérature grise (troisieme position), et 92,3% des questionnaires (troisieme
position) ;

- Posologies : évoquées par 66,7% des articles de la littérature blanche parlant
d’ateliers « médicaments » (troisieme position), 100% des publications de la
littérature grise (premiere position ex aequo), et 61,5% des questionnaires

(huitiéme position). Précisons que ce théme était parfois difficilement dissociable
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du théme « Compréhension générale du traitement » dans la littérature, au vu
des termes employés. De ce fait, les proportions de ce théme dans la littérature
sont peut-étre surestimées ;

- Effets indésirables : évoqués par 44,4% des articles de la littérature blanche
parlant d’ateliers « médicaments » (quatriéme position), 70% des publications de
la littérature grise (quatriéme position), et 96,1% des questionnaires (premiére

position ex aequo).

D’autres thématiques sont largement citées dans le questionnaire et trés

anecdotiquement dans la bibliographie :

- Les conduites a 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 a 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 caractére moins
exhaustif des thémes 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 themes abordés. Tout comme pour les themes, les outils abordés
dans la littérature ne sont pas restitués de maniere exhaustive et sont donc

probablement sous-estimés.

Par ailleurs, le nombre d'outils exploitables en atelier individuel étant nettement
supérieur a ceux des ateliers collectifs, le type de question utilisé pour ces items n’était
pas le méme 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 '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 maniére volontaire.

Concernant les ateliers individuels et plus précisément ceux du théme
« 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 pratigues 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 theme « 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 légéres
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 a 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 théme se
concentre davantage sur l'acquisition de connaissances et moins sur le partage
d’expériences de patients. Cependant, il apparait 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 I'expérience éducative des ateliers

« médicaments » pour tous les patients.

Outils post-ETP
Les outils remis aux patients suite a un atelier, en particulier ceux liés aux
meédicaments, semblent essentiels. Parmi les établissements participant a I'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 a domicile. Les
informations dispensées en ETP peuvent étre 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 ou 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 ’'ETP / Bilan de connaissances

Comme indiqué dans les étapes de la HAS (43), les bilans des effets de 'ETP sur les
patients/bilans de connaissances sont des étapes indispensables des programmes
d’ETP. Ces bilans semblent étre bien réalisés : ils sont évoqués dans 87,5% des
publications de la littérature grise qui abordent un programme d’ETP de maniére

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 I'évaluation des programmes d’'ETP.

4- Limites de ’ETP

Les bénéfices de '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 'lETP ;
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- La difficulté de recrutement des patients pour les ateliers collectifs, notamment

due a la stigmatisation/peur du regard des autres.

D’autres facteurs freinent I'élaboration de programmes d’ETP : la nécessité d’'une
formation obligatoire préalable a 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 aupres des ARS.

Enfin, la disponibilité des patients pour plusieurs séances est un potentiel obstacle.
Plusieurs centres ont suggéré dans le questionnaire I'organisation des programmes
en réalisant des journées « ETP », qui réunissent plusieurs ateliers sur la méme
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 a I'apprentissage et a 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 I'évolution des trithérapies, le VIH devient une maladie chronique. C’est pourquoi,

une approche plus globale plagant la qualité de vie du patient au coeur des soins et
I'intégration du patient dans la gestion de sa maladie parait indispensable. Malgré des
limites et des freins reconnus, I'’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, I'observance, les effets indésirables et les posologies
sont essentiels et abordés de maniére quasi systématique. Toutefois, avec I'évolution
du profil patient et la simplification des traitements disponibles (qui favorise
'observance), il pourrait étre pertinent de proposer des nouveaux ateliers sur de
nouvelles problématiques. Par exemple, certains thémes 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 apparait que la majorité des ateliers d’ETP dédiés au VIH sont proposés de maniére
individuelle ; tandis que les ateliers collectifs sont moins fréquents, principalement en
raison de la persistance de la stigmatisation et des difficultés logistiques. En optimisant
'organisation et en modernisant I'éventail des outils disponibles (en favorisant les
échanges entre les patients de maniére ludique), les ateliers collectifs apporteraient

une proposition pertinente pour I'éducation sur des sujets généralistes.

La participation des pharmaciens a ces ateliers est actuellement limitée a 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 I'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 (((hiviIMeSH 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 Tl=(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 »

Etat des lieux national des ateliers d'éducation thérapeutique pour les
patients VIH

Bonjour,

10 585 iNterne en pharmacio RoSpRANI oF s0UNIIL, dans o Cateo o ma thise « Plce Go Téducation Drapeutiaus dans 1 prise en charge sddicameneso chax ks patiems
F@Nt I VIH », Gire um 0121 &es Soux Gos ataliens existants on France.

Lobjectl est par 1a suite de crier wa anelier, 3insi Qe des oCuMEnts 3 Gestination du patient VM, sur la prise en charge
€0 QUEStIonn ire @5t 35562 COMPML, Loutes Ks QuasONs Ne SONt Pas ODEGIDINS.

18 VOUS FEMENCE S HANCR POUT VOITE 3ide, 61 FE5te 3 ISPOSICN § VOUS V02 A0S QURSTING/IeMarqUes Sur ¢a Tavad.

Bien condialemant

Ieanea Sodat

1y 2 35 guestions dans ce guestionnaire.

Nom *

Veuillez écrire votre répoase ici :

Prénom *

Veaillez écrire votre répoase ici :

Fonction *

Veuillez écrire votre réponse ici :

Dans quel établissement travailiez vous ?

Veuillez dctire votre répoase ici :

Ceci est wne texte daide pour la question.

Une adresse mai, un musséro de Wbéphone sur lequed je peux veus joisdee si bisoin Cinformations supplimentaires 7

Veuillez dcrire votre répoase ici :

Partie I : Questions générales sur les ateliers d’éducation thérapeutique dans votre centre

A & ‘bducation pour les patients ViH ? *

Veaillez séloctionner une réponse ci-dessous
Veaillez sélectionner une scule des propasitions suivasses

e Oui
« Non

En dehors du cadre de I'ETP, domaez vous des outils 3 destiaation du patient VIH Sédids 3 12 prise en chasge méSicamenteuie 7

.

Répondre i cette question sculement si les conditions seivantes soaf réunics -
La réponse était 'Noa' 4 la question ' [GIQOI ] (Avez-vous dass votre établissement des ateliers d'éducation thirapeutique pour les paticnts VIH 7 )

Vesillez sélectionner unc réponse ci-dessous
Veaillez sélectionner une scule des propositions suivasses

* Oui
« Non

Répondre & cette question sculement si les conditions savantes sont réunics ©
La réponse éait \Oui 4 | question* [GIQO!]' (Avez-vous dans votre établissement des ateliers d'éducation thémpeutique pour les paticaas VIH ? )

Veaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner unc scule des propositions suivanes -

* Que des meliers individuels
o Que des meliers collecufs
o Lesdeux

Si oui, quels sont ces outils 7

Une partie i droite des questions si vows veule: gjouter des détais

.

Répondre & cette question sculement 51 les conditions sunvantes sont réunics -
La réponse &ait Out & Is question * [GIQsa]' (En debors da cadre de PETP. dosmez vous des outils & destination du patient VIH dédis & la peise en charge
médicamenteuse 7 )

Ajoutez un 5i vous sél la répanse
Veaillez choisis toutes les réponses qui convienncat et laisscz un commentaire :

* Fiches médicaments

* Application 1ékphosuqueue

* Fiches de questions réponses

* Fiches d'infe wur les. L

* Autres

Depui 5 ateliers? *

Répondre & cette question seulement 51 les conditions suvantes sont réunies
La réponse était & la goestion * [GIQO2]' (Comment s"coganise 1'éducation thérapeutique dans votre centre ? )

Veuillez sélectionner une répanse ci-dessous
Veaillez sélectionner unc scule des propositions suivanes :

o Mosns d'un an

o ldSans
* Plusde Sans

Dans. Quets sont hes corps de métiers ?
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Répondre i ceite question seulement i les conditions suivantes sont réunies :

La réponse éait & o guestion * [GIWE]' (Depais consbien de iemps sont mis en place ces stekiers 7 )

Cochez out ce qui s"applique
Weillez choisir wutes bes péposmes qui conviennest ©

« Médevins

Infimaiers

Pharmacicns
Kinésithérapesthes Coach activiié physique
Mutritioamistes

Pavchologees

Sexohigues

Adrire

Partie I1- Choix des patients inclus dans les ateliers d’éducation thérapeutique

Faitiss wouis un diagnotic dducatil en amont dis ateliers Sbdecation thdrapeutigue 7
Veillez sélectionner une réponse ci-dessous
Weillez sélectionner une seube des propositions seivenies ©

& Oui

& Maon

S i, e L CHOISHAEE VouS NS PaSENLs & dlire 7

Wous pouver pedcier & vous i vouler deves lo partie commestaines sur fo deoine

Répondre i ceite question seulement i les conditions suivantes sont réunies ©

La réponse énit Non' & la question * [GIH01]' {Faites vees un dingnostic éducatif en amoni des seliers d*éducation thémpetique 7 )

Ajoutez wn commeniaire seulemend si vous sélectionnez la néponse.
Weaillez choisir wutes bes péposmes qui conviennest et laissez un commesiaine ©

+ Selon les besains identifids du patient
+ Orienté par I'IDE
+ Orienté par le médecin

= Auire :

Partie 111 - Thémes des ateliers d”éducation thérapeutigue

Auz-wous un aelier qui comoerne la prise en charge médicase nisuse dans on esemble 7

Veaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Weaillez sélectionner une seule des propositions saivanies ©

* Oui
= Mon

5 o, @6l L0 abond 6 Seke ndividuel ou collecest 7

Riépondre i ceite question seulemeni si les condiions saivantes soni réunies ©

La réponse énit ‘Onaf & 1 question * [GIIGOL] { Avez-vious wm atelier qui coteeme |u priss en charge naédicansenteuse dans son ensemble 7 )

Weaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Weaillez sélectionner une seule des propositions saivanies ©

o Atclier mdividuel

« Atelier collecif
Les deux

Sivetre atelier contient une partie sur les seddicasenis, quek sont s points absedis 7

Répondre i ceite question seulement si les condilions suivantes sont réunies :
La méponse éait ‘Crai' i la guestion * [GIIX01] (Avez-wous wn atelier qui conceme la prise en charge netdicam

Cochez wut ce gui s"applique
Weillez choisis outes bes réposses qui conviennesd ©

Ohservance médicanenicase

Mécanisme d*action génénmn des médicaments
Effiets indésirables

Posalogie

Comedunie i tenir si oubli
Conduiie i tenir en cas de voyage

Inlemctions médicamenisses

Traitements ot plamies

Autre:

Ok SOt ek autric thitine § JBondds dasd cid atelios 7

Cochez wut ce gai s"applique
Weillez choisis outes bes réposses qui conviennesd ©

Sexualité
Diésir de grossesse

Activitd physique
Muirition

Commaissance de la maladie
Prévention 1 transmissions
Comorbidiiés

Addictions

Cualité de vie, mspects peychosffectifs
Dire'Ne pas dire

Auire:

Partie IV- Focus sur les ateliers individuels

Combien de patiens par an ey iy 7

w
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Weillez sélectionner une seule des propositions saivanies ©
& Minirs de 10
& De 10450
« De 504 100
« PFlusde 100

Combien de teenps dure we atelier Fbducation ihdrapeutique individuel?

Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous

Veuillez sélectionner une seule des propositions saivames ©
* |3 neisvies
3 nuiavsies
@ | heare

& Autre

Concernant bes thémes hors "prise en charge médicamentense™:
Quels owils wiiliser vous pour les entretiens individoels? (Faoire mne bréve deseription)

Weillez éorire vatre réponse ici
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Concernant le terme général "prise en charge médicamenteuse':
Quels outils utilisez-vous pour les entretiens individuek? (Faire une bréve description)
Note: NA si pas d'ateliers sur la prise en charge médicamenteuse

-

Veuillez écnre vorre réponse ici :

Partie V- Focus sur les ateliers collectifs

ateliers

Si besoin, une portie commentoires est préseste sur o deoite

Ajoutez un i I i vous sél la réponse.
Veaillez choisir toutes les réposses qui X laissez un
* Une grande plage homire avec plusicurs profe Is de samaé qui sur plusicurs ateliers de saite

* Un seul enretien pénénal sur tomes bes thénuatiques

* Autre:

Si ¢'est un seul entretien général, combien de temps dure t-il? *

Reépondre & cete question seulement si les condrtions seivantes sont réunics -
La réponse était ‘Un seul entretien généml sur toutes les thématiques’ & la guestion * [GVQO1 ] (Comment s"organise bes ateliers collectifs? St besom, une partic
commentaires ¢t présente sur b droite )

Veaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veaillez sél une scule des

Si ¢'est plusieurs ateliers i la suite, combien dure une session d'ateliers? *

Reépondre & cette question seulement si les condrtions saivantes soat réunics
La réponse était ‘Use grande plage hocaire avec plusicurs professionnels de santé qui
s"organise les ateliers collectifs? Si besoin, o partic commentaires est peésente sur la droise )

sur phasicars atcliers de suse’ & la guestion * [GVQO! | (Consment

Veaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veaillez sél une scule des

¢ Une beure
* Une demi journée
+ Une joumée

Veaillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélects une seule des i

o Mokss de 10
o Del0as0

o Def0dloo
o Plus de 100

Vous #tes-vous basés sur des outils déja existants powr crée volse atelier collectif?

Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sél une seule des p i saivases -

* Oui
* Non

Concernant les thémes hors "prise en charge médicamenteuse™:

Queks sont les types Soutils utilisds en aelier collect! ?

pourrier les dderi 8
-
Ajoutez i 1! i vous sélecti la réponse.
Veuillez choisir toutes les répomses qui conviennent et lassez un commentaire ©
« Jeux de platesax
* Jeux de cartes
* Jeu de questions'réponses

o Création d'outils perscamels (planning, camet....)

o Echange Restitation ea groupe

* Suppons multimédias

Concernant le théme général "prise en charge médicamenteuse™:
Quels outils utilisez-vous pour les entretiens collectifs? (Faire une bréve description des outils sur la partie i droite)
Notez NA si pas d'ateliers sur la prise en charge médicamenteuse

Ajoutex i 1! si vous. la réponse.
Veaillez choisir toutes les réponses qui conviennent et lasssez un commentaire ©
» Jeux de plateaux
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* Jeux de canes -
* Oui
+ Mon

* quxdhluﬁmlwi 5 oui, quels sont cos etk ot de quoi parkest-ils [observasce, IM, imeractions avwec les plastes 7
Line partie comessntaines o diponibie sor b dreite pos déerine les oueil [Won cbiigsiine]
+ Création & outils personnalisés .
. Répandre i cette question seulement si les conditions saivantes sont néunies ©
+ Posiaits La répanse énit "Orat’ i L question * [GVICH | {En dehors du cadre de FETP. donnez vous des outils i destination du patient VIH dédiss i lo
médicamentzuse {ohservance, IM, conduite 4 tenir en cas de voynge )} 7 )

e - Ajoutez wn commeeninire seulemend si vous sélectionnez la réponse.
+ Echange/Restitation collective Veaillez choisir wutes les réponses qui conviennen et lsissez un commentaine

« Fiches médicansenis
& Swppornts multimédias

= Applicstion i&léphonique
® JAuipe -

+ Fiches de questions/riponses

» Fiches d'informaiion sar les imteractions médicameniesses

Queds sont s outils qui ont §bd ke phes apprdcii par les pationts, of pourgesd 7 (Question son obigaioine]

Vemillez éoxire votre réponse ici

Partie VII- Pour aller plus loin...
Avaz-vous rialists des publicatiess [ooegris, articles | sur ces abeliers 7 5i ol 00 poui-ce s trouser 7 [Juestion non obilgsioinef

Cuels sont les outls qui ont Gl e moies appebcies par les patiests ot peurqua 7 {(Nuestion mon obligatoire) Veaillex derive votre réponse ici:

Veuillez éoxire votre réponse ici

Ao e rocd, quelles seraiest ks choses § amiorer dans vos seliers o ? Ao
Partie IV/Vhis Outils '"ETP Vestller feiee e séponse bl
uels sont les ontils que vous wiilisee pour vos ateliers A"ETP? {Deseription bréve)

Vemillez éoxire votre réponse ici

Je vous remercie pour vos réponses,

Ei reste disponible si vous avez des questions & Fedresse mail suivanie: jesnne. bodetetaimuniv-lille.dr

Partie VI — Autres outils Envoyer votre questionnaire.
Merci dsvelr compléic ce questionnaire.

Em dehors du cadre de 'ETF, dessss wvous des outils & destisation du patient ¥iH dédids 30 prise en chasge mibs camestecie [observance, B, comdute & besir an cis de
veyage ) ?
-

Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une scule des propositions seivasmes ©



Annexe 3 : Tableau répertoriant les publications obtenues via la recherche par littérature blanche

randomized clinical trial (50)

Titre Auteurs Année de Pays Catégorie sélectionnée
parution (Etude;Publication)
Implementation and evaluation of a
therapeutic patient education programme Galy and al 2018 Cameroun Mise en ceuvre d'un programme d'ETP
during a clinical trial in Yaoundeé,
Cameroon (46)
Qualitative analysis of an educational Pérez-
intervention with HIV-discordant Jiménez and 2011 USA Présentation d’'une séance d’'ETP précise
heterosexual Latino couples (47) al
Results of a satisfaction survey carried
out among patients living with the virus
of human immunodeficiency (HIV) Feutrier and al 2010 France Organisation + Evaluation de 'ETP
following therapeutic education sessions
(48)
Implementation of therapeutic education
programmes for patients living with HIV | Iguenane and 2007 France Organisation de 'ETP
in four low-income countries: an al
evaluative approach (49)
Impact of a patient education program on
adherence to HIV medication: a Goujard and al 2003 France Mise en ceuvre 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 ceuvre 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 '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 ceuvre 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

ran

Mise en ceuvre d'un programme d'ETP

Pilot test of an educational intervention
to improve self-management of diabetes

in persons living with HIV (56)

Zuiiga and al

2019

USA

Mise en ceuvre d'un programme d'ETP
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Evaluation of therapeutic education of

HIV-infected patients in Argenteuil Le Bris and al 2009 France Organisation + Evaluation de 'ETP
hospital (57)
The needs and expectations of HIV
patients before starting a therapeutic Bouzillé and al 2012 France Attentes des patients VIH pour 'ETP
patient education program (58)
Identification of educational needs
among patients with HIV and their health | Araya G and 2013 Chili Attentes des patients VIH pour 'ETP
care providers (59) al
Therapeutic education and HIV infection | Bernard and al 2014 France Bilan général ETP

(44)
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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 : 'exemple de
l'infection a VIH (65)

Barthassat
and al

2009

Suisse

Article

Organisation de '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 'ETP

Des outils pour I'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
I'ALCS Maroc (68)

Himmich and
al

2007

Maroc

Article

Organisation de 'ETP

Intégration des activités
d'éducation thérapeutique dans le
soin et 'accompagnement du
patient vivant avec le VIH (69)

Ségéral and
al

2007

Cambodge ;

France

Article

Organisation de 'ETP

L'éducation thérapeutique des
patients affectés par le VIH dans
des zones a forte prévalence et

avec des ressources limitées, une
expérience de Médecins Sans
Frontiéres (70)

Chazal and
al

2007

Afrique
australe

Article

Organisation de 'ETP
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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 : Réle du pharmacien
d’officine (66)

Jolivet

2016

France

Thése

Organisation de '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: Education 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 'ETP

Education thérapeutique (ETP)
pour jeunes adultes vivant avec le
VIH — ateliers collectifs (61)

Veysset and
al

2016

France

Résumé

Organisation de 'ETP
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Prénom : Jeanne

Titre de la thése : Place des ateliers autour du médicament dans I’éducation
thérapeutique du patient VIH

Mots-clés : Education Thérapeutique du Patient (ETP), VIH, Médicaments,
Pharmacie Clinique

Résumé :

Introduction : Avec I'évolution des traitements, 'espérance de vie des personnes vivant
avec le VIH (PVVIH) se rapproche de celle des patients séronégatifs. Le VIH peut étre
considéré comme une maladie chronique et I'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 particuliere a ceux dédiés
aux meédicaments.

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
'ETP VIH.

Résultats/Discussion : Quinze articles ont été extraits de la littérature blanche et 12 de
la littérature grise. Trente-cing 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 themes abordés (médicaments ou autres), les outils utilisés et les limites de
'ETP.

Conclusion : Depuis ces derniéres années, on observe une tendance a la simplification
des traitements VIH, ce qui favorise I'observance chez les patients. Avec I'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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