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AFSSAPS  : Agence Francaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé

ANSM : Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé
CHU : Centre Hospitalier Universitaire
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1. Introduction

Les Rhumatismes Inflammatoires Chroniques (RIC) sont des maladies auto-immunes ca-
ractérisées par un processus inflammatoire exacerbé et en particulier au niveau des articulations.
Ces pathologies se définissent par des phases de crise, durant lesquelles la maladie évolue et ou
les symptomes sont tres importants, alternées avec des phases de rémission. La prise en charge
thérapeutique de ces maladies est trés complexe. Elle se traduit par les traitements dits de crise ou
symptomatiques et par les traitements de fond. Les traitements de fond permettent de diminuer
les symptomes, limiter les traitements de crise au long cours non dénués d’effets indésirables et

de controler 1’évolution de 1a maladie.

Le suivi de ces maladies se doit étre pluridisciplinaire et global et nécessite une adhésion
complete du patient au traitement. L’Education Thérapeutique du Patient (ETP) est un des
moyens indispensables pour répondre a ces objectifs. En effet, ’'ETP a pour but, selon
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et la Haute Autorit¢ de Sant¢ (HAS), de rendre ac-
teur le patient de sa prise en charge. Cela se passe, notamment, par 1’acquisition de compétences
essentielles permettant d’améliorer sa qualité de vie et sa santé globale. Depuis les années 2000,
une nouvelle forme d’ETP se développe, permettant de mener a bien les objectifs de cette disci-

pline : ’e-ETP.

L’e-ETP consiste a intégrer le numérique dans les programmes d’éducation thérapeutique
afin de favoriser ’intérét et d’améliorer la concentration du patient. Malgré ses nombreux avan-
tages, ce type d’ETP est encore trés majoritairement utilisé en distanciel, pour faciliter 1’acces

aux soins aux personnes isolées, et rarement utilisé en présentiel.

Dans la région Rhone-Alpes, il existe 23 programmes d’ETP destinés aux personnes at-
teintes d’une maladie rhumatologique ou ostéoarticulaire. Parmi ces derniers, 9 concernent les
RIC, dont le programme « Rhumatismes inflammatoires : Agir ensemble » proposé par I’Hopital
Lyon Sud (HLS) des Hospices Civils de Lyon (HCL). Afin de mener a bien ses objectifs, ces
programmes utilisent des brochures, des jeux pédagogiques, du matériel de démonstration, de la

photo-expression, des supports vidéo... mais seul le programme « Prise en charge des patients
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atteints d’un rhumatisme inflammatoire chronique », proposé par le CHU de Clermont-Ferrand,
envisage d’utiliser des supports €lectroniques. Ces outils, en développement, seraient utilisés en
distanciel afin de solidifier le programme d’ETP actuel, ou certains patients ne bénéficient que

d’une seule séance par an.

A notre connaissance, aucun programme d’ETP dans la Région Rhone-Alpes n’a proposé
d’outils numériques dans le cadre d’ateliers et en présentiel. Notre travail s’articule en 2 parties.
La premiere partie fait 1’état des connaissances actuelles sur les RIC et sur 'utilisation de I’ETP
dans la prise en charge de maladies chroniques, et plus précisément dans les maladies
rhumatologiques inflammatoires. La seconde partie présente notre travail sur 1’élaboration
d’outils pédagogiques numériques. L'objectif de ce travail de thése est de réfléchir et de
construire des outils pédagogiques numériques pour l’atelier collectif sur la prise en charge

médicamenteuse animé par le pharmacien et de les tester en vie réelle aupres de patients.
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II. Partie I : Généralités

A.  Généralités sur les maladies rhumatismales inflammatoires chroniques
1. Epidémiologie et facteurs de risque

Les rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC) regroupent plusieurs maladies
inflammatoires qui touchent les articulations. Les principales sont la Polyarthrite Rhumatoide
(PR), les spondylo-arthropathies avec la Spondylarthrite Ankylosante (SA) et le Rhumatisme
Psoriasique (RPso). Ces 3 pathologies seront plus longuement détaillées dans cette premiere

partie.

Les RIC touchent principalement les femmes adultes (60%) et plus de 50% des malades
ont entre 15 et 64 ans. En 2017, en France, 1'Assurance maladie a dénombré environ 597 600 per-
sonnes prises en charge pour un RIC soit environ 1% de la population. Depuis 10 ans, la préva-
lence de ces maladies est en constante augmentation puisqu’en 2013, 496 500 personnes sont
atteintes d’un RIC contre 543 000 malades en 2017 soit une augmentation de 0,16 %. Les RIC
sont, en France, une préoccupation de santé publique. En effet, une augmentation des dépenses de
1’Etat francais est constatée pour la prise en charge de ces pathologies, car une hausse de 22% est
observée avec un total de 2,2 milliards d'euros dépensés en 2017. A ces cofits s’ajoute le coit
social. En effet, ces pathologies peuvent entrainer des handicaps plus ou moins importants avec

des arréts de travail (1).

La PR représente en 2017 environ 41% des RIC avec 243 800 personnes, soit environ
0,38% de la population. Une augmentation de la prévalence est aussi constatée, car entre 2013 et
2017, approximativement 35 400 nouvelles personnes sont prises en charge pour cette maladie.
La PR touche aussi les personnes agées puisque 29% des patients ont plus de 75 ans (1).

En 2017, 183 100 personnes ont présenté une spondylarthrite soit environ 0,28% de la po-
pulation francaise. Depuis 2013, une augmentation de la prévalence de 28% est observée. Les
personnes agées de 35 a 54 ans représentent la population de prédilection de cette pathologie,

c’est-a-dire 40% des patients (1).

25

(CC BY-NC-ND 4.0) BINOIST



Méme si la cause de survenue de ces maladies auto-immunes n’est pas encore clairement

définie, différents facteurs de risque sont associés a I’apparition d’un RIC.

Les facteurs de risque environnementaux

Classiquement, un stress intense, qu’il soit li¢ a un traumatisme physique ou émotionnel,
sont des facteurs pouvant étre a 1’origine d’un déclenchement des symptomes de la maladie (2).
Pour autant, d’autres facteurs sont décrits. Une infection, un déreéglement du microbiote, le stress
mécanique appliqué quotidiennement au niveau des entheses favorisant le dépot des bactéries
sont des pistes de réflexion (3). En effet, lorsque le corps rencontre un agent extérieur (antigene),
il produit des immunoglobulines pour cibler cet agent qui, par ailleurs, peut partager une similari-
té physique avec certaines protéines humaines. Cette similitude peut entrainer une confusion, ou
les immunoglobulines attaquent par erreur ces protéines, déclenchant ainsi une maladie auto-

immune (2,4).

Dans le cas particulier de la PR, les saisons et les variations de température semblent jouer
un role dans le déclenchement de cette pathologie, et en particulier lors des saisons hivernales. De
plus, les hormones endogenes, notamment celles de la femme, présenteraient un rdle dans 1'appa-
rition d'une PR ou dans le contrdle des crises. Les poussées sont plus ou moins séveres selon le
cycle menstruel. Aussi, lors d'une grossesse, les crises sont contrdlées, contrairement a la phase
du post-partum ou pendant 1’allaitement. Enfin, le tabac ou des carences en vitamine D sont

d’autres hypotheses discutées (2,4).

Les facteurs de risque génétiques

Un dysfonctionnement de certains genes de la famille des HLA, responsables de I'histo-
compatibilité, est une cause génétique décrite. Le corps reconnait alors des cellules de 1'orga-

nisme comme des cellules du non-soi et développe des mécanismes de défense face a ces der-

nieres. Selon les pathologies, différents genes de 1'histocompatibilité sont mis en jeu : dans la PR,
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le gene HLA-DRBI1 a été mis en évidence tandis que pour les spondylarthrites, ce sont davantage

les genes HLA-B27 ou le gene du récepteur de l'interleukine 23 qui sont impliqués (2,4).

2. Physiopathologie

Les RIC ont un mécanisme physiopathologique assez similaire du fait de leur caractere
auto-immun. Elles sont toutes liées a une anomalie de I’'immunité a médiation cellulaire avec
I’activation des Lymphocytes T (L.T). Cette anomalie de ’immunité induit une forte inflamma-
tion, phénomene physiologique de I’immunité innée (5,6).

La physiopathologie de ces pathologies est divisée en 4 grandes phases :

» Phase 1 : initiation.

» Phase 2 : inflammation et recrutement cellulaire.

» Phase 3 : destruction articulaire.

» Phase 4 : réparation.

a) Phase 1 : initiation

La phase d’initiation commence par un événement non identifié (infection,
dysfonctionnement des geénes d’histocompatibilité ...) qui provoque le recrutement des cellules
spécifiques de I’immunité telles que les monocytes ou les macrophages, dont le role principal est
de phagocyter et d’éliminer entre autres, les agents pathogenes. Ces cellules vont synthétiser et
libérer des molécules pro-inflammatoires appelées les cytokines. Il en existe de nombreuses,
toutes différentes, aussi bien dans leurs formes que dans leurs fonctions. Par exemple, nous

pouvons citer les familles des interleukines ou des interférons (4,5,7).

b) Phase 2 : inflammation et recrutement cellulaire

Ces cytokines produites ont la particularité d’étre chimiotactiques, c’est-a-dire qu’elles
attirent d’autres cellules de I’immunité, comme les L.T, les polynucléaires neutrophiles (PNN) et
les lymphocytes B (L.B) sur le lieu de I'inflammation. D’un c6té, les PNN vont produire et
sécréter des molécules pro-inflammatoires, accentuant, ainsi, la situation d’alerte et de stress de

I’organisme. De I’autre coté, les L.T. vont reconnaitre des auto-antigenes qui ont été phagocytés
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puis fixés a la membrane des macrophages. Ces L.T attirent alors, via des cytokines, des L.B, qui
vont se différencier en plasmocytes, producteurs d’immunoglobulines, appelées aussi des auto-
anticorps. Les auto-anticorps sont spécifiques d’une protéine du soi localisée au niveau

articulaire : ¢’est I’apparition de la maladie auto-immune [Figure 1] (4,5,7).

LEGENDE :

E : Bactérie

CD : Cellule Dentritique
M : Monocyte / Macrophage LB : Lymphocyte B

LT : Lymnphocyte T

P : Plasmocyte

PMN : PolyMNucléaire Neutrophile p: Antigéne

T : Récepteur

S :Recrutement
- Cvtolines — :Différenciation
—p - Sécrétion
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PHASE 2 :
[NFLAMMATION -

BECEUTEMENT
CELLULAIREs

w7 P . i
'\f_[; _ . % L 2

Figure 1: Représentation schématique du mécanisme physiopathologique des RIC

c¢) Phase 3 : destruction articulaire

La prolifération cellulaire qui a eu lieu en phase 2 provoque, au niveau de ’articulation, la
formation d’un pannus. C’est un nodule inflammatoire de tissus conjonctifs qui recouvrent le
cartilage articulaire. A long terme, ce pannus peut altérer le cartilage et provoquer la destruction

de I’articulation, voire de 1’os (4,5,7).
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d) Phase 4 : réparation

Les RIC sont marquées par des périodes asymptomatiques en alternance avec des périodes
symptomatiques, durant plus de 24 heures, appelées poussées. C’est au cours de ces derniéres que
la maladie évolue. Lors des phases asymptomatiques, 1’organisme tente de « colmater » les
lésions existantes en formant de nouveaux tissus constitutionnels de I’articulation. Il est alors
possible d’avoir 1’apparition d’une fibrose articulaire, correspondant a la transformation fibreuse
de certains tissus a 1’origine d’une augmentation de la quantité de tissu conjonctif. Par exemple,
dans le cas de la SA, la fibrose peut provoquer la fusion de 2 vertebres que 1’on appelle un
syndesmophyte (7). Cependant, cette phase de réparation ne contrebalance pas les dommages

provoqués lors d’une poussée (4,5,7).

3. Présentation clinique

Les profils cliniques sont différents en fonction des pathologies et caractérisés par des

signes cliniques articulaires et extra-articulaires.

a) Polyarthrite Rhumatoide

La PR est caractérisée par une atteinte préférentielle des articulations périphériques de
maniere bilatérale et symétrique. La 1ésion initiale est une synovite, responsable des
manifestations cliniques. Les articulations des mains et des poignets sont affectées en premier
lieu, mais les coudes, les épaules, les genoux ou les pieds peuvent étre également touchés.
L’inflammation chronique peut provoquer des gonflements articulaires, et a terme, une
déformation, voire une destruction des articulations associées a une réduction de la mobilité. La
PR est caractérisée par des réveils nocturnes et une raideur articulaire matinale de plus de 30
minutes.

Dans certains cas, des atteintes dermatologiques sont observées. Les plus fréquentes sont
les adénopathies superficielles, mobiles et de petites tailles, présentes chez 20 a 30% des patients.
Par ailleurs, 10 a 20% des personnes développent des nodules rhumatoides fermes, mobiles et

indolores, parfois inflammatoires appelés nodulites. Ils siegent principalement au niveau des

crétes cubitales ou des tendons des différentes articulations, mais peuvent, de temps en temps,
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avoir des localisations viscérales. La PR présente plusieurs complications de gravité variable avec
différentes localisations : ostéoarticulaires, cardiovasculaires, hématologiques,

immunologiques... (2,6).

b) Les spondylo-arthropathies

Les signes cliniques sont définis par des douleurs au niveau des entheses appelées en-
thésopathie. Il en existe 2 types : les formes axiales et les formes périphériques. Les enthésopa-
thies axiales sont principalement centrées au niveau des articulations du tronc, notamment au
niveau de la charniere thoraco-lombaire (dorsolombalgie) et de la fesse (pyalgie). Les enthésopa-
thies périphériques sont des douleurs des membres, surtout au niveau des jambes. Des signes
cliniques extra-articulaires sont constatés parfois séveres comme les uvéites, le développement
d’une Maladie Inflammatoire Chronique de I'Intestin (MICI), le psoriasis ou encore les atteintes

cardiaques (6).

Le rhumatisme psoriasique a la particularité d’étre caractéris¢ par 2 tableaux cliniques dif-
férents au niveau articulaire (6) :
> Des arthrites isolées de l'articulation interphalangienne distale aux doigts et/ou aux or-
teils,
» Des polyarthrites. La clinique est proche de celle de la PR, car cette forme touche
principalement les articulations de la main. Cependant, contrairement a la PR, les at-

teintes sont asymétriques.

Les spondylarthropathies peuvent amener a différentes complications (pulmonaire, héma-
tologique, immunologique, cardiaque, neurologique ...) dont une spécifique a la spondylarthrite :
I’ankylose. L ankylose correspond a une atteinte articulaire du squelette axial avec une réduction
totale de la mobilité d’une articulation (« colonne bambou ») (6). Dans les cas les plus graves et

en I’absence de prise en charge, certaines complications peuvent étre fatales (3).
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4. Diagnostic

Le diagnostic des RIC repose sur I’association de I’examen clinique aux examens

biologiques et d’imagerie [Tableau 1].
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Tableau 1 : Description des bilans biologiques et examens d’imagerie réalisés pour le diagnostic
des RIC

Type d’examen

Pathologie

Commentaires

Bilan

classique

Analyses

biologiques

PR, SA et RPso

- Augmentation de la Protéine C-Réactive (CRP)
et de la Vitesse de Sédimentation (VS) [2 mar-
queurs de I’inflammation, non spécifiques]

- Hyperleucocytose

- Thrombocytose

- Anémie inflammatoire [non spécifique]

PR

Présence de facteurs rhumatoides et les autoanti-

corps anti-protéines citrullinées.

Imageries

PR

Radiographie simple : 1ésions articulaires pré-

coces
Echographie : Mise en évidence de Iésions
articulaires et signes d'inflammation chronique
comme des épanchements liquidiens intra-
articulaires, un épaississement de la membrane

synoviale ou encore des érosions osseuses

SA et RPso

Radiographie conventionnelle : 1ésions

caractéristiques des spondyloarthropathies au

niveau du rachis cervical, thoracique et lombaire

Les examens

complémentaires

PR

- Ponction articulaire accompagnée d’une analyse
cytologique et bactérienne [Diagnostic différen-
tiel]

- Radiographie du thorax : Absence d’anomalie.

Diagnostic
différentiel des

RIC

- Recherche d’une infection
- Recherche d’un cancer
- Recherche d’une autre maladie auto-immune

inflammatoire
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5. Stratégie thérapeutique

A ce jour, il n’existe aucun traitement curatif. La prise en charge médicamenteuse repose
sur le traitement de la poussée, appelée traitement de la crise, et sur le traitement de fond. Nous

n’aborderons pas, ici, les traitements associés.

a) Les traitements de la crise

Les traitements de la crise réduisent rapidement I’inflammation, soulageant ainsi les

symptomes, notamment la douleur. Cependant, ils sont efficaces seulement sur du court terme.

(8).

Il en existe différentes classes :

» Les antalgiques. Leur mode d’action se concentre uniquement sur la réduction de
la douleur et ils sont caractérisés par un délai d’action court. Le Paracétamol, le
Tramadol, la Codéine ou encore les dérivés morphiniques font partie de cette
classe. Méme si certains de ces médicaments sont accessibles en automédication,
ils peuvent représenter des risques (8—12).

» Les anti-inflammatoires par voie orale, locale ou injectable. Ils sont, en géné-
ral, plus efficaces que les antalgiques, méme s’il existe, face a ces molécules, une
sensibilité inter-individuelle variable. Il existe 2 sous-catégories d’anti-
inflammatoires : les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS, exemple : Ibupro-
fene, Kétoprofene ...) et les anti-inflammatoires stéroidiens (AIS, exemple : Pred-

nisone, Prednisolone ...) (8,13-17).
Une administration répétée et réguliere de ces médicaments peut entrainer une diminution

de la tolérance a leur égard et induire des effets indésirables a long terme. De plus, un phénomene

d’accoutumance sous opioides peut apparaitre pouvant diminuer leur efficacité (18).
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b) Les traitements de fond

Les traitements de fond traitent la cause de lI'inflammation afin d'espacer, de contrdler les
poussées et leurs symptdmes et de ralentir 1'évolution de la maladie. Ces traitements régulent le
dysfonctionnement du systeéme immunitaire a l'origine de ces pathologies. Le délai d’action est
variable selon la molécule : d’environ 3 semaines a 3 mois (19). Nous considérons 2 grandes fa-

milles : les immunomodulateurs conventionnels par voie orale ou injectable et les thérapies ci-
blées par voie orale et injectable : les biothérapies et les anti-JAK. Ces traitements de fond ont

des caractéristiques communes sur la tolérance et les précautions d’emploi [Tableau 2] (19).
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Tableau 2 : Caractéristiques communes des traitements de fond des RIC

Caractéristiques

Commentaires

Effets indésirables

Risque infectieux : c’est I’effet indésirable le plus fréquent. Il est pré-

sent chez environ 20% des patients. Les déces suite a une infection sont

observés chez moins de 0,5% des patients (20).

Réaction au point d’injection, quand le traitement est administré par

voie injectable.

Précaution d’emploi et contre-

indications

Bilan pré-thérapeutique : Recherche de foyers infectieux, de situations

arisque d’infection, sérologie d’hépatite B et C.
Dosage de marqueurs de la fonction hépatique et rénale. S’il y a une
infection ou une atteinte hépatique ou rénale, le traitement est contre-

indiqué (21)

Précautions afin d’éviter toute contamination : lavage des mains, désin-

fection des plaies...

Surveillance de tous signes d’infection : fievre, plaies purulentes, bri-

lure urinaire [...] Si le patient constate un éveénement inhabituel, il est
invité a contacter son médecin pour adapter son traitement, voire de

I’arréter de maniére transitoire.

Vaccination : seuls les vaccins vivants atténués ne sont pas recomman-
dés, voire sont contre-indiqués (ROR, BCG, fievre jaune...). Dans le cas
ol une vaccination est souhaitée, une interruption du traitement pendant
la durée de la vaccination et une reprise du traitement a distance est

nécessaire.

Interruption du traitement avant une chirurgie programmée : permet de

diminuer les infections nosocomiales et la mise sous antibiothérapie de

prophylaxie.
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(1)

Les traitements immunomodulateurs conventionnels par voie orale

ou injectable

Le Méthotrexate

Le Méthotrexate est depuis plus de 30 ans, le traitement de fond d’origine synthétique le

plus utilisé dans les maladies rhumatismales inflammatoires, car il correspond au traitement de

fond conventionnel recommandé en 1°° intention selon la Société Francaise de Rhumatologie

dans la PR. Il fait partie de la classe des immunosuppresseurs. Il est disponible par voie orale ou

injectable [Tableau 3] (22-24).

Tableau 3 : Principales caractéristiques du Méthotrexate

Recommandations

Commentaires

Posologie (25)

A D’instauration : augmentation toutes les 4 a 6 semaines par pallier de 2.5 4 5 mg

pour une dose hebdomadaire de 7,5 a 30 mg. La prise est réalisée en une seule

fois, a jour fixe.

Association avec d’autres traitements de fond en cas d’efficacité insuffisante

Effets indésirables

principaux (25,26)

Troubles Digestifs : nausées, vomissements, diarrhées, douleurs abdominales. ..

Atteintes pulmonaires : alvéolites pulmonaires, pneumopathies interstitielles,

pneumonies. ..

Atteintes hépatiques : stéatoses, fibroses peu évolutives ...

Anomalies sanguines : thrombopénies, pancytopénies, anémies. ..

Atteintes rénales : inflammations vésicales, insuffisances rénales, néphropa-

thies...

Précautions d’emploi

(22)

Suivi clinico-biologique régulier et radiographies de suivi

Prescription d’Acide Folique : prévention de la carence en folates avec la prise de

5 mg/semaine a distance de la prise de Méthotrexate
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(b) La Sulfasalazine

La Sulfasalazine est un anti-inflammatoire utilisé comme traitement de fond. En raison du
risque d’allergie, il est souvent instauré a faible dose. La posologie est augmentée de 500 mg par
semaine jusqu'a la posologie d’1 gramme deux fois par jour. Ce médicament est prescrit si le pa-

tient présente une contre-indication au Méthotrexate (22,24,27).

(c) LaLéflunomide

La Léflunomide est un immunosuppresseur qui dispose d’une Autorisation de Mise sur le
Marché (AMM) dans le traitement de fond de la PR et du RPso actif. Il est prescrit en cas de

contre-indication au Méthotrexate (22,24).

(d) L’Hydroxychloroquine

L'Hydroxychloroquine est indiquée dans le traitement symptomatique de la PR. Il est, ce-

pendant, peu prescrit, car il ne représente ni la 1°° ni la 2°™ ligne thérapeutique (23,24).

(2) Les traitements de fond biologiques : focus sur les biothérapies
Définition et historique

Les biothérapies sont « les médicaments issus des biotechnologies, donc produits par des
bactéries ou des cellules animales génétiquement transformées pour produire ces substances »
(28). 11 s’agit essentiellement d’anticorps monoclonaux. Historiquement, le développement des
biothérapies en médecine flt une véritable révolution, notamment en rhumatologie avec
I’Infliximab. Les ventes mondiales annuelles d’anticorps, en 2021 s’élevaient a elles seules a en-
viron 180.5 milliards d’euros et devraient atteindre les 493,61 milliards d’euros en 2029 (29). Les
biothérapies les plus couramment prescrites sont les anti-Tumor Necrosis Factor (TNF) alpha, du
fait de leurs nombreuses applications en médecine. Il existe différentes biothérapies, classées en

fonction de leur cible thérapeutique [Tableau 4] (30-34).
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Tableau 4 : Les principales caractéristiques des biothérapies les plus utilisées dans les RIC [Liste non exhaustive]

DCI (Dénomination
Commune Internatio-

Noms commerciaux

Voix d'administration

Posologie

Principales contre-
indications

2 g @

»n &=

%‘ \g g nale)

S
Infliximab REMICADE® Dose d'attaque : en perfu- | Dose d'attaque : entre 3 et | Insuffisance cardiaque de
sion en IV (IntraVei- 5 mg/kg/perfusion toutes | stade 3 ou 4

Biosimilaires : neuse) les 8 semaines
FLIXABI® Tuberculose active
INFLECTRA® Dose d'entretien : en se- Dose d'entretien : 120 mg
REMSIMA® ringue ou stylo en SC tous les 15 jours Sclérose en plaque
ZESSLY® (Sous-Cutanée)

= Adalimumab HUMIRA® Seringue ou stylo en SC 20, 40 ou 80 mg tous les

fn‘ 15 jours

= Biosimilaires :

= AMGEVITA®

5 IMRALDI®

E IDACIO®

s HYRIMOZ®

= HULIO®
YUFLYMA®
AMSPARITY®

Etanercept ENBREL® Seringue ou stylo en SC 50 mg/semaine, en une ou
deux prises

Biosimilaires :
BENEPALI®
ERELZI®
NEPEXTO®
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Certolizumab CIMZIA® Seringue ou stylo en SC Dose d'attaque : 400 mg
tous les 15 jours
Dose d'entretien : 200 mg
tous les 15 jours
Golimumab SIMPONI® Seringue en SC 50 ou 100 mg/mois, tou-
jours en association avec
le Méthotrexate
- Tocilizumab® ROACTEMRA Seringue ou stylo en SC 162 mg/semaine Grossesse
, 8 ou en IV
= E Biosimilaires
S TYENNE®
Q
= % Sarilizumab KEVZARA® Seringue ou stylo en SC 200 mg tous les 15 jours
- Anakinra KINERET® Seringue en SC 100 mg/jour Grossesse
. 8
€ 5
e,
- g
E
- Rituximab MABTHERA® Perfusion en IV 2 perfusions de 1 000 mg
. 2 espacées de 15 jours
= B Biosimilaires
> S RIXATHON®
3 g- RUXIENCE®
= TRUXIMA®
= Abatacept ORENCIA® Seringue ou stylo en SC 125 mg/semaine
, @ ouenlV
s §
= (%]
7 2
=Y
ol
Ep
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Meécanisme d’action

Les traitements de fond biologiques sont des thérapies ciblées, c’est-a-dire qu’elles inhi-
bent une seule protéine ou cellule du systeéme immunitaire. Il existe actuellement plusieurs cibles
comme les lymphocytes B ou T, le TNF alpha ou certaines Interleukines (IL) comme 11-6, 1l-1 ou

IL17 [Tableau 4] (21).

Modalités de prescription

Ces médicaments représentent la premiere ou la deuxieme ligne thérapeutique des RIC,
associés ou non aux traitements conventionnels. Initialement médicament d’exception a prescrip-
tion initiale hospitaliere [Annexe 1], certaines biothérapies peuvent, depuis mai 2024, étre initiées
en ville par les médecins spécialistes concernés (35). En revanche, le renouvellement peut étre

assuré par des spécialistes en ville (21).

Profil de tolérance

Ces traitements sont généralement bien tolérés. Cependant, certains effets indésirables
sont décrits et des précautions doivent €tre prises lors de leur utilisation, et en particulier sur celui
du risque infectieux et de certains types de cancers comme le cancer de la peau (hors mélanome)
(21). Les dernieres études n’ont montré aucun résultat significatif pouvant affirmer qu’un traite-
ment par biothérapie était cancérigene, méme s’il est prescrit sur une longue durée ou a une forte
dose (36). De plus, les patients traités par biothérapie et dont les antécédents tumoraux remontent
a plus de 5 ans ne présentent aucun risque de récidive tumorale. Méme si les RIC sont des mala-
dies prédisposantes a 1’apparition de tumeurs, il n’y a pas, non plus, de lien confirmé ou disculpé
entre le développement tumoral et la biothérapie (36).

Pour autant, I’AFSSAPS (Agence Francaise de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé),
en 2008, ne recommandait pas 1’utilisation des anti-TNF en cas de tumeurs sous-jacentes ou da-
tant de moins de 5 ans. Aucune mise a jour de ces recommandations, par ’ANSM (Agence Na-
tionale de Sécurité du Médicament et des produits de santé), n’a été faite depuis. Des réunions de

concertations pluridisciplinaires sont alors nécessaires dans ces contextes particuliers (36).
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B. Education thérapeutique et déploiement du numérique
1. Généralités sur I’éducation thérapeutique du patient
a) Définition et réglementation

En 1946, I’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) propose une nouvelle définition de
la santé avec un regard bio-psychosocial et en prenant en compte le bien-étre du patient : « la
santé est un état de complet, de bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement
en une absence de maladie ou d’infirmité ». Cette nouvelle définition regroupe désormais
I’aspect qualitatif et quantitatif de la santé. Ainsi, la prise en charge du patient devient indivi-
duelle et personnalisée (37).

En 1986, une campagne de promotion de la santé est réalisée afin de donner a tous les in-
dividus, plus de pouvoir sur leur propre santé. Cela se fait alors par l'information et la prévention,
2 grands principes de I'Education Thérapeutique du Patient (ETP) (37).

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS), un programme d’ETP est « un ensemble coor-
donné d’activités d’éducation destinées a des patients et a leur entourage et animées par une
équipe de professionnels de santé avec le concours d’autres acteurs ». Ces programmes sont per-
sonnalisés en fonction du profil et de la maladie du patient. Il s’établit en concertation avec le
patient en se basant sur ses besoins, ses attentes, ses connaissances, ses compétences ou encore
ses croyances. L’ETP s’intégre totalement dans le parcours de soins et évolue tout au long de la

prise en charge du patient (38,39).

L’ETP s’adresse a tout patient ayant une maladie rare, chronique ou a préoccupation régionale.
Ces dernieres doivent répondre a plusieurs criteres (38) :
» Avoir une maladie depuis plus 6 mois,
» Avoir une maladie qui est caractérisée par une répétition dans les symptomes, les
habitudes de vie et les soins et que cette pathologie soit a risque de complications,
» Avoir une maladie pouvant avoir un réel impact sur la vie quotidienne, que ce soit sur le

plan physique, psychologique ou social.
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L’ETP peut aussi étre proposé aux proches du patient, si ce dernier souhaite les intégrer dans
la gestion de la maladie (39). En effet, il existe une grande variation de la perception de la
maladie entre le patient et son entourage. Les proches vont avoir tendance a maximiser les
douleurs articulaires, mais a minimiser 1I’impact de la maladie sur la vie quotidienne du malade.
Cela peut, donc, avoir une incidence sur la qualité de vie et le bien-€tre du patient (40).
L’ouverture des séances d’ETP a I’entourage permet ainsi de les sensibiliser concrétement au
vécu de la maladie en les intégrant réellement dans la prise en charge du patient. Cela va alors
pouvoir favoriser I’acceptation et le pronostic global de la maladie : il est nécessaire de prendre

en compte I’ensemble du patient, que ce soit dans ses émotions, mais aussi dans celles de son

entourage (40).

Tous les programmes d’ETP doivent répondre a un cahier des charges national établi par
la HAS et doivent étre déclarés localement aupres de I’Agence Régionale de Santé (ARS).
L’ensemble des étapes du programme, les obligations 1égales, la population cible, les objectifs
éducatifs, les ateliers et leurs outils pédagogiques et les compétences des professionnels
nécessaires sont décrits dans les dossiers de soumission (41-44).

De plus, la phase d’évaluation du programme est obligatoire. Elle est décrite comme une
¢tape a part enticre de tout programme d’ETP. L’évaluation est divisée en 2 parties (43) :

» Lauto-évaluation annuelle de I’activité globale et du déroulement du programme,
» L’évaluation quadriennale du programme par le coordonnateur. Le rapport de cette

évaluation est transmis a I’ARS.

b) Les grands principes de I’ETP
(1) Une équipe pluridisciplinaire

Un programme d’ETP doit €tre coordonné par un professionnel de santé ou par un
représentant d’une association de patients agréés. Il doit €tre mis en place par une équipe
pluridisciplinaire composée d’au moins 2 professionnels de santé dont au moins un médecin.
Chaque membre de cette équipe doit avoir suivi une formation obligatoire de 40 heures minimum

et doit justifier de leurs compétences acquises durant cette derniere (45).
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(2) Description d’un programme d’ETP

Les séances d’éducation thérapeutique peuvent étre individuelles ou collectives. Elles sont
organisées selon un cadre bien précis pour une maladie chronique et un contexte particulier. Ce
cadre repose sur 4 grandes parties :

> Elaboration d’un diagnostic éducatif : le patient est identifié dans sa globalité (maladie,
contexte social ...), ses besoins et ses attentes. Cette étape, réalisée avant le premier
entretien, est primordiale pour cerner les connaissances et les représentations du malade,
afin de pouvoir préparer au mieux les séances,

» Définition d’un programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentissage :
lors du premier entretien avec le patient, il est important de définir avec lui les
compétences qu’il devra acquérir au cours de ce parcours d’éducation,

> Planification et réalisation des séances d’ETP individuelles ou collectives. Pour
valider un parcours d’ETP, il faut réaliser au moins 3 séances : la premiere pour réaliser le
Bilan Educatif Partagé (BEP), une séance éducative et enfin une séance d’évaluation
finale,

» Réalisation d’une évaluation des compétences acquises et du déroulement du pro-
gramme : lors de la derniere séance prévue, un point est fait sur ce que le patient sait, a
compris, sait faire et appliquer et sur ce qu’il a encore a acquérir. Le parcours éducatif

peut étre prolongé, si le patient en sent le besoin.

2. L’application du numérique en santé
a) Définition et historique de |’e-santé
Définition
Depuis le début des années 2000, le numérique en santé, appelé e-santé, prend, de plus en
plus, de place dans nos sociétés. Le terme de e-santé désigne « tous les domaines de technologie
de l'information et de la communication qui sont mis au service de la santé, telle qu’elle a été

définie par OMS en 1945 » (46). La e-santé englobe la téléconsultation, I’information, 1’auto-

suivi et la surveillance continue du patient en distanciel.
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La e-santé permet, alors, de (47) :

» Créer des données,

» Partager et échanger des données,

» Exposer et communiquer des données,

» Exploiter des données.

L’objectif principal de cette nouvelle forme de médecine est d’assurer a chacun un égal acces

aux soins.

Historique

Les premiers outils numériques en santé sont apparus au début des années 2000 avec
I’apparition de sites web et de forums ou les patients pouvaient échanger entre eux. Ces sites ont
surtout contribué a briser I’isolement que peuvent ressentir les personnes atteintes de maladies
chroniques. En revanche, certains de ces sites sont devenus des lieux de dérive avec la
transmission d’informations douteuses quant a leur véracité. Par conséquent, ces pages web

peuvent constituer un risque avec des erreurs de médications parfois graves.

Par la suite, certains outils numériques se sont développés pour collecter des données de
santé, comme les symptomes quotidiens du patient. Utilisées conjointement a des mesures
cliniques, ces informations peuvent &tre tres utiles, notamment pour 1’adaptation thérapeutique
des posologies. Ces applications ont démontré leur efficacité dans I’amélioration de la prise en
charge globale de la maladie et sur ’autosurveillance dans les déserts médicaux (48).

Enfin, des outils numériques, utilisables par les professionnels de santé, se sont
développés afin d’accompagner les soignants dans leur métier, particulicrement en ce qui
concerne I’accompagnement et le suivi des patients. Le nombre de ces applications mobiles de
santé est passé de 6 000 en 2010 a 20 000 en 2012 et a 100 000 en 2013. Les prévisions ont
annoncé un nombre d’équipements connectés a internet dédiés a la santé correspondant a un cofit

de 161 millions d’euros en 2020 (49).
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Avec plus de 5,19 milliards de personnes possédant un téléphone mobile et 4,5 milliards
d’individus utilisant internet, nous pouvons affirmer que le numérique est présent au quotidien de
chacun. Ainsi, en 2020, la e-sant¢ prend un nouveau tournant avec la mise en place d’une

stratégie nationale avec pour objectifs de : (49)

» Développer la médecine connectée,

» Encourager la co-innovation entre professionnels de santé, citoyens et acteurs
économiques,

» Simplifier les démarches administratives des patients,

» Renforcer la sécurité des systémes d’information en santé.

Suite au développement de plusieurs outils numériques d’e-ETP, la question de la
conservation des données personnelles de santé s’est, tres vite, posée. C’est pourquoi, une
réglementation sur les bonnes pratiques des applications et objets connectés en Santé a ét€é mise
en place par 'HAS en 2016. Elle est composée de 101 bonnes pratiques regroupées dans 5
domaines (50):

1) L’information liée a I'utilisateur : description, consentement,

2) Le contenu li¢€ a la santé : contenu initial, contenu généré, contenu interprété,

3) Le contenant technique : conception technique, flux de données,

4) La sécurité : cybersécurité, fiabilité, confidentialité,

5) Lutilisation : I’utilisation, le design, I’import.

Cette réglementation assure aux utilisateurs, une sécurité quant a I’utilisation des données.

b) Application du numérique en ETP : [’e-ETP :

L'e-ETP représente l'intégration de la e-santé dans les programmes d'ETP, complétant ainsi
I'approche « initiale » ou « standard » proposée dans les programmes traditionnels d'ETP. Cette
approche permet d'atteindre un public plus large grace a l'utilisation de méthodes pédagogiques

interactives.
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L’e-ETP représente une évolution significative dans le domaine de I'éducation thérapeu-
tique. En présentiel, les outils pédagogiques numériques offrent des avantages indéniables par
rapport aux supports papier. Ils permettent, notamment, aux professionnels de mieux cerner les
besoins spécifiques des patients et d'adapter les séances en conséquence. Ces outils, une fois dé-
veloppés, sont facilement dérivables en activités interactives utilisables a distanciel, directement

chez le patient afin de poursuivre son apprentissage apres la séance.

De plus, en distanciel, I’e-ETP peut aider les patients confrontés a divers obstacles tels
que des contraintes géographiques, des difficultés de déplacement ou encore des emplois du
temps incompatibles avec les séances en présentiel. En effet, I'e-ETP vise, entre autres, a rendre
les programmes éducatifs accessibles a tous les participants via des web-ateliers, par exemple.
Ces derniers se déroulent sur une plateforme en distanciel, permettant, ainsi, aux patients de bé-
néficier des séances depuis n'importe quel endroit disposant d'une connexion Internet. Cette tran-
sition vers des séances collectives en ligne est déja mise en place dans de nombreux hopitaux et a
exigé des adaptations de la part des soignants, notamment sur le déroulement des sé€ances ini-
tiales. Les résultats des évaluations indiquent une satisfaction élevée des patients quant a ces

échanges, soulignant la pertinence de cette approche pour l'acquisition de compétences (47).

Certains hopitaux sont précurseurs quant a ’utilisation des web ateliers en adaptant leurs ou-
tils papier en outils numériques, utilisés, actuellement, uniquement en distanciel. Ils utilisent alors
de nombreuses applications variées, réalisables sur ordinateur ou smartphone, qui permettent
d'évaluer et de discuter sur différentes compétences (51) :

> Les compétences psychosociales, ou certaines activités peuvent €tre proposées :

o La photoexpression : en fonction de la situation présentée, les patients doivent
choisir des images représentant leurs émotions ressenties,

o La plateforme Métaplan : chaque patient se connecte en simultané afin de ré-
pondre a une question. Les réponses de chacun sont visibles par tous les connec-
tés,

o Les cartes conceptuelles : ce sont des applications alternatives a Métaplan qui

présentent les résultats obtenus sous forme de carte mentale.
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> Les compétences d'autosoins évaluées grace a I’application LearningApps. Elle regroupe

plusieurs mini-jeux pour évaluer les connaissances des patients. Cela peut se présenter
sous forme de memory, de regroupement de mots ou d'idées, de cartes réponses ...

> L’évaluation globale du patient grace a des sondages en ligne (ex: Framaform) ou des

questions sous forme de QCM (ex : Kahoot).
Certaines de ces applications pourraient étre aussi bien adaptées au présentiel, qu’en

distanciel.

L’utilisation de la e-santé est particulierement intéressante, car cette nouvelle maniere
d’appréhender la santé semble satisfaire les Frangais puisque 86% d’entre eux se disent
favorables au développement de I’e-santé et 74% d’entre eux jugent que ces outils améliorent les
parcours de soins (52). Mais, a ce jour, peu de programmes d’éducation thérapeutique sont

adaptés avec des outils numériques, ce qui rend les données de la littérature tres limitées (53).

c) Utilisation de la e-santé et déploiement des outils numériques : focus en

rhumatologie

Les outils numériques sont davantage utilisés en éducation du patient dans certaines
pathologies comme le diabete, les pathologies cardiovasculaires, les pathologies psychiatriques
ou encore I’obésité. En effet, le diabete est la pathologie dans laquelle 1’e-santé est la plus utilisée
avec 18% des applications développées, contre 15% pour les pathologies cardio-vasculaires, 14%
pour les pathologies psychiatriques et 12% pour 1’obésité. Pour autant, ces applications se
développent aussi dans le domaine de la rhumatologie dans lequel les sites web sont

majoritairement présents. (49)
L’application de I’e-santé en rhumatologie pourrait favoriser la surveillance continue des
patients dans la gestion des phases de poussée et leur accompagnement dans le changement des

comportements dans le cadre de parcours éducatifs. Les séances d’ETP deviennent plus

interactives et stimulantes (52).
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Les applications smartphones et sites internet

Il existe plusieurs applications smartphone pour les patients atteints de maladies
inflammatoires rhumatologiques et qui utilisent ’intelligence artificielle. Ces dernieres ont été
développées afin d’aider, dans la vie quotidienne, les patients a s’organiser, a gérer leur
pathologie et leurs traitements, a les inculquer des mesures hygiéno-diététiques et a disposer
d’informations fiables et facilement. Les objectifs sont d’améliorer la prise en charge globale

dans un cadre ludique et pédagogique.

Parmi ces applications, nous pouvons présenter 7 applications, utilisées uniquement en

distanciel, a destination des enfants et des adultes, dont les téléchargements sont gratuits :

e Hiboot : Elle aide les utilisateurs dans la gestion au quotidien de leur maladie et leur
permet de les stimuler dans leurs activités physiques. Sont disponibles des conseils variés,
un questionnaire concernant 1’état de santé actuel du patient, un « chat » ou encore un

agenda pour avoir des rappels sur les rendez-vous ou les prises de médicaments (54).

e AJIKO : Cette application a été développée par 1’Association Nationale de la Défense
contre la Polyarthrite Rhumatoide (ANDAR) et se présente comme un jeu vidéo éducatif
a destination des enfants atteints d’arthrite juvénile. Ce jeu met en scéne un personnage
principal, un enfant, dans différentes situations auxquelles il doit faire face a plusieurs
« défis » qu’il doit résoudre. Ces mises en situation sont en lien avec la gestion du
traitement, les consultations chez différents professionnels de santé ou encore la vie

quotidienne (55).

e Arth mouv : cette application, développée par Sanofi, est a destination des personnes
atteintes d’arthrose du genou. Cette derniére propose un accompagnement général du
patient, la possibilité d’échanger avec un médecin en temps réel ou encore des idées

d’exercices physiques afin de diminuer les douleurs (56).

e VIK PR: cette application, développée par la start-up Wefight, fait partie d’un groupe
d’applications VIK (VIK prostate, VIK dépression, VIK lymphome ...). Elles sont créées
pour orienter les patients dans la gestion de leur maladie. Le but principal de VIK est de

répondre aux interrogations des patients par ’intermédiaire d’un « chat ». De plus, les
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patients peuvent créer des rappels pour la prise de leurs médicaments, créer un journal de
suivi ou encore participer a des enquétes sur leur maladie chronique. Ces données peuvent
étre récoltées et mises a disposition des médecins généralistes, des utilisateurs via la

plateforme MedVik, pour un meilleur suivi (57).

e Sanoia : cette plateforme est frangaise et développée avec le soutien de la Société
Francgaise de Rhumatologie et des associations de patients (ANDAR, AFS et AFLAR).
Elle est a destination des patients souffrant d’une polyarthrite rhumatoide. Les patients

effectuent des auto-évaluations, enregistrent leurs questions a poser a leur médecin ou

encore réalisent des auto-suivis grace a des scores validés par les hautes instances (58).

e Imonitor : cette application permet aux patients de collecter des informations sur leur état
de santé et de les échanger avec leur médecin référent. Ce dernier peut visualiser en direct
I’état de santé¢ de son patient et recevoir des alertes lorsqu’il ne remplit plus les critéres

fixés (douleurs, infections ...) (59).

e GoTreatIT : ce site web centralise et communique aux soignants des données enregistrées
par le patient lui-méme. Il permet alors, comme de nombreux autres sites web ou
applications, d’améliorer le suivi du patient en adaptant la prise en charge a son état de

santé actuel (60).

La majorité de ces outils numériques recueillent des données et permettent leur analyse par
des professionnels. Les patients saisissent, eux-mémes, les informations les concernant, leur
permettant d’étre acteurs de leur prise en charge. Pour autant, les soignants doivent adhérer et étre
proactifs dans I’utilisation de ces applications, notamment concernant I’analyse des données

recueillies.

De nombreuses solutions en e-santé, et particulicrement en e-ETP, sont proposées et
réglementées depuis une dizaine d’années. Méme si ces applications restent principalement
utilisées en distanciel, elles semblent prendre, de plus en plus, de place dans la prise en charge

des patients.
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III. Partie II: Création d’outils numériques pédagogiques dans un
atelier collectif sur la prise en charge médicamenteuse au sein d’un

programme d’ETP en rhumatologie

A. Contexte

Depuis 2011, le programme d’ETP « Rhumatismes inflammatoires : Agir ensemble »
existe sur les Hospices Civils de Lyon (HCL) et inclut toute personne adulte et atteinte d’un RIC.
Latelier collectif « Mieux comprendre sa maladie et ses traitements » est animé en bindme par
un médecin et un pharmacien et utilise plusieurs outils pédagogiques, sous la forme de cartes et
avec 1’utilisation d’un paper-board. A ce jour, aucun outil pédagogique numérique n’est utilisé
dans le cadre de cet atelier et plus largement au sein du programme. C’est dans ce contexte que
nous avons souhaité réfléchir a l'intégration du numérique dans Datelier collectif sur les

médicaments et la prise en charge thérapeutique des RIC.
B. Objectifs

L'objectif principal de ce travail est de réfléchir et de construire des outils pédagogiques
numériques pour [’atelier collectif sur la prise en charge médicamenteuse animé par le

pharmacien. L’objectif secondaire est de tester en vie réelle ces outils.
C. Matériels et Méthodes
1. Champ de I’¢étude et population concernée

C’est un travail mené sur I’hdpital Lyon Sud (HLS) des HCL. Ce projet est proposé pour
des patients adultes de plus de 18 ans, atteints d’un RIC, suivis par les équipes médicales de
rhumatologie de ’HLS et ayant accepté de suivre ’atelier collectif « Mieux comprendre sa

maladie et ses traitements ».
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2. Réflexion sur des outils numériques adaptés pour des séances collectives

Dans un premier temps, nous nous sommes appuyés sur les outils pédagogiques utilisés en

atelier collectif autour du médicament. Ils sont les suivants :

- 1°" outil pédagogique : Présentation de boites de médicaments et leur classification.

Des boites de médicaments sont présentées aux participants. Selon 1’historique
médicamenteux de chacun, les participants annoncent a haute voix les médicaments qu’ils ont eus
ou qu’ils ont, a ce jour. En fonction des réponses, I’objectif est de classer les médicaments selon
leur classe pharmacologique et de distinguer le traitement de fond du traitement de la crise
[Figure 2]. Ce 1°" atelier permet d’échanger sur leur mécanisme d’action, leur intérét dans la prise

en charge thérapeutique et sur leur profil de tolérance.

11930NI N3
0911809
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Figure 2: Cartes présentation de boites de médicaments et classification

- 2°m atelier : Explication du mécanisme d’action des biothérapies.

Cette activité est réalisée a 1'aide de paperboard et de représentations schématiques sous

format papier pour expliquer la physiopathologie du syndrome inflammatoire et le mécanisme

d’action des biothérapies [Figure 3].
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Figure 3: Présentation de I’outil : représentation schématique du mécanisme d'action

- 38me outil pédagogique : Cartes « effets indésirables ».

Ces cartes représentent, par des images, les effets indésirables des médicaments. Elles
sont mises a disposition des participants qui peuvent choisir une ou plusieurs cartes pour en
discuter [Figure 4]. Les objectifs sont d’apporter des connaissances et de préciser les conduites a

tenir pour prévenir ou contrdler la survenue des effets indésirables.

Figure 4: Présentation des cartes : Effets indésirables
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Dans un second temps, nous avons recherché, en s’appuyant sur les sites officiels des
hopitaux francais, mais aussi, sur des plateformes d’éducation (telles que Moodle, Wooclap,
H5P ...), des programmes d’e-ETP et des applications numériques existants pour adapter nos

outils pédagogiques actuels.
3. Sélection des applications numériques selon des criteres validés

Pour développer des activités numériques, nous avions besoin d’une plateforme en ligne
et de différents sites ou logiciels pour créer une harmonie visuelle. Il a, donc, fallu réaliser une
prospection de différentes plateformes, gratuites, permettant la création de jeux d'enseignement
pertinents et adéquats a I’ETP. Ces activités développées devaient donc répondre a plusieurs

criteres que nous avions validés en interne :

Pour les patients et | ’entourage

Les outils interactifs développés doivent étre facilement accessibles avec des instructions

claires et utilisables sur smartphone et ordinateur.

Pour le pharmacien

Les besoins et les attentes sont les suivantes :

» Maintenir les objectifs validés dans le programme ETP pour I’atelier médicament,

» Respecter la durée de I’atelier, soit de 1h,

» Disposer d'outils interactifs, didactiques, conviviaux et adaptés a une diversité de patients
permettant de diffuser les messages clefs,

» Structurer des outils faciles dans leur conception et dans leurs mises a jour.
4. Structuration et organisation d’une phase de test des outils pédagogiques

Nous souhaitions soumettre nos outils a des tests d’utilisation auprés de 1’équipe
pharmaceutique et au cours d’un atelier collectif en conditions réelles. Les objectifs étaient

d’évaluer la faisabilité, la durée, 1’utilisation, la pertinence et la bonne compréhension des
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informations transmises a travers ces outils, puis de recueillir 1'avis des patients et de 1’équipe

pharmaceutique sollicitée.

D. Résultats

1. Création des outils pédagogiques numériques en atelier collectif

a) 1° outil pédagogique : classification des médicaments du RIC

Sélection et choix de ’application

Concernant le site de création d’activités, notre premiere sélection s'est portée sur le site
HSP qui offre la possibilité de concevoir de nombreux jeux interactifs numériques et de maniere

gratuite [Figure 5].

Q
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Figure 5 : Présentation du site HSP
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Cependant, cette plateforme permet uniquement 1’élaboration d’activités. Cette spécificité
implique qu’une collaboration avec d'autres sites partenaires permettant la diffusion des outils
développés est nécessaire. « MOODLE » est un exemple de site diffuseur partenaire de HSP qui
permet de créer des activités interactives. MOODLE est applicable, aussi bien, sur un
smartphone que sur un ordinateur, tout en bénéficiant d'un espace dédié et sécurisé pour toutes les
activités développées. Ce choix offre également la capacité d’ouvrir une classe virtuelle a un
nombre restreint de personnes et d’avoir un suivi individuel de chaque participant. L’animateur

principal peut, alors, proposer différentes activités interactives a I’ensemble des auditeurs.

L'un des modeles suggérés par cette plateforme de création est le modele « Drag and
Drop ». Ce modele implique 1'association d'une phrase a une image. Cette association peut étre

réalisée par glissement tactile sur smartphone ou a I’aide de la souris sur ordinateur.

Développement initial de |’application

Pour élaborer notre outil, des photographies de boites de médicaments sont intégrées et
modifiées a I’aide des logiciels Word et Canva, afin de garantir un visuel homogene.

La liste des médicaments et des visuels correspondants sont répertoriés en Annexe 2.
L’activité est divisée en 3 parties pour maintenir la lisibilité de 1’activité, aussi bien sur ordinateur
que sur smartphone. Chaque partie regroupe différents médicaments, représentés par une

photographie de leur boite, mais aussi par leur classification pharmaceutique [Figure 6].
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Figure 6 : Présentation de 1’outil numérique développé pour l'activité

b) 2% outil pédagogique : présentation du mécanisme d’action des

biothérapies
Sélection et choix de [’outil et de son application

L’¢laboration d’un dessin animé pour expliquer le mécanisme physiologique du syndrome
inflammatoire et le mécanisme d’action d’une biothérapie est retenue. Les grands principes du
célebre dessin animé « I[ était une fois la vie », tels que les représentations et les objectifs, ont été
utilisés. Les cellules, les molécules et les phénomenes impliqués dans ce mécanisme d'action
seront personnifiés pour simplifier les explications.

Afin de faciliter le travail de création d’un animé, la méthode de « stop motion » est
choisie. Cette méthode consiste a enchainer différentes images les unes apres les autres a 1’aide
d’un montage dynamique. Initialement, il était prévu de réaliser I’ensemble des dessins
composant le « stop motion » a la main et de les photographier afin de les intégrer a un montage

[Annexe 3]. Cependant, des le début du travail de création, la difficulté de ce travail manuel a été
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soulevée. Par conséquent, la création de cette activité a été simplifiée en utilisant une tablette
numérique pour créer directement des images digitales et a I’aide de 1'application Ibis Paint. Le
montage vidéo est effectué a l'aide du logiciel Clipchamp qui offre la possibilité d'ajouter des
transitions entre les images, ainsi que différents sons, répertoriés sur la banque de sons gratuite
Pixabay, afin d’alimenter I’animation [Figure 7]. Enfin, lorsque le montage de la vidéo est
terminé, Clipchamp permet de télécharger la vidéo en format MP4. La vidéo peut, alors, s'ouvrir

sur tous les ordinateurs ou smartphones et ne nécessite pas 1'utilisation d'un réseau internet.

T

] J

as I | 1 4

Figure 7 : Visuel du site Clipchamps

Développement initial et réflexion du scénario

Dans un premier temps, nous avons défini un scénario. Les personnages choisis sont les
globules blancs, un agent pathogene, les cytokines et les biothérapies. De plus, pour faciliter la
compréhension, il a également été décidé de personnifier 1'inflammation.

Concernant les décors, ils sont composés de deux représentations de vaisseaux sanguins
distincts ainsi qu’une articulation. La présentation des fonds et des personnages est détaillée en

Annexe 4.

Le scénario est découpé en 3 grandes parties :
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> Partie 1 : Mécanisme physiologique de I’inflammation.

Dans cette premiere partie, 'objectif est d'expliquer les grandes étapes du fonctionnement
physiologique du syndrome inflammatoire et du systéme immunitaire [Figure 8, 9, 10, 11, 12] :

\

.- @

1) Identification d’un agent pathogéne
(bactérie, virus, parasite, etc) par un
globule blanc (GB) au niveau d’un

vaisseau sanguin.

Figure 8 : [llustration 1 : « Il était une fois le
rhumatisme »

2) Lancement d’une alerte par le GB grace
a des molécules messageres appelées les
cytokines, afin de construire, avec le
reste du systtme immunitaire, une
réponse globale pour prendre en charge

cette agression extérieure.

Figure 9 : Illustration 2 : « I était une fois le
rhumatisme »
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™ ( ® 3) Transmission par les cytokines, de

I’alerte a un deuxiéme GB.

Figure 10 : Illustration 3 : « Il était une fois le
rhumatisme »

4) Elaboration d’une réponse adaptée des
GB a laide d’un phénomeéne
physiologique normal appelé

I’inflammation.

Figure 11 : [llustration 4 : « Il était une fois le
rhumatisme »

5) La réponse é€laborée va, alors, €tre mise

en place sur le lieu d'infection : c’est

I’apparition de I’inflammation. Cela se
traduit par un déreglement de
I'environnement du pathogene, le
déstabilisant et provoquant, ainsi, sa

disparition.

Figure 12 : [llustration 5 : « Il était une fois le
rhumatisme »
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> Partie 2 : Le déréglement du systéme immunitaire a 1’origine des RIC.

Dans cette partie, I'objectif est de mettre en avant le déreglement du systéme immunitaire

avec un syndrome inflammatoire anormalement présent a 1’origine du RIC [Figure 13, 14, 15, 16].

Figure 13 : Illustration 6 : « I était une fois le
rhumatisme »

1) Perturbation du fonctionnement du

GB en lien avec la présence
qualitative / quantitative anormale
des cytokines. Le GB va, alors,
lancer un message d’alerte, alors

qu’il n’y a aucune agression réelle.

2)

Figure 14 : [llustration 7 : « II était une fois le
rhumatisme »

Transmission d’un message erroné
aux GB environnants qui interpretent
a tort une forte agression. Une alerte

inflammatoire intense se déclenche.
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3) Développement d’un  syndrome
inflammatoire en place a un pseudo-

lieu d'infection : les articulations.

Figure 15 : [llustration 8 : « Il était une fois le
rhumatisme »

4) Environnement inflammatoire
majeur au niveau des articulations
provoquant une modification de la
composition du liquide synovial,
voire d’une destruction des parois
articulaires, accompagnée de fortes

douleurs et parfois de déformations.

Figure 16 : [llustration 9 : « Il était une fois le
rhumatisme »

> Partie 3 : Le mécanisme d’action des biothérapies.

Dans cette partie, nous explorons le mécanisme d'action des biothérapies visant a limiter

lI'inflammation et la progression de la maladie [Figure 17, 18].
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Figure 17 : Illustration 10 : « 11 était une fois le
rhumatisme »

1) Blocage ciblé de la communication

entre une partie des cytokines et le

GB.

Figure 18 : [llustration 11 : « II était une fois le
rhumatisme »

2)

Réduction de I'inflammation au
niveau des articulations, atténuant
ainsi les symptomes et la progression

de la maladie.

Deux versions sont proposées : une version sans « voix off » pour expliquer en présentiel

lors des séances d'ETP et une version avec une « voix off » afin que les patients puissent re-

visionner la vidéo a leur domicile et en présence de leurs aidants, s’ils le souhaitent.

Pour la réalisation de la voix off, le site 123APPS a été utilisé. Ce dernier permet

d’enregistrer la « voix off » puis de la télécharger sous format audio. Cette piste audio est alors

rajoutée au montage du dessin animé grace a 1’application Clipchamps [Figure 19].
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Figure 19 : Enregistrement de la voix off a l'aide du site 123APPS

Cet animé est accompagné par des représentations schématiques scientifiques, réalisées
sur le site Biorender [Annexe 5]. Ils sont utilisés comme support afin de répondre aux
potentielles questions des patients, dans le cas ou le dessin animé ne serait pas suffisant ou adapté

aux questions posées.

c) 3% outil pédagogique : activité sur les effets indésirables

Sélection et choix de [’application

Nous souhaitions un outil sous la forme d’un questionnaire numérique a choix multiples.
Les questions portent sur des effets indésirables potentiels causés par certains médicaments ou
sur la prévalence de certains effets indésirables.

Le site HSP offre un modele spécifique appelé « Image Choice », permettant de choisir
une ou plusieurs images en réponse a une question donnée. L'attrait majeur de ce modele réside
dans la possibilité d'adopter une approche visuelle pouvant aider a la compréhension des réponses
proposées.

Cette application peut, ensuite, étre partagée aux patients grace a la plateforme Moodle,
de la méme manicre que ’activité « Drag and Drop » sur les médicaments.

Dans le cadre de cette activité, le patient est amené a sélectionner, de maniere tactile ou a

l'aide de la souris, les images représentant les réponses correctes en lien avec la question posée.

Développement initial de [’application

Dans un premier temps, nous avons sélectionné les questions les plus souvent posées en

séance et qui nous semblaient les plus pertinentes. Neuf manches sont développées, car le modele
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«Image choice » du site H5P limite la possibilit¢ de ne formuler qu’une unique question par
manche. Dans un 2% temps, nous avons sélectionné des représentations visuelles
correspondantes aux effets indésirables sélectionnés [Annexe 6]. Les représentations visuelles
sont réalisées a I’aide du site Internet Animaker, offrant la possibilité d'adapter des personnages
a des situations spécifiques. Les images ont, ensuite, été retouchées grace aux logiciels Word et

Canva pour garder un visuel homogene [Figure 20, 21].

s\
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m

Figure 20 : Exemple d’une représentation visuelle : la fievre

64

(CC BY-NC-ND 4.0) BINOIST



Quels peuvent étre les effets indésirables des BIOTHERAPIES ?
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Figure 21 : Exemple d’une manche sur l'activité numérique « effets indésirables »

Les patients doivent, alors, cliquer sur les images correspondant aux réponses qu’ils
considerent comme vraies. Ces dernieres apparaissent en surbrillance avant que le joueur ne

valide sa sélection.

2. Résultats de tests des outils pédagogiques

Avec I’équipe pharmaceutique

L’équipe pharmaceutique a jugé que les informations présentées étaient pertinentes et
claires. Ils ont, également, apprécié le caractere ludique de la présentation et ont réalisé ces

activités dans le temps imparti correspondant a celui des ateliers en collectif.
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Cependant, lors de ces essais et suite a la présentation de la plateforme MOODLE au
service technique des HCL, il a été remonté que cette plateforme n’était pas habilitée pour une
utilisation au sein des hospices. Une adaptation des outils, initialement prévue, a donc da étre

réalisée a I’aide d’une nouvelle plateforme. Ces adaptations sont présentées en discussion.

Avec les patients

Les nouveaux outils numériques ont été testés le 27 octobre 2023 au cours d'une séance
d'ETP. Les patients se sont montrés majoritairement réceptifs. Le dessin animé a suscité
davantage d'intérét et de questions que le format papier. Cependant, I’utilisation des applications
numériques pour la classification des médicaments et sur les effets indésirables a semblé plus
complexe que nous 1’avions prévu, notamment sur la compréhension des consignes et la
complexité des informations transmises. Enfin, la durée totale de ces activités a dépassé I’heure

fixée par le programme.

E. Discussion

Ce travail a été réalisé pour réfléchir et créer des outils numériques dans le cadre d’un
programme d’ETP. Aucun outil pédagogique numérique n’a encore été créé au sein des
programmes d’ETP de I’HLS impliquant un pharmacien. Les résultats et les limites de ce travail

seront discutés dans cette partie.

1. Propositions d’axes améliorations a la suite des tests en condition réelle

Tout d’abord, nous avons dii rechercher une alternative au site HSP pour la création des
activités. En effet, les HCL ne sont pas habilités a utiliser la plateforme MOODLE. Le site
Wordwall est une alternative de choix, car il permet d’une part, aux patients de suivre les
activités en se connectant avec un lien ou un QR code et d’autre part, au professionnel qui
coordonne l'activité de suivre les résultats en temps réel, facilitant I'observation des points forts et

des axes de travail. L’'utilisation de Wordwall a été validée par le service informatique de I’HLS.
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Activité sur la classification des médicaments

Le site Worldwall propose un modele intitulé « classer par groupe » qui a donc permis de
réadapter la premiére version de cette activité. Les conditions d’utilisation sont identiques a la 1¢
version : classer des mots ou des images dans des catégories générales, permettant aux patients de
classer les médicaments selon leur classe pharmacologique et de distinguer le traitement de la
crise et celui de fond. Le contenu reste inchangé. En revanche, le visuel est différent. Par
conséquent, nous avons da retravailler la visibilité de 1’activité sur les smartphones. Pour cela,
seules, les dénominations communes internationales des médicaments sont renseignées sur

I’activité et un diaporama présentant les boites de médicaments est accessible en séance d’ETP.

Ce diaporama est présenté en Annexe 7.

Afin de respecter le temps imparti de 1’atelier, nous avons réduit le nombre de manches a
2. La 1°® manche concerne les traitements de crise et la 2°™ manche concerne les traitements de
fond. De plus, nous avons aussi simplifié les intitulés pour une meilleure compréhension des

items. Les intitulés sont alors les suivants [Figure 22] :

e Dans la 1°® manche sur les traitements de la crise :
o Antalgiques,
o Traitements associés,
o Anti-inflammatoires Non Stéroidiens (AINS),

o Anti-Inflammatoires Stéroidiens (AIS).
e Dans la 2°™ manche sur les traitements de fond :
o Immunomodulateurs, biothérapies, par voie injectable,

o Immunomodulateurs, par voie orale ou injectable,

o Traitements associés.
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Figure 22 : Activité médicaments développés sur Wordwall

Activité sur la présentation des effets indésirables

La plateforme Wordwall offre un modele intitulé « Quiz ». Ce modele propose de
formuler des questions accompagnées de plusieurs propositions de réponses, chacune détaillée
par une image et un texte. Ce modele facilite I'adaptation de notre 1°° version en utilisant les
mémes questions et les mémes images [Figure 23]. Cette plateforme regroupe toutes les questions
au sein d'une seule manche, les présentant successivement, avec la nécessité de répondre a la
question pour accéder a la suivante. Le nombre de réponses attendues est indiquée au-dessus de
la question. Il est nécessaire de sélectionner autant de propositions que de réponses attendues
pour valider la question. Lorsque le patient a répondu a toutes les questions, il peut accéder a sa
correction.

En revanche, ce modéle d’activité n'autorise que six réponses possibles. Par conséquent,

nous avons dii faire des choix quant a la sélection des réponses proposées.
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Figure 23 : Présentation d’un exemple de questions sur I’activité des effets indésirables

Cependant, ce modele d’activité ne nous permet pas de poser des questions associées a
des réponses en texte libre, basées sur le ressenti des patients. Ce point nous semble essentiel
pour connaitre davantage le vécu des patients sur leur prise en charge thérapeutique, lors de la
séance afin de renforcer 1’alliance thérapeutique (61). Nous avons, donc, souhaité maintenir cet
échange dans le développement d’une nouvelle activité. Pour cela, nous avons recherché un
logiciel permettant de réaliser des sondages. Le logiciel Wooclap offre cette possibilité. Le
pharmacien peut, alors, suivre en direct les réponses des patients et adapter son échange avec eux

[Figure 24].
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Figure 24: Présentation de 1’écran visionné par le pharmacien lors du sondage Wooclap

Dans le déroulé de la séance, ce sondage précede le quiz développé sur Wordwall. 11 est

accessible grace a un code spécifique a cette activité, a renseigner sur le site Wooclap.

2. Nos difficultés et limites du projet

Ce travail innovant et créatif présente, cependant, quelques limites. Tout d’abord,
I’acquisition d’un smartphone personnel n’est pas systématique dans la population générale. En
effet, selon I'INSEE, 77% de la population francaise possede un téléphone tactile avec une
dispersion tres hétérogeéne en fonction de la catégorie d’age et les RIC peuvent toucher toutes les
catégories d’age (62). L’ensemble des applications proposées sont utilisables uniquement sur un
smartphone ou sur un ordinateur. Le non acces du smartphone par les patients et la présence
limitée d’ordinateurs disponibles, pourraient isoler les participants. Une des solutions proposées

serait de solliciter les participants, en amont et d’anticiper les besoins afin de nous adapter.

De plus, nous ne disposons pas de financement pour créer nos outils. Nous avons utilisé
plusieurs applications, avec des acces différents. L'utilisation de ces divers sites et applications
pourrait complexifier 1'emploi des outils, rendant ainsi la s€éance d'ETP moins fluide, bien que
chaque site soit complémentaire. La création d’un fil conducteur sous forme de diaporama qui

integre tous les liens et les QR codes de chaque activité, a donc été développé afin de simplifier et
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fluidifier les séances. De plus, il apporte une cohérence visuelle sur le déroulement de la séance

d’ETP avec une explication des régles du jeu [Annexe 7].

3. Justification de la stratégie des choix numériques

Les présentations des ateliers, sous forme ludique, sont essentiels dans le cadre de
I’éducation thérapeutique pour faciliter la concentration et 1’apprentissage (63,64). En effet, les
représentations visuelles jouent un réle important dans le processus d’apprentissage du patient.
Elles peuvent stimuler des souvenirs ou encore des émotions qui sont des clés essentielles lors
d’une séance d’ETP. Il est, alors, primordial d’intégrer dans le développement d’une nouvelle
activité d’éducation thérapeutique, un soin esthétique et une cohérence visuelle afin de stimuler la
motivation des patients sur 1’action d’apprendre (65). De plus, les dispositifs pédagogiques
utilisés doivent étre simples et au plus pres des besoins réels des patients. En effet, cela favorise
la création d’une alliance thérapeutique, entre le professionnel de santé et les patients, se
nourrissant d’une écoute active et attentive des envies et du vécu des malades (61). Nos outils
élaborés ont permis d'aborder, de maniere originale et interactive, I'ensemble des notions requises
par les patients. Aussi, nos applications ont été réfléchies pour étre les plus simples d’utilisation
et fondées sur un fonctionnement accessible a tous. Chaque atelier présente un format différent,
que ce soit sous la forme de QCM, d’association d’images, de mots ou de vidéos dans le but de
maintenir I'engagement des patients sans générer de lassitude. Cette diversité d’activités semble
nécessaire, car elle favorise les échanges, permettant ainsi la confrontation d'opinions et de

connaissances sur divers aspects de la prise en charge (65).

En regle générale, les programmes d’ETP sont élaborés avec ’aide des patients et le
contenu des séances est parfois testé puis réajusté (66). C’est pourquoi, il nous semblait important
de tester, en condition réelle, avec le patient pour adapter les outils initialement développés. A
I’issue du test en atelier collectif, les avis étaient treés positifs. Selon eux, I'utilisation du
numérique leur permettent toujours d’échanger sur leurs ressentis et sur leurs connaissances, tout
en étant acteurs lors des ateliers. Enfin, ils étaient trés curieux a 1’idée d’utiliser le digital, peu
connu jusqu’a maintenant et ils ont démontré un enthousiasme particulier lorsque ces activités ont

été proposées.
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Les analyses des programmes d’e-ETP proposées en distanciel ont montré, dans un pre-
mier temps, que les professionnels de santé sont séduits par I’utilisation du numérique, dans ce
cadre. Cela se constate notamment par le développement, de plus en plus de programmes, cer-
tains étant méme financés par le Ministere de la Santé (47,67). Cependant, ces analyses montrent
aussi que certains participants éprouvaient des difficultés d'acces a un ordinateur ou a Internet.
Ces difficultés se traduisent par un taux d'absentéisme élevé. Aussi, le format en distanciel peut
restreindre les interactions entre les participants, car seuls, les professionnels de santé ont le con-
trole sur les activités partagées. Les participants peuvent avoir I’impression d’avoir un rdle passif
ou ils ne peuvent que prendre la parole devant I’ensemble de 1’auditoire. Les échanges ne sont
donc pas toujours équilibrés entre enseignants et patients, ce qui peut affecter la qualité de 1'ap-
prentissage (47). Les séances d'e-ETP actuelles et en distanciel ne constituent pas une solution

autonome, mais plutdot un complément aux séances traditionnelles en présentiel (47).

L’utilisation d’outils numériques en présentiel est une proposition innovante. Il n’existe
aucune documentation dans la littérature sur des programmes d’ETP en présentiel et en intégrant
des activités numériques. Pour autant, cette proposition rentre activement dans la promotion et le
développement du numérique dans le domaine de la santé afin d’optimiser la prise en charge du

patient (49).

4. Perspectives du travail
a) Développement du numérique

A T’¢échelle locale, 1’atelier collectif sur la prise en charge médicamenteuse, animé par le
pharmacien, constitue seulement une partie du programme d'ETP. D’autres ateliers existent, et
pour lesquels le numérique n’est pas encore développé. Nous pourrions envisager, sous couvert
d’une adhésion des autres intervenants, une réflexion plus globale de I’intégration du numérique

dans ce programme d’ETP, qui existe depuis plus de 10 ans.

A I’échelle nationale, ’ETP fait partie intégrante de la politique de santé publique et qui
« englobe I’ensemble des actions et des prescriptions destinées a préserver et a protéger la santé
des citoyens, d’'un groupe donné de population ou a celui du pays » (68). Cette notion de santé

publique prend, d’autant plus, son sens dans le contexte du systeme de santé actuelle ou il est
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indispensable que les citoyens deviennent acteur de leur santé. Dans ce travail, nous avons
développé le numérique au sein d’un établissement, en 1’absence de financement et dans un
contexte particulier. Cependant, aux vues des différentes études réalisées sur 1’intégration du
numérique en santé et des résultats de satisfaction positifs, évoqués précédemment, il est
intéressant d’envisager de réaliser le méme travail pour un public plus large. Le numérique
pourrait €tre utilisé, par exemple, lors de période de pandémie, dans la prévention des maladies
sexuellement transmissibles ou encore en faveur de la vaccination. L’e-santé développée par des
professionnels de santé est un bon moyen de diffuser largement des informations. Par ailleurs,
I’e-santé est une thématique, de plus en plus, abordée, et ce, deés la formation initiale, car
I’ANEPF (Association Nationale des Etudiants en Pharmacie de France) par exemple, revendique
une volonté forte de voir apparaitre, dans le cursus de Pharmacie, des cours sur la e-santé. La e-
sant¢ semble étre 1’avenir dans le domaine de 1’éducation et plus largement, dans le domaine

médical (69).

b) Réflexion et développement d’une activité destinée a l’entourage

En complément de I’ETP, nous pourrions imaginer le développement d’un outil
numérique, a destination des aidants, qui participeraient ou non a I’ETP en présentiel. Cette idée a
émergé suite a 1’observation, lors des séances d’ETP déja existantes aux HCL : les patients
expriment fréquemment les difficultés qu’ils ont a faire comprendre a leur entourage, leur douleur
et la réalité de leur maladie. Par ailleurs, les aidants sont, parfois, présents lors des séances d’ETP.

Une prospection des différentes activités a été réalisée et avec I’aide de sites de
développement de jeux numériques. En particulier, une activité « Branching vidéo » est

disponible via le site SHP. Ce concept consiste a proposer différentes solutions a une situation
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problématique dont la suite des événements differe en fonction du choix réalisé [Figure 25 et 26].

< Skills Practice: A Home Visit

Offer to sit down on the couch Video

Figure 25 : Exemple d'une "Branching Vidéo"

Where do you choose to sit?

Remain standing

Offar to sit down at the lable

Ask where to sit

Offar to sit down on the couch

Replay Previous Video

Figure 26 : Exemple d'une "Branching Vidéo"

Dans le cas ou le format vidéo est choisi, le site VYOND, auquel les HCL ont un acces,

offre de multiples possibilités. Ce site fonctionne sur le méme principe qu'Animaker et met en
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scene différents personnages prédéfinis. Il est, alors, possible de représenter diverses situations en
lien avec les RIC, sur les symptomes, le traitement et la gestion des effets indésirables et de

proposer plusieurs alternatives pour que l'entourage puisse choisir la plus adaptée.
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Les Rhumatismes Inflammatoires Chroniques regroupent plusieurs pathologies dont la prise en charge
est complexe en raison du caractére chronique de ces maladies, de leur évolutivité ainsi que des
traitements médicamenteux proposés. La prise en charge thérapeutique repose sur la complémentarité des
traitements dits de crise et de fond, par voie orale ou injectable. Les biothérapies sont des traitements de
fond complexes en raison de nombreuses spécificités et de leurs effets indésirables impliquant des
conduites 2 tenir précises. Par conséquent, 1’éducation thérapeutique est une partie indissociable de la
prise en charge de ces patients et se doit d’étre personnalisée et adaptée & chacun. L’ objectif est de rendre
le patient autonome et acteur dans sa prise en charge dans le but de favoriser son adhésion et ainsi contréler
ses symptdmes et I’évolution de sa maladie. Le programme d’Education Thérapeutique du Patient
« Rhumatismes inflammatoires : Agir ensemble », proposé par I’'Hopital Lyon sud des Hospices Civils De
Lyon a été mis en place en 2011 afin d’accompagner les patients adultes atteints de Rhumatismes
Inflammatoires Chroniques dans 1’acquisition de compétences et connaissances diverses. A ce jour, dans
le cadre de [’atelier collectif sur la prise en charge médicamenteuse, animé par un pharmacien, différents

supports et outils pédagogiques sont utilisés, mais aucun d'entre eux n'est en format numérique.

Les objectifs de ce travail sont de réfléchir, de construire et de tester des outils pédagogiques numériques
pour 1'atelier collectif portant sur la prise en charge médicamenteuse, animé par le pharmacien. A partir
des données de la littérature et des outils existants, nous avons recherché des supports et applications
numériques utilisables sur smartphone ou ordinateur, validés par I'établissement. Ces outils doivent
répondre aux objectifs pédagogiques de Iatelier sur une durée maximale d'une heure. Les outils devaient
étre testés en vie réelle avec des patients au décours d’une séance collective et au sein de 1’équipe

pharmaceutique afin d’identifier les points forts et les axes d’amélioration.
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Nous avons créé trois outils numériques. Le 1% outil utilisait la plateforme « Moodle » du site partenaire
H5P et avec le format d’exercice « Drag and Drop ». Cet exercice permet I"association d’images et traite
de la classification des médicaments utilisés dans la prise en charge des Rhumatismes Inflammatoires
Chroniques, afin de distinguer les traitements de la crise et les traitements de fond.

Le 24 outil porte sur la thématique de la physiologie de I’inflammation et du mécanisme d'action des
biothérapies. Notre choix s’est porté par la construction d’un dessin animé sous un format "stop motion".
Le montage du scénario a été réalisé avec les plateformes « Clipchamps » et « 123APPS » pour la
construction d’une voix off.

Enfin, le demier outil permet d'évoquer les effets indésirables corrélés aux traitements des Rhumatismes
Inflammatoires Chroniques sous la forme d’un jeu interactif. Ce jeu a également été développé a I'aide de
la plateforme H5P avec le format d’exercice appelé « fmage Choice ».

A la suite des tests réalisés avec les patients, des modifications ont dii étre apportées et notamment sur le
choix des applications et leur contenu. Finalement, le site « Wordwall » a été utilisé pour le premier et
dernier outil en utilisant les formats d’exercice « Classer par groupe » et « Quiz », Aussi, nous avons
souhaité rajouter un sondage sur le 3™ outil pour favoriser ’expression libre des participants. Il traite
des effets indésirables que les patients ont présentés au cours de leur expérience, via la plateforme
« Woopclap ».

Ce nouveau format offre une approche interactive et ludique sur la thématique des traitements, tout en
restant au plus proche des expériences vécues par les patients. De plus, ils se montrent innovants car les
formats numériques sont encore peu utilisés lors d’ateliers en présentiel. Le développement du numérique
devient un incontournable dans le domaine de la santé et en particulier dans celui de 1’ éducation et offre
de nouvelles perspectives dans le cadre des programmes d’Education Thérapeutique. Cette nouvelle
approche numérique pourrait non seulement mieux susciter ’intérét des patients, renforcer la

collaberation interdisciplinaire et impliquer plus encore I’entourage.
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VI. Annexes

Annexe 1 : Présentation d’un volet d’une ordonnance de médicament d’exception

<D ordonnance de médicaments,

wizos2  de produits ou de prestations d'exception VOLET 1
i conserver
article R. 163-2, 3éme alinéa et R. 165-1 dernier alinéa du Code de la sécurité sociale par l'assuré(c)

article L. 115 du Code des pensions militaires d'invalidité et des victimes de guerre

voir notice au verso du volet 1)

personne recevant les soins (la ligne "nom et prénom” est obligatoirement remplic par le médecin)

nom ¢t prénom

(nom de famille (de nacssance) swevt du som d ‘wsage (focwlanf of 55l v a liew))

nom ef n* di centre de paiement ow de la section

mutwaliste (powr les saluriés) ou nom ef n° de
1 Forganisme comvendtionnd (powr les mon selariéy}

numéro d'immatriculation

date de naissance
assuré(c) (4 remplir 3 la personne recevant les soins n'est pas L'assuré(e))

nom et prénom

(mom de famille (de naissance) suni du mom d'wsage (facultatif et sU y a liew))
numéro d'immatriculation

ndresse de 'assuré(e)

e Informations patient
Nom, prénoms, date de naissance
Taille et poids (si nécessaire)

identification du prescripteur ef de la structure dans laguelle il exerce

nom ¢ prénom raison sociale
adresse

2

n® structure

identifiant 1AM FINESS o SIRTT)

i compléter par le prescripteur

médicament, indiquer son nom (marque ou générique) ¢
produit ou prestation, indiquer sa désignation précise

s'il s'agit d'un médicament, préciser la forme, le dosage, la posologie, la voie Fadminisiration

s'il s'agit d'un produit ou d'unc prestation, préciser la quantité de produits nécessaires ou la posologic

3

durée du traitement, le cas échéant

conditions de prise en charge

maladie | soins en rapport avec une ALD tour non soins dispensés au titre de art. L. 115
accident du travail ou maladie professionnelle date
Je soussigné(c ), Docteur....... uk ste que la prescription concernant le patient susvisé est conforme aux indications

et aux cor ns des p.omplmu et dutilisation prévies p.u Ia fiche dinformation thérspeutique  établie par la Haute Autorité de Santé.
S'il existe, e volet patient de lndite fiche a été remis par mes soins & ce patient

si prescription mitiale par un établissement, date Hmite de ka prochaine consultation dans I'éablissement

date signature du prescripteur
Informations prescripteur
e Nom, prénoms, qualité
Titre ou spécialité (le cas échéant)
Numéro d'identification (Adeli ou RPPS)
Nom de I'établissement ou du service de santé (pour PH ou PIH)
Adresse professionnelle, coordonnées téléphoniques, adresse électronique)

e Informations prescription
Dénomination médicament ou dénomination commune (DC), posologie et mode d'emploi,
durée du traitement ou nombre d'unités de conditionnement
Nombre de renouvellements de la prescription (le cas échéant)
Conditions de prise en charge
Date de la prochaine consultation (le cas échéant)
Date de rédaction de l'ordonnance, signature du prescripteur

(CC BY-NC-ND 4.0) BINOIST



Annexe 2: Présentation de la liste des médicaments et de leur visuel sélectionné lors du
développement initial de I'activité portant sur les médicaments — Réalisé avec le site Canva

Médicament Visuel Médicament Visuel
] E!\ E.l/\' = coé
ABATACEPT = METHOTREXATE —
Spéciafoldine
ACIDE FOLIQUE F_\ METHYLPREDNISO-
| LONE
"NIFLURIL
EEITR
ACIDE NIFLUMIQUE PARACETAMOL
ADALIMUMAB PARACETAMOL
DAFALGAN
CHLORHYDRATE DE b, PARACETAMOL-
TRAMADOL CODEINE
T eeoies 10mg
CERTOLIZUMAB PIROXICAM -
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Annexe 2 — suite 1 : Présentation de la liste des médicaments et de leur visuel sélectionné lors du
développement initial de I'activité portant sur les médicaments — Réalisé avec le site Canva

Médicament Visuel Médicament Visuel
ESOMEPRAZOLE PREDNISOLONE
Prednisone t
v 20
ETANERCEPT PREDNISONE ﬁ
N!a_bThgra”wO mg
ﬂ!ﬂaqu‘einil‘ 200mg = ;:n::::
HYDROXYCHLOROQUIN | = e | RITUXIMAB e
e I L @)
Remicade e
100 mg
INFLIXIMAB oo ook SULFASALAZINE

pour perfusion |

'w_ 200 mg IRoActemra‘

e =

KETOPROFENE e . TOCILIZUMAB
. v ?m
" lamaline
PARACETAMOL/OPIUM | . TRAMADOL- -
: PARACETAMOL e
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Annexe 2 -suite 2 : Présentation de la liste des médicaments et de leur visuel sélectionné lors du
développement initial de I'activité portant sur les médicaments — Réalisé avec le site Canva

Médicament Visuel Médicament Visuel

Ogastoro e

LANSOPRAZOLE wwont | USTEKINUMAB e~

Arava’
10mg
LEFLUNOMIDE
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Annexe 3: Exemple d'illustrations initiales lors du développement du dessin animé

Personnage

Dessin initial

Globule Blanc

-

Cytokine
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Annexe 4 : Présentation des arrieres plans et des personnages sur l'activité mécanisme d'action

Visuels

Description

Représentation visuelle du premier vaisseau
sanguin avec le personnage Globule Blanc

@) B = Représentation visuelle du deuxid i
S LAWY eprésentation visuelle du deuxieme vaisseau
/(O = f‘ o\ | B 3| { 7=\ sanguin
S e AW
2 =\ — o M ||
AU el T
< \ \ ® " “'w, :‘ \ /"‘“
ﬂ,‘a\ ( \
\ s

Représentation visuelle de 1’articulation avec
le personnage Bactérie

Personnage des Cytokines

90

(CC BY-NC-ND 4.0) BINOIST



Annexe 4 : Présentation des arrieres plans et des personnages sur l'activité mécanisme d'action

Personnage de I’inflammation

Personnage de la Biothérapie
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Annexe 5: Illustration scientifique accompagnant le dessin animé — Réalisé avec le site

BIORENDER

Mécanisme d’action illustré

Illustration

Systéme immunitaire

o L] .
INFLAMMATION @

Created in BioRender.com bio

Maladie auto-immune inflammatoire

INFLAMMATION

Created in BioRender.com bio

Biothérapie

INFL*ION

Created in BioRender.com bio
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Annexe 6 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement initial de
l'activité portant sur les effets indésirables

Questions Propositions
Quels sont les effets indésirables que
vous avez déja ressentis ? ﬁ CE =1
T ENE .
Brnlum;jlstrlques Diarrhée ‘ F:tl.gue
CORRECT CORRECT CORRECT

Maux de téte

Perte de cheveux

v

Prise de poids
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H
- B
4 I
Troubles digestifs Troubles du sommeil Vertiges
CORRECT CORRECT CORRECT
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Annexe 6 - suite 1 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement initial

de l'activité portant sur les effets indésirables

Connaissez-vous d’autres effets
indésirables  possibles  avec  les A
médicaments vus plus tot ? |
;:né Aphtes

CORRECT CORRECT

A

Diminution de la libido Infections pulmonaires

CORRECT CORRECT
(i} ﬂ?{

| i

Y

Perte de cheveux Réactivation tuberculeuse

CORRECT CORRECT

T *

Troubles de la vue Troubles hépatiques

CORRECT CORRECT

:

Cancer

CORRECT

CORRECT

L&) S

L~ #
/1

Risque infectieux

CORRECT
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Annexe 6 — suite 2 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement
initial de I'activité portant sur les effets indésirables

Quels peuvent-étre les effets indésirables
de 'IBUPROFENE ?

Aphtes Briilures gastriques Diarrhée

INCORRECT CORRECT INCORRECT
" ®
INCORRECT CORRECT INCORRECT

@ Qﬁ%

/1 T W‘

’ / - %
Troubles hépatiques

CORRECT

Troubles de la vue

CORRECT

Risque infectieux

INCORRECT

!
I
I

Vertiges

CORRECT
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Annexe 6 -suite 3 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement initial
de l'activité portant sur les effets indésirables

Quels peuvent-étre les effets indésirables
de la PREDNISOLONE ?

o - B

Acné Briilures gastriques Diminution de la libido

CORRECT CORRECT INCORRECT
- -

1 Y

Fiévre Perte de cheveux Réactivation tuberculeuse

(i)

INCORRECT INCORRECT INCORRECT

. I
=

2

U I

Troubles digestifs Troubles du sommeil Vertiges

CORRECT CORRECT _INCORRECT

f
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Annexe 6 — suite 4 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement
initial de l'activité portant sur les effets indésirables

Quels peuvent-étre les effets indésirables

du METHOTREXATE ? @ .
A;h;es Brillures gastriques Diarrhée

INCORRECT CORRECT CORRECT

m % DI
s =
? « i ai -
Diminution de la libido Fatigue Fiévre

CORRECT CORRECT CORRECT

(i)

Maux de téte

CORRECT INCORRECT CORRECT

® o6

Y A

Prise de poids Risque infectieux Troubles de la vue

INCORRECT CORRECT INCORRECT

L~ n .
- .

!,,e!; q

'ﬁbq‘?’

U

Troubles digestifs Troubles hépatiques Vertiges

CORRECT CORRECT INCORRECT

Perte de cheveux

*ﬁﬁr
&
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Annexe 6 — suite 5 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement
initial de I'activité portant sur les effets indésirables

Quels peuvent-étre les effets indésirables
des BIOTHERAPIES ?

- 2

| b
)

A_cn-é umlnnsdg;smques Ar
CORRECT INCORRECT CORRECT

$ |

r 3 %

Diarrhée Fiévre Maux de téte

INCORRECT CORRECT CORRECT

Perte de cheveux Prise de poids Prurit

CORRECT INCORRECT CORRECT

i B

Risque infectieux Troubles de la vue Troubles du sommeil

CORRECT INCORRECT INCORRECT
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Annexe 6 -suite 6 : Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement initial
de l'activité portant sur les effets indésirables

Quels sont les effets indésirables pour
lesquels vous devez contacter le @ (9 =2
médecin ? [} &c I8
‘ |
Brolures gastriques Diarrhée Fatigue

INCORRECT INCORRECT INCORRECT

% 0

Fievre Infections pulmonaires Maux de téte

CORRECT CORRECT INCORRECT

& .
v ¢

Prise de poids Troubles digestifs

CORRECT INCORRECT INCORRECT

Vertiges

INCORRECT

De combien est multiplié le risque de

cancer pour un fumeur ? 2 1 5 5 o

INCORRECT  CORRECT  INCORRECT
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Annexe 6 -suite 7 :Présentation des questions et leur visuel sélectionnés lors du développement initial
de l'activité portant sur les effets indésirables

De combien est multiplié le risque de
cancer cutané sous BIOTHERAPIE ?

CORRECT  INCORRECT INCORRECT
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Annexe 7 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

o
Pharmacie:

Education
Thérapeutique
du Patient '\‘

Sommaire

01 Médicaments 02 (I:l,'laé:::taigi:me

ff
03 :Endeeft;rables
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Annexe 7 — suite 1 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

01

P
° 5

Médicament : @
o

2 o

S

Trier par groupe

Consignes

Objectif : Classer les ion  Traitements associés
médicaments dans les bonnes

familles

i aacti
immédiate, par voie

Anti-Inflammatoires Anti-Inflammatoire
Non Stéroidiens (AINS) Stéroidiens (AIS)

Méthode : Avec le doigt, glissez le
médicament dans le bon
groupe
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Annexe 7 — suite 2 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

Activité 1: Traitements de

@

SOLUPRED

la crise

n
[k
n

https://wordwall.net/play/58191/381/305

 /

CYCLADOL ESOMEPRAZOLE TRAMADOL
A)F; " ol ey | o e, ]| BeEe - | —
£ ™ sses ":_u_ - 3 i
oy @ ¢ = ] = |
Tond q- — -ﬂ ey T -,,E == T
LAMALINE NIFLURIL TRAMADOL PARACETAMOL CORTANCYL
o . — f’rLdmsone
i s TRAMADOL / 2
JFLURIL 250 Mg ixpr ims, A Cormns
(==
i TR s
{i ! ; o
DICLOFENAC PARACETAMOL f;iq:r,;laAN
[y = S | i
=S, = E”s;
| = g DO“P“’!;
PIROXICAM LASOPRAZOLE METHYL-PREDNISOLONE PANTOPRAZOLE
; moxluu i L“NSOPWOLE I 2 PAvaRAsz‘i
T py meoroL i =l e
o Piroxicam vas bk oo s i ‘ EUPANTOL 2015
™ e 3°~ ! gy l
== -, .-’ T g
= e
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Annexe 7 — suite 3 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

Activité 2: Traitements de
fonds

@

@

https://wordwall.net/play/58191/381/305

CIMZIA : PLAQUENIL : ADALIMUMAB : ROACTEMRA :
E = s ) e !
T { ‘1 Plaﬂfé!‘ll 200 Mg & HUMIRA v = _f;’l‘ b
== | T |
= 4. ‘
SULFASALAZINE : LEFLUNOMIDE / INFLIXIMAB : ACIDE FOLIQUE :
ARAVA : N =l
E?’r“.‘ﬁ?_"ms 1 X Flixabi w et e Spéciafoldine
s‘l.AzOP’VmN' . Arava ke ;: it o it infliximab acide fola
500 mg SUFASALAZNA f?ﬂ% i E i leicndl' b gl ) al
RS -;’; = G chx FougUE g
- = Schering-Plough 2(]‘;‘.—-1
TALTZ : METHOTREXATE : ETANERCEPT / BENEPALI : ORENCIA :
o o= % N = }_::—-:r—" =
S = A TN é e
N — 7;&;.‘..‘. 4 N AP |
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Annexe 7 — suite 4 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

02

° o
°* o
Mécanisme : @
d’'action ® <
@

Mécanisme d’action
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Annexe 7 — suite 5 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

Systéme immunitaire

INFLAMMATION

Created in BioRender.com bio

Maladie auto-immune inflammatoire

INFLAMMATION

Created in BioRender.com bio
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Annexe 7 — suite 6 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

Biothérapie

' 4

Created in BioRender.com bio

03 .
]
Effets °2 9
Indésirables J @
@

QCM

107

(CC BY-NC-ND 4.0) BINOIST



Annexe 7 — suite 7 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

| Act|V|te1
=~  sondage
~ . Site:wooclap
Code OSXGJG

Consignes

Objectif : Trouver la ou les bonnes réponses aux questions

Méthode : Cliquez sur la ou les bonnes réponses; une fois la
proposition sélectionnée, elle se met a clignoter

Le nombre de réponses correctes est indiqué au dessus

de la question. ATTENTION, une fois ce nombre de
réponses sélectionnées, la question est automatiquement
validée
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Annexe 7 — suite 8 : Présentation du fil conducteur de la séance d’ETP : Diaporama de support

 /

Activite 2

. https://wordwall.net/fr/resource/58224777
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BINOIST Maelenn
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RESUME

Les Rhumatismes Inflammatoires Chroniques nécessitent une prise en charge complexe justifiant d’un
un accompagnement pluridisciplinaire avec des programmes d’éducation thérapeutique (ETP) afin de
renforcer 1’autonomie et 1’adhésion des patients. Depuis 2011, le programme « Rhumatismes
Inflammatoires : Agir ensemble » de 1’Hopital Lyon Sud propose un programme d’ETP avec plusieurs
ateliers collectifs dont un, porte sur la prise en charge médicamenteuse, animé par un pharmacien. Des outils
pédagogiques sont utilisés mais aucun d’entre eux n’utilise le format numérique.

Les objectifs de ce travail sont de réfléchir, créer et tester des outils pédagogiques numériques pour
I’atelier collectif sur le médicament, utilisables sur un ordinateur ou un smartphone. Une recherche
bibliographique et des plateformes ou logiciels a été réalisé. Les objectifs pédagogiques de ces outils
devaient étre identiques a I’existant : la classification des médicaments, la physiologie de la maladie, le
mécanisme des traitements ainsi que la gestion des effets indésirables. Les outils ont été testés aupres des
patients le 27/10/2023.

Trois outils pédagogiques et interactifs ont été créés avec des structures différentes. Des plateformes
en ligne, des logiciels gratuits et validés ont été utilisés pour la conception.

Ces outils, testés en conditions réelles sont innovants de par leur format. L intégration du numérique
dans ’ETP ouvre de nouvelles perspectives pour améliorer 1’adhésion aux soins et la collaboration
interdisciplinaire, répondant ainsi aux besoins évolutifs des patients atteints d’une pathologie chronique.
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