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Résumeé

Contexte : L'information et I'éducation (ETP) du patient sont recommandées pour les
patients atteints de rhumatisme inflammatoire chronique (RIC): polyarthrite
rhumatoide (PR) et spondyloarthrite (SpA). Cependant, il n'y a pas de consensus sur
les connaissances essentielles destinées a améliorer |'autogestion par les patients

de leur maladie. Le but de cette étude était de déterminer ces connaissances.

Méthodes : A partir des questionnaires de connaissances patients (QC) publiés et
sélectionnés par une revue de la littérature, une liste d’élements de connaissances a
été établie, classés par domaines et sous-domaines. Un processus Delphi conduit
aupres de rhumatologues, professionnels de santé et des patients en 2014-2015, a

sélectionné les éléments jugés utiles.

Résultats : 3 QC publiés ont été analysés : 2 pour la PR, 1 pour la SpA ; 5 QC non
publiés ont également été recueillis. Dans les QC, 90 items de connaissances étaient
mentionnés pour la PR et 67 pour la SpA. Le processus Delphi a impliqué de 18 a 32
participants a chaque tour. Le premier tour Delphi a élargi la liste a 322 items pour
PR et 265 items pour SpA. Le deuxiéme tour a sélectionné 69 et 59 items pour la PR
et la SpA respectivement, dont 36 (52 %) et 34 (57 %) n'étaient pas présents ou ont
été modifiés par rapport aux QC publiés. Les domaines clés concernaient les
traitements pharmacologiques, la gestion de la fatigue, les compétences d'adaptation
tels que les aspects socio professionnels, la communication patient-soignant et la

prise de décision partagée.

Conclusion : Cette étude a permis d’obtenir un corpus de connaissances considérées
comme essentielles pour les patients pour faciliter la gestion de leur rhumatisme
inflammatoire. Le choix de nombreux éléments refléte I'accent mis récemment sur les
recommandations professionnelles et le point de vue des patients. Cette étude
permettra de développer de nouveaux QC actualisés pour les patients.

Mots-clés : Polyarthrite rhumatoide, spondyloarthrite, éducation du patient,
éducation thérapeutigue du patient, questionnaires de connaissances, besoins
éducatifs



1. Introduction

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est recommandée dans la prise en
charge des rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC) : polyarthrite rhumatoide
(PR) et spondyloarthrite (SpA) [1,2,3,4]. Des recommandations spécifiques sur
I'éducation des patients ont été publiées par la Ligue européenne contre le
rhumatisme (EULAR) [5], faisant de I'ETP une partie intégrante des soins. L'objectif
de I'ETP est de permettre aux patients de participer a leur propre prise en charge, de
gérer leur maladie afin d'améliorer ou de maintenir leur qualité de vie [5-9]. L'ETP
comprend un large éventail d'activités éducatives basées sur un processus interactif
planifié pour aider les patients a acquérir des compétences utiles [5,7]. Plusieurs
besoins éducatifs ont été identifiés : la connaissance de la maladie et sa prise en
charge, la gestion des effets secondaires des traitements, les traitements non
médicamenteux, I'autogestion de la douleur, I'activité physique et les changements
de comportements [5,10-13]. Bien que I'ETP ne se limite pas a la simple
transmission des connaissances, linformation fait partie du processus éducatif.
Celui-ci inclut également I'évaluation des connaissances du patient et I'évaluation de
I'efficacité des interventions [6,7]. Cependant, il n'existe pas a ce jour de consensus
sur les connaissances essentielles utiles pour les patients atteints de RIC.

Des études antérieures ont permis |'élaboration de questionnaires portant sur les
connaissances générales des patients (QC) atteints de PR [14-16] et de SpA [17-19].
Il existe de surcroit des questionnaires spécifiques de certaines thérapeutiques :
méthotrexate [20-21] ou biomédicaments [22-23]. Les questionnaires de
connaissances générales [14-17], ont été élaborés avant I'ére des biomédicaments
ou avant que de nouveaux enjeux de soins n’apparaissent tels que les comorbidités
[24] ou l'activité physique [25].

Dans ce contexte, le but de cette étude était de déterminer quelles connaissances
sont jugées essentielles pour que les patients puissent gérer leur RIC et pourraient

étre recommandées dans le cadre d'interventions éducatives.

2. Méthodes



Un comité de pilotage composé de deux rhumatologues et d'une infirmiére en
rhumatologie a réalisé une enquéte multicentrigue en deux étapes. Lors de la
premiére étape, le comité a recherché les QC existants au moyen d’une revue
systématique de la littérature et a aussi recueilli de fagon non systématique des QC
non publiées couramment utilisées en France. A partir de ces QC, une premiére liste
d'éléments (items) a été élaborée (liste 1), classés en domaines et sous-domaines,
par exemple, domaine : connaissance de la maladie, sous-domaine : causes,

symptémes, évolution, diagnostic....

La deuxieme étape a consisté en un processus Delphi avec la participation de
rhumatologues, de professionnels de la santé (PS) et de patients. Les PS ont été
sélectionnés sur la base du volontariat par la Section Education Thérapeutique de la
Société francaise de Rhumatologie (http://sfr.larhumatologie.fr/). Les patients ont été
recrutés par les rhumatologues et les PS avec les criteres d’inclusion suivants :
patients ayant un diagnostic de PR ou de SpA (y compris rhumatisme psoriasique et
spondylarthrite non radiographique) selon le rhumatologue, capables de lire le
francais et ayant accepté de participer a I'enquéte. Aucune donnée personnelle ou
médicale n'a été recueillie a aucun moment de I'étude, ne nécessitant pas

'approbation du CPP (comité de protection des personnes).

Lors du premier tour Delphi, il était demandé aux participants d'élargir la liste 1 en
ajoutant autant d'éléments qu'ils considéraient importants pour la gestion de la
maladie (liste 2). Les consignes étaient d’ajouter des items selon les
recommandations de prise en charge des RIC [1-4] et |la propre expérience des
participants. La liste 2 a été soumise a un 2e tour Delphi, dont le but était de
sélectionner les items jugés utiles par plus de 50% des participants (liste 3).
L’importance relative des domaines obtenus dans la liste 3 a été comparée aux
domaines de la liste 1 issus des anciens QC. Les domaines jugés essentiels par les
participants ont également été comparés selon le type de rhumatisme : patients
atteints de PR versus patients atteints de SpA.

Analyse statistique : les analyses ont été réalisées par le logiciel Stata (version 12,
StataCorp, College Station, USA). Les données de I'étude ont été analysées selon
leur fréquence et pourcentage pour les données discontinues et selon la médiane et
l'intervalle [minimum-maximum] pour les données continues. Les tests utilisés ont été

le Chi2 ou le test de student, selon le cas.



3. Résultats

3.1. Phase 1 - Revue de la littérature

Deux QC ont été trouvés dans la littérature concernant PR : le Patient Knowledge
Questionnaire (PKQ) développé en 1991 [14] et le ACREU Rheumatoid Arthritis
Knowledge Questionnaire questionnaire développé en 1997 [16]. Une version plus
récente du PKQ a été publiée en 2004 et validée chez les patients atteints de PR
débutantes [15]. Un QC a été retrouvé dans la littérature pour les patients atteints de
spondyloarthrite, développée en 1998 [17]. Une enquéte francaise utilisant ce
questionnaire avait été réalisée en France en 2004 [18]. Cing QC inédits ont été
recueillis pour I'étude (3 pour la PR, 2 pour la SpA) auprés d'équipes éducatives
pluridisciplinaires en France, dont 'un a été utilisé dans un essai randomisé [26]. Au
total, 90 items de connaissances ont été retrouvés pour la PR et 67 pour la SpA
concernant principalement les connaissances sur la maladie et les traitements.
(Tableau 1).

3.2. Phase 2 — Processus Delphi

Entre 2014 et 2015, 207 participants ont répondu aux tours Delphi, 103 concernant la
PR et 104 concernant la SpA, issus de 13 équipes multidisciplinaires spécialisés
dans les RIC en France. Le 2¢ tour a été réalisé en 2 parties en raison du nombre
important d’'items a sélectionner. Le nombre de participants a chaque tour a varié
entre 33 et 36. Un tiers des participants étaient des rhumatologues, un tiers des PS
et l'autre tiers des patients [Annexe A, Tableau S1 ; voir le matériel complémentaire
accompagnant la version en ligne de cet article]. Les PS étaient surtout des infirmiers et
quelques kinésithérapeutes et ergothérapeutes. Parmi les patients, un patient
associatif et deux patients experts ont participé a chaque tour. Les participants

pourraient étre différents d'un tour a l'autre pour élargir la représentativité.



Le premier tour Delphi a élargi la liste a 322 items pour PR et 265 items pour la SpA
(soit une multiplication par 2,5 a 3 du nombre ditems). Le deuxieme tour a
sélectionné 135 éléments de connaissances pour la PR et 92 items pour la SpA.
Aprés avoir regroupé les éléments ayant une signification similaire, la liste finale des
connaissances clés (liste 3) contenait 69 éléments pour la PR et 59 éléments pour la
SpA (tableau 1), parmi lesquels 36 (52 %) et 34 (57 %) n'étaient pas présents ou ont
été modifiés par rapport aux QC publiés dans la PR et la SpA. Il n'y avait pas de
différence significative concernant le type de domaines pour la PR et la SpA dans la
liste 1 (p = 0,42) ni dans la liste 3 (p = 0,50).

Comparaison entre les domaines de connaissances des QC de la littérature et ceux

obtenus par le processus Delphi.

Les domaines de connaissances ont été compares entre la liste 1 et la liste 3 (figure
1). Le premier résultat significatif a été la diminution du nombre de domaines
consacrés a la présentation clinique de la PR et la SpA : les participants avaient un
moindre intérét pour les causes et les symptémes (Annexe A, tableaux S2 et S3). Le
nombre total d'items sur les traitements médicamenteux n'a pas changé pour la PR,
mais les biomédicaments ont fait leur apparition. Le nombre d’items sur les
traitements médicamenteux a augmenté pour la SpA, également en lien avec
I'apparition des biomédicaments. Le contenu de la stratégie de prise en charge
médicamenteuse a également changé pour la PR et la SpA (Annexe A, tableaux S2
et S3).

Le nombre d'éléments sur les traitements non-médicamenteux et les auto-soins n'a
pas changé. Cependant, les sous-domaines ont été modifiés : moins de protection
articulaire pour la PR, apparition de nouveaux traitements pour la SpA comme la
balnéothérapie, la sophrologie ou le yoga. Concernant la SpA, l'autogestion de la
douleur été remplacée par l'autogestion de la fatigue (Annexe A, tableaux S4 et S5).

Un autre changement important a été Il'augmentation considérable des
connaissances nécessaires aux patients atteints de PR pour s’adapter a leur
environnement : parcours de soins, relation avec les PS, prise de décision partagée,
intérét pour I'ETP, enjeux professionnels (Annexe A, tableau S4). Ces compétences

d’adaptation figurent pour la premiére fois dans la liste 3 pour SpA (Annexe A,



tableau S5), alors gu’elles n'avaient pas été mentionnées dans les anciens QC
(figure 1).

4. Discussion

Cette étude a déterminé quelles connaissances sont considérées comme
essentielles pour les patients afin de les aider a mieux gérer leur rhumatisme
inflammatoire. Nous avons ainsi identifié 69 éléments essentiels pour la PR et 59
éléments essentiels pour la SpA, qui pourront représenter des connaissances clés a
inclure dans les actions éducatives. Cette liste actualisée est concordante avec la
prise en charge recommandée des RIC [1-4], en particulier concernant les nouvelles
stratégies médicamenteuses et les traitements de fond, incluant les biomédicaments.
Cette liste sera utile pour évaluer les connaissances des patients et pour évaluer les
processus éducatifs. De plus, nous avons constaté que 36 éléments pour la PR et 34
éléments pour la SpA n'étaient pas mentionnés dans les anciens QC ou ont di étre
modifiés, ce qui indiqgue que ces QC n’étaient plus adaptés. Ceci reflete I'évolution
des connaissances, des stratégies et des priorités dans la prise en charge des RIC.

De plus, si I'on considére les connaissances comme faisant partie de I'acquisition de
nouvelles compétences, les anciennes QC comprenaient surtout des connaissances
cognitives centrées sur la maladie et les symptdmes, c'est-a-dire des domaines
biomédicaux a priori plus utiles aux PS qu'aux patients. Les compétences des
patients atteints de maladies chroniques comprennent les connaissances cognitives,
le savoir-faire (compétences pratiques) et les compétences d’adaptation [6,7,27,28].
En impliquant les patients et un large panel de PS intéressés par I'ETP, I'objectif de
cette étude était de couvrir un éventail plus large de compétences. Cette étude a
ainsi montré que les connaissances des patients ne devraient pas seulement
intéresser la maladie et les traitements, mais inclure aussi la gestion de leur
environnement, du systeme de santé, du parcours de soins, la prise de décision
partagée, la possibilité d'étre aidé par une équipe multidisciplinaire ou l'intérét de
I'ETP. Les problémes liés au travail ont également été mis a jour au moment ou I'ere
des biomédicaments a amélioré I'état de santé des patients [29,30]. Dans cette
étude, l'activité physique est également recommandée et ne se limite pas aux auto-



exercices a la maison : elle inclut le sport et l'activité physique au sens large,
notamment pour les patients atteints de SpA, conformément aux recommandations
[25]. D'autres traitements non meédicamenteux ont également été mentionnés,
comme un bon chaussage pour les patients atteints de PR [31]. L'autogestion de la
fatigue qui est devenue un enjeu essentiel pour les patients souffrant de SpA [32].

Un point fort de cette étude est d'avoir impliqué un grand nombre de PS et de
patients de différentes régions francaises. Certains patients étaient des patients
associatifs ou des patients experts qui participaient a des programmes d'ETP, ce qui
leur permettait d’avoir de meilleures connaissances de la prise en charge des RIC et
une bonne perception des besoins des autres patients. Ainsi, les connaissances que
nous avons identifiées se rapprochent davantage du concept général de
compétences en santé et pourraient mieux répondre aux besoins éducatifs des
patients [12,13]. Certains essais randomisés ont montré que les programmes
d'éducation fondés sur les besoins éducatifs des patients sont efficaces [33] et
donnent de meilleurs résultats en matiére d'auto-efficacité et d’objectifs de santé que
les programmes d'éducation standardisés [34-36]. En proposant un corpus de
connaissances déterminé par consensus, cette étude est susceptible d'améliorer le

contenu des interventions éducatives et 'accompagnement des patients [37].

Un autre point fort de I'étude était de mettre en avant les connaissances utiles pour
les patients atteints de spondyloarthrite, ce qui n'avait pas été fait auparavant dans la
littérature [38] Le Delphi s’est adressé a la fois aux patients atteints de
spondylarthrite ankylosante et a ceux souffrant de spondyloarthrite non
radiographique et de rhumatisme psoriasique selon le diagnostic du médecin ayant
recruté les patients et selon les instructions aux PS. Ceci expligue pourquoi la
corticothérapie et les infiltrations de corticoides ont été mentionnées par les

participants.

Notre étude comporte certaines limites. Elle n'a été menée qu'en France et sa
validité devrait donc étre testée dans d'autres pays. Cependant, comme l|'objectif
principal de I'éducation des patients est de répondre a leurs besoins en matiére de
gestion de leur maladie, il est intéressant de tenir compte des différences culturelles.
La principale limite était que tous les participants n'étaient pas parfaitement au
courant des recommandations actuelles de prise en charge des RIC, notamment les
patients, qui n’étaient pas sélectionnés au préalable et aussi certaines infirmieres qui
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avaient tendance a proposer des items seulement en fonction de leur propre
expérience. Certains domaines n’ont donc pas été retenus par le processus Delphi,
comme les comorbidités dans SpA (bien que celles-ci aient été retenues dans la PR
[24,28,39]). Concernant la SpA, les patients et les PS étaient moins au courant des
comorbidités [38,40] ou du role de la consommation de tabac [41]. Un autre écart
entre les résultats de cette étude et les recommandations professionnelles concerne
les antalgiques. Les patients et les PS ont mentionné la possibilité d'utiliser des
antalgiques de niveau 2 en cas de douleur d’intensité élevée. Cette proposition ne
devrait pas étre retenue en dehors de pics douloureux, puisque les opioides forts en
prescription au long cours pour les douleurs non cancéreuses incluant les maladies
ostéoarticulaires ne sont pas plus efficaces que le paracétamol ou les AINS [42,43].
Cependant, l'apport des patients a contribué a I'émergence de connaissances qui
étaient importantes de leur point de vue.

Enfin, il serait intéressant de valider ces connaissances par des études
complémentaires. Le développement de nouveaux QC actualisés pour les patients
atteints de PR et de spondyloarthrite est en cours a partir de nos résultats.
L'inclusion de ces connaissances essentielles dans les programmes d'éducation des

patients serait également un moyen de validation.

En conclusion, cette étude fournit un corpus consensuel de connaissances
essentielles pour les patients atteints de PR et de SpA et utiles pour gérer leur RIC.
Les connaissances mises a jour font apparaitre obsolétes les QC disponibles dans la
littérature. Les connaissances clés comprennent un large éventail de domaines axés
non seulement sur la maladie et le traitement, mais aussi sur d'autres aspects de la
gestion de la maladie, comme l'autogestion de la fatigue et les capacités
d'adaptation. Les domaines utiles ont évolué au fil du temps, en corrélation avec
l'accent mis récemment sur les recommandations professionnelles et le point de vue
des patients. Cette étude ouvre la voie au développement de nouveaux QC
actualisés pour les patients atteints de PR et de SpA.

Déclarations d'intéréts : Les auteurs n'ont pas de conflit d'intéréts a déclarer en

rapport avec cette étude.
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Annexe A. Matériel complémentaire

Du matériel complémentaire (Tableaux S1-S5) accompagnant cet article est disponible sur ...
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Tableau 1 Comparaison entre les domaines de connaissances dans les QC existants

(liste 1) et les domaines obtenus par le processus Delphi (liste 3)

PR SpA

Domaines de Liste 1 |Liste 3 | % Liste 1 | Liste 3 | % adjusted
connaissances N/% N/% adjusted | N/% N/% change p

change value

p value
Connaissances de | 34/38.8 [ 15/21.7 | - 44% | 32/47.7 | 14/23.7 | -50% 0.005
la maladie 0.03
Traitements 22/24.4 1 22/31.9 | + 31% 14/20.9 | 19/32.2 | +54%
médicamenteux NS* NS*
Traitements non 18/20 | 11/15.9 - 20% [ 13/19.4 [ 15/25.4 | +31% NS*
médicamenteux NS*
Comorbidités 3/3.3 3/4.3 + 30%|3/4.5 0 NS*

NS*
Autogestion de la 8/8.9 6/8.7 -0.2% 5/7.5 4/6.8 -9%
douleur et la fatigue NS NS*
Compétences 5/5,6 12/17,4 |+ 310% |0 7/11.9 | Apparition
d’adaptation : 0.02 0.004
psychosociales,
professionnelles,
systeme de santé
TOTAL 90/100 | 69/100 | 0% 67/100 | 59/100 | 0%

NS* non-significatif
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Figure 1 : Domaines de connaissances dans les QC existants et ceux obtenus suite
aux tours Delphi : résultats en % d'items/ domaine.
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