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Chapitre |

Patient et Médicaments : 'histoire d’'une relation complexe

I-1 Prendre un traitement médicamenteux au long cos : un défi ?

Un quart de la population francaise (soit 15 miliode personnes) soufre de maladie
chroniqué. L'irruption de la maladie dans la vie d’'une pemse est souvent vécue comme
une rupture a l'origine de difficultés d’ordre méali, psychique et social. A partir de ce
moment, la prise en charge d’une maladie chronmwessite pour le patient de « faire avec »
des professionnels de santé, des organisationslicoigs, des techniques médicales, des
soins, des suivis spécifiques et des traitemenisestt complexes. Dans ce contexte, étre

observant aux recommandations thérapeutiques seemtelu défi.

Dans la cadre des maladies chroniques, un destifibjdes soignants est, d'éviter les
complications aigues et chroniques, de maintefoueameliorer la qualité de vie des patients,
a long terme. Le fait que le patient soit obsenaant recommandations médicales représente

une des actions permettant I'atteinte de cet albject

L’'observance meédicamenteuse peut se définir, denfacopérationnelle », comme le
rapport entre le nombre de prises de médicamefastieEs sur une période donnée et le
nombre total de prises de médicaments prescriteseite méme période. Dans ce cas, un
patient sera considéré comme observant sur le qgiéata prise médicamenteuse lorsqu’il
prendra plus de 75 & 80% des médicaments pres¢iitd'exception des médicaments

antirétroviraux du VIH qui nécessitent une obsecessupérieure a 95%

17



Cependant, 'ensemble des études évaluant I'obseevanédicamenteuse montre un taux
moyen de 50%T(@ableau }, c’est-a-dire qu’un patient sur deux prend sedicanents selon
les recommandations médicdléS. Dans les maladies chroniques, plus de la moiti d

patients auront arrété leur traitement dans la jgrenanné¥.

Les taux d’observance médicamenteuse sont variables le type de pathologfe En
général, ils diminuent au cours du temps mais ésltats sont trés variables selon les
études®. Une revue de la littérature publiée en 2008, eomant I'observance des traitements
cardiovasculaires et antidiabétiques dans I'hypertam, le diabete et les dyslipidémies,
montre que 72 % des patients sont observants Imigme année. La persistance de
'observance médicamenteuse (définie comme le potege de patient toujours sous
traitement a l'issue d’une période dontfpehez des patients diabétiques, par exemple, est
comprise entre 16 et 63% sur une durée de 12 nioisitee 29 et 70% sur 24 mois
Cependant, méme si un patient peut persister alggeson traitement sur une longue période,
il peut ne pas étre observant du fait de prises optimales de ses médicaméhtsPar
exemple, 24% des patients asthmatiques adultesenegnt pas leur médicament lorsqu’une
crise devient imminente et sur les 76% qui les peen, 49% le prennent de facon appropriée

et seulement 5,4% 'utilisent de maniére adédtate
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Tableau 1: Exemples de taux d’'observance médicamenteuse leetype de pathologie

Type de pathologie

Taux d’'observance médicamenteuse (%)

Transplantation cardiaque

75- 80% a 1 af

Transplantation rénale

48% a 1 an concernant les Immunosuppresseurs (diomé 9 moisy

Maladies cardiovasculaires

54% & 1 an (concernant 4 médicaments : aspiritta;iéquant, IEC et statin&)

Diabéte

31-87% (études rétrospectives) / 53-98% (étudespectives)
28% des patients utilisent moins d’insuline quedeses prescrités

Maladies inflammatoires chroniques de l'intestin
(Maladie de Crohn, Rectocolite HEmorragique)

60-7096"2

Troubles Psychiatriques

50 % a1 an, 25 % a 2 gn&'
& 18 mois, 74 % des patients inclus ont cessémédicament antipsychotigtié®

Asthme

Adulte : 30 et 40%%/ 11% utilisent de facon adéquate les inhalaf@urs
Peut atteindre 2% chez les enfants et 5% chezlldtea a 1 af®*

Maladies rhumatologiques

55-719%6°
1/3 des patients «adaptent» leurs prises de méditartdont 61% de modifications intentionneffés)

48-88% (traitement hormonal substitutif, préventitenl’ostéoporoséj
50% des patients continuent & prendre leur traitémermonal substitutif sur plus de 1*an

Epilepsie

72% / 15% des patients disent avoir manqué 1 pras d'1x/ mois, 9% pas plus d’1x/mois et 4% dise
n’avoir pas pris comme prescrit leurs médicamentmains 1x/semairié

1%

Hypertension

40%_72%5,37,38,39
50% des patients prenant un antihypertenseur aartété de le prendre dans un délai de ¥ an

VIH

54,8% - 87,5%54243

Cancers

Taux variables selon le type de cancer (Chimiogiiésaorales) :
Hémopathies malignes : 17%
Cancer du sein : 53-98%

Insuffisance rénale chronique

80% (Hémodialysé}
65% (Dialyse péritonéal®)

30- 60% (chez les enfants et adolescents en isanffe rénale terminafé)
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A ce stade de la réflexion et devant ce constaltéfieut d'observance médicamenteuse
se pose la question des conséquences d’'un tel ctanpnt de santé.
Comme le souligne 'OMS, « optimiser I'observanaedinamenteuse aurait plus d’impact en
termes de santé mondiale que le développement uleeaox médicament$.»En effet, les

conséquences de la non-observance médicamenteuseladois médicales et économiques.

Certes, le défaut d'observance peut parfois, aded effets bénéfiques a court terme
pour le patient, comme la disparition d’effets isidgbles ou la réduction des codts directs liés
aux médicament& Mais, d’'une maniére générale, sur le plan médieal conséquences se
mesurent en termes de perte de bénéfices immeéetiais a long terme. Citons quelques
exemples : une augmentation des symptoémes, de aitéo dose-dépendante, des
réhospitalisations ; une augmentation du risquffet'eebond, d’échappement thérapeutique,
de rechute, d’apparition de résistances, de leesuiey de complications ; une augmentation de
la morbi-mortalité.

Sur le plan économique, les répercussions se nrgsenetermes de colts directs liés aux
soins (codts de traitement, d’hospitalisations ite#), en codts indirects (arrét de travail liés
a la détérioration de I'état de santé) et en ciigsgibles (santé percue dégradé&) Le
colt global de la non observance aux Etats-Unitgeaestimé entre 25 et 100 milliards de
dollars par an, incluant les co(ts directs et gtig™ >*>3.

Face aux répercussions médicales et eéconomiques ladenon-observance
médicamenteuse, de nhombreux travaux se sont fésais cette problématique. Cependant,

gu’'expriment les chiffres retrouvés dans la littéra? Quelle définition du phénomeéne

observé ? Quels critéres et indicateurs utilisés ?

' Nous n’entrerons pas dans I'analyse des biaigémite au design du recueil des données épidémiplesj
descriptives ou explicatives.
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I-2 L’évolution du concept d’'observance thérapeutige
[-2-1 Définitions

Que veut dire «étre observant » et quelles seat dxplications inhérentes a
I'évolution de la sémantique concernant ce compuetd de santé ?

L’histoire de ce concept débute dés Hippocrate psisnentionné dans la littérature
scientifique dés 1882, lors de I'apparition deullaerculose, maladie contagieuse pour laquelle
les patients devaient étre observants en étermiagstune pochette afin de diminuer le risque
de propagation de la malatfie

Selon la définition fondatrice de Haynes (1979 déion dobservance thérapeutique
se définit comme « l'importance avec laquelle lesnportements (en termes de prise de
médicaments, de suivi de régime ou de changementsde de vie) d’un individu coincident
avec les conseils médicaux ou de santélinobservance thérapeutique se définira donc
comme l'absence de concordance entre les compartemees patients et les
recommandations médicatés
Le défaut d’observance thérapeutique concerne kesiggestes du traitement : venir aux
consultations, prendre les médicaments tels gstite prescrits, commencer et poursuivre un
traitement, surveiller son efficacité, faire undgcasurveillance, pratiquer une kinésithérapie,
accepter des modifications de style de vie, renoaaes comportements a risque comme le
tabagisme, addictions, réaliser des examens corepléines demandésSelon la définition
opérationnelle créée par C. Tourette-Turgis eté&mpnpe, I'observance thérapeutique désigne
« les capacités d'une personne a prendre un triteselon une prescription donnée. Ces
capacités sont influencées positivement ou négatme par des cofacteurs cognitifs,

émotionnels, sociaux et comportementaux qui intesagt entre eux
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L'utilisation du mot « observance » devient de nosirs controversée, car Si
'observance thérapeutique se définit comme I'éendes comportements d’un individu par
rapport a un avis médical ou a des conseils de éosanté donnés par les soignants, ceci
suppose que le patient ait une attitude « d’obétssa par rapport au soignant qui aurait
« autorité » sur IdF. La notion d’observance thérapeutique peut étnghggisée sous la forme
d’'un rapport entre « ce que le patient fait » ee«que le médecin dit ». Or il existe un
décalageentre la prise en charge « techniguement optimalain patient telle que peut la
définir un professionnel de santé et la prise ergd « la plus adaptée possible » aux réalités
du patient.

L’adhérence ou adhésion thérapeutiquee définit comme une appropriation réfléchie,
de la part du patient, de la prise en charge deaadie et de ses traitements, associée a la
volonté de « s'accrocher », de persister dansda am pratique d’un comportement prescrit.
Ceci reflete sa ténacité a maintenir un changemerdomportement au fil du temps et son
implication dans le processfisL’adhésion correspond au degré d’acceptationafiemt vis-
a-vis de sa thérapeutique. Elle ne renvoie pases®uit a un comportement mais a une
attitude.

Sous cet angle, le caractere dynamique, évolutisda temps, fluctuant de I'observance
apparait. Les fluctuations dépendent du type deemn charge (médicamenteuse, diététique,
activité physique) et de facteurs psychosociauxjvationnels et de context€sL’adhérence
peut se synthétiser de méme sous la forme d'unoramgmtre « ce que le patient fait de
maniére acceptée » et « ce que le médecin ditsatyast de convaincre ».

Devant une utilisation, encore médico-centrée, eliné d’adhérence ou adhésion

thérapeutique, s’est développé la notion de coreme ou alliance thérapeutique.
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La concordance ou l'alliance thérapeutiquee définit par I'établissement d’'un accord
entre le patient et le professionnel de santé ssirdécisions thérapeutiques qui concernent le
patient comme le choix d’'une stratégie thérapeastigjia facon de la mettre en place (le plan
d’action). Le soignant modulera son offre de tragat dans le respect des croyances, des
peurs, des contraintes et des souhaits du patiditrpliquant activement dans la décision et
en construisant avec lui la solution a ses diffesil Les 2 partenaires construisent donc
progressivement une relation thérapeutique, unana# sur la ou les facon(s) d’'intégrer la
maladie et les traitements & la vie du patient,s@elapter pour « vivre avec®3:°1:%2
L’adhésion thérapeutique devient, selon cette petsge, un projet dans lequel s’engagent
réciproquement le patient et le soignant, afintdiatre leur but fixé ensemBfe Le patient
restant quand méme « le décideur final » concefeasivi ou non du plan établi.

L'adhésion thérapeutique envisagée sous l'anglenad’alliance thérapeutique peut se
synthétiser sous la forme d’un rapport entre «umelg patient fait » et « ce que le patient et le
médecin ont décidé apres négociation sans impositio

A. Deccache ajoute la notion decempliance personnelle qu’il définit comme le
rapport entre « ce que le patient fait » et « aelgupatient a décidé, en se basant sur ce que le
médecin a dit de faire ou la grand-meére»®’. Cette définition montre I'intérét pour les
soignants d’identifier les personnes (famille, gkamére, voisin, concierge, collegue...)
ayant une influence sur le choix des patients deesou non les recommandations meédicales,
sur leurs comportements d’automédication, d'usage rdédecines complémentaires
(homéopathie, phytothérapie, acupuncture, magngsise).

Dans cette perspective de « prise de décisions patient, concernant son comportement
d’adhésion thérapeutique, négociée avec les sdigedtou les personnes influentes pour lui,

le concept d’empowerment, apporte un angle de ntéegssant.
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Le processus dmpowermense définit comme « la capacité d’'un individu a piren
des décisions lors qu’il se trouve confronté a siteation probleme spécifique, seul ou en
interaction avec des personnes ressources, déos te s’adapter a cette situation et exercer
un contréle sur sa vie personnelle. Or, 'annoricee@l maladie chronique peut étre vécue par
le patient comme un sentiment de perte de conttélsa vie, une rupture d’identité qui va
déclencher ce processus. Le patient franchit dlifficrentes étapes dont une phase de désir de
maitrise sur sa santé. Dans cette phase, il seedtesobjectifs conséquents afin de protéger
son image de lui-méme, donner un sens a sa maad@nserver le contrdle sur sa vie sans
prendre en compte les contraintes liees a la naal&@pendant, cet état ne permet pas au
patient a long terme d’intégrer sa maladie et saltetnent a sa vie. La capacité de « lacher
prise » (reconnaissance de ses limites, que cestaihoses échappent au contréle) et une
prise de conscience de ses ressources internedeehes pourra permettre au patient de
retrouver un sentiment de cohérence et reconssoimddentité avec la malafieDans cette
perspective, le soignant se positionne comme uonagagnateur durant les différentes étapes
du processus d’empowerment du patient le menanhe& nouvelle maniere de vivre
« autrement le mémesy”.

Le soignant cherchera a développer :

1- les connaissances et compétences nécessapesient pour qu’il soit en capacité de faire
des choix ;

2- les compétences psychosociales nécessairestiant g@our qu’il puisse mettre en ceuvre
les stratégies thérapeutiques choisies.

Finalement, le soignant soutiendra le patient posiEe au coeur de son propre
développement et acteur de son apprentissage.

L’adhésion thérapeutique du patient, dans cettepeetive, se définit comme « le

reflet de décisions que le patient prend avantpauet pour lui-méme®s:
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Cependant, certains auteurs soulignent que tousaliisnts ne souhaitent pas étre décideurs
dans leur prise en charge médicale et qu’il esoimant de repérer ce type de patients, pour

ne pas orienter des patients vers une autonomisiatéelle qu'ils ne souhaitent P&

Dans le cadre de notre recherche, nous ciblerotme réflexion sur le comportement
du patient face a ses médicaments.

Nous retiendrons la notiadiadhésion du patient au traitement médicamentegue
nous définissons comme le « degré d’appropriatiaiemgagement du patient dans la gestion
optimale de ses médicaments au long cours ». Laungoslu soignant est orientée vers la
création d’'une alliance thérapeutique permettarfaderiser ce comportement d’adhésion au
traitement médicamenteux. L'intégration de ce corgment a la vie du patient est
influencée par différents facteurs que le professb de santé et le patient devront identifier
comme de potentiels leviers d’actions.

De ces différentes conceptions de la notion « éddpl@ce » découlent des postures et
stratégies professionnelles variées et, par voiecaleséquence, des outils d’évaluation
multiples et disparates.

Nous proposons, de synthétiser les différentes adéth d’évaluation de I'adhérence
médicamenteuse disponibles a ce jour. La notioradh@érence médicamenteuse » sera
conservée uniquement au sein de ce chapitre afimaetére en évidence l'orientation des
méthodes vers une veérification d'un état de configrrou non a des recommandations de

prises de médicaments sans évaluation d’'un prosessifi d’adhésion.

[-2-2 Comment évalue-t-on I'adhérence médicamente®s

Depuis 1975, environ 9000 articles traitant d’ésuddiniques quantitatives sur
'adhérence médicamenteuse ont été répertoriés, ldaguelles deux types de méthodes ont

ete utilisés Tableau 2.
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Les méthodes dites « directes » qui reposent sur :

- des dosages plasmatiques et/ou urinaires desaméelnts et/ou de leurs métabolites ;

- I'évaluation de I'efficacité des médicaments gas marqueurs cliniques et/ou biologiques ;
- 'observation de la prise des médicaments paraus.

Les méthodes dites « indirectes » représentées par

- des méthodes dites de « self-report » commedksadion d’entretiens en face-a-face, par
téléphone avec le patient ou la famille et l'uéitisn d’auto-questionnaires;

- 'avis des soignants ;

- le décompte des comprimés;

- 'analyse des registres des renouvellements diordnces a la pharmacie;

- 'utilisation de systemes électroniques qui séspntent sous la forme de blister (Unit Dose
Monitor), de flacon (type MEMS, Medication Event Mtoring System, intégrant une puce
électronique dans le couvercle du flacon) ou ddipil (Pill Box Monitor).

Depuis ces 10 dernieres années, le monitoring réleque semble devenir le « gold
standard » des essais cliniques. Les avantagesiteisl de chacune de ces méthodes directe et

indirectes sont synthétisés dansdeleau 2

La complexité du phénomene d’adhérence medicamsntea pas permis, a ce jour,
le développement d'un gold standard permettant mesure sensible, spécifique, facile a
utiliser et peu colteuse. Que ce soit les méthalilestes ou indirectes, aucune de ces
méthodes ne répond a I'ensemble des critéres aiéiteode de mesure fiable et reproductible,
ce qui met en évidence les difficultés d’interptiéta et d’exploitation des résultats obtenus
dans le cadre des études clinigdeS. La méthode la plus sensible et spécifique serait
I'observation directe par un tiéfs Cependant, cette méthode reste difficilemenisaiale en
pratique, du fait de I'impossibilité d’associer wrobservateur » a chaque patient, 24 heures

sur 24.
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Tableau 2: Méthodes d’évaluation de I'adhérence médicamesde avantages et limites

Méthodes

Avantages

Limites

Directes

Dosages plasmatiques de
médicaments et/ou de
métabolites

5- Méthode objective

- Pas possible pour tous les médicaments

- Nécessité de standardisation des méthodes

- Possibilité de variations intra et interindivitlee du métabolisme des
médicaments> difficultés d'interprétation des résultats

- Délai nécessaire (réalisation du prélévemedékti de résultat)

- Codt important

- Reflet en général d’'une observance a court terme

- Effet « inducteur de prise » comme prise la ggilhr exemple si le patier
connait le but du dosage

N

Dosages urinaires des
médicaments et/ou de
métabolites

- Méthode objective

- Pas possible pour tous les médicaments

- Nécessité de disponibilité d’informations coneernla
pharmacocinétique (absorption, excrétion)

- Temps de collecte important (recueil des urine2dh par exemple)
- Co(t important

Marqueurs cliniques et/ou
biologiques

- Mesure précise si efficacité corrélée avec

I'observance

- Mesure objective et techniques de mesure

utilisées validées

- A croiser avec d'autres mesures d’'observance aopan exemple les
données des registres des pharmacies

Observation directe de la
prise des médicaments pa
un tiers

=

- Méthode sensible, spécifique

- Disponibilité dedée
- Non réalisable 24 heures sur 24
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Méthodes

Avantages

Limites

Indirectes

Décompte des
comprimé$®

- Reflet uniqguement d’une consommation
globale

- Le patient ne doit pas oublier de ramener seedoke comprimés
- Sous réserve de non falsification par le patient

- Ne garantit pas que les comprimés manquantstémris

- Ne refléte pas les variations de prises journedie

Registres manuel ou
électronigue des
renouvellements
d’ordonnances a la
pharmacié5,74, 75,76,77

- Permet de calculer un ratio (Medication
Possession Ratio, MPR) simple, précis =
nombre de jours de traitement délivrés par |

pharmacien pendant une période donnée (le

plus souvent un an) divisé par le nombre tot
de jours dans cette période (365 jours)

- Non-observance = Pourcentage de jours ol

patient a manqué de médicaments > 20%

- Ne garantit pas que les comprimés achetés ocbé@gommés
- Ne refléte pas les variations de prises journalie

Systemes électroniques
(blister, flacon, pilulier
type MEMS)"® 7

- Evaluation du nombre et des horaires de
prises

- Reflet des variations de prises journaliéres|
- Effet « impliquant &

- Mesure 'ouverture du dispositif mais ne garapés que les comprimés
mangquants ont été réellement consommeés

- Risque d’augmenter le sentiment de contrble udeesllance chez les
patients (possibilité d’augmentation de I'anxi&és plaintes somatiqués)
- Colt éleve

Entretien avec la familté

- Assez fiable si le membre de la famille est
impliqué dans le traitement du patient

- Risque de sur ou sous-estimation si le but dérbéien n’a pas été
explicité a la famille

Auto-guestionnaires
(Morisky?, SOLT et
SOMT adaptés de Morisky
dans le VIH*® Girerd®),
carnets dédiés au relevé d
prises de médicaments

- Aussi fiables que le décompte des compirir
si relation de soins entre le patient et le
soignant définie

- Faible codt

eskacilité de mise en place

- Différentes dimensions de I'observance
explorées

né®as de questionnaire validé pour tous types dadieachronique
- Impact des facteurs lié a la mémoire du patieabls), & un sentiment de
désirabilité sociale (désir de donner la bonnemée) d’ou risque de
surestimation (omissions, mensonges) si pas déorelde confiance entre
le patient et le soignafit

- Importance de la formulation des questfons

Avis des soignants

- Dépend de la qualité deldioa patient-

- Peu précis, peu reproductible : sur ou sous-asithm en fonction des

soignant

soignants
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De plus, I'existence de difféerentes formes de wefiadhérence médicamenteuse
complexifie son évaluation (prise d’'une partie de&sdicaments chaque jour, oublis d’'un ou
plusieurs médicaments durant des périodes variadeit définitif d’'une ou plusieurs prises
de médicaments ou & l'inverse surconsommatigr(Figure 1)%¢87:8
Méme si les patients pensent souvent perdre laatmd des soignants s’ils évoquent leurs
modifications et/ou oublis de prises de médicamddtgluation par auto-questionnaire et/ou
entretien en face-a-face reste actuellement la adétHa plus pertinente : « autant leur
demander directement ce qu'ils forft%%°
Par ailleurs, l'utilisation de score combinant umesure de I'adhérence médicamenteuse par
entretien et la satisfaction du patient par rappotde comportement semble étre une piste
intéressante. Cette stratégie a été utilisée daesttude publiee en 2009 chez des patients

diabétiqgues de type 2 et a montré une corrélatitneece score combiné et les résultats

d’HbA1c™

Afin de synthétiser cette réflexion concernant digdinitions du concept « d’observance »
thérapeutique et les moyens d’évaluation existarigs proposons de citer une revue de la
littérature publiée en 2006 par Hearnshaw H. et al.

Ces auteurs identifient 5 catégories de définitlefadhérence thérapeutique et les associent
aux méthodes de mesure utilisées dans le cadreiatetd® ®. Ces 5 catégories sont
synthétisées dans I¢ableau 3 Une des catégories est spécifigue de I'adhérence
médicamenteuse. Cette revue met en évidence lassigcale choisir la dimension de
'adhérence mesurée (médicaments, alimentatiorctvta physique) avant de I'évaluer. De
nombreux scores utilisés mesurent I'adhérencepheétigilue sans en distinguer les différentes

dimensions rendant I'interprétation de cette mediffieilement exploitable.
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Figure 1
Différentes formes de défaut d’adhérence médicanesise

Les comportements de type primaire correspondelesdatients qui ne commenct

pas leur traitement, ne vont pas chercher les raggiots a la pharmacie (environ 20%

casy*%

Les comportements de type secondaire incluent kgents qui prennent leu

S

médicaments régulierement mais d’'une facon inap@epar exemple, non respect du p]lan
I

de prise); les démissionnaires précoces qui atréeématurément le traitement;
intérimaires qui prennent les médicaments moinguieéxment que prescrit et |
intermittents qui consomment les médicaments ddérairréguliere, sans doute en lien a

la récurrence des symptémes.

Méme si « aucun profil type » de patient « adhésem¢ peut étre défini, du fait de
complexité du phénomeéne et de la richesse de I'mymartaines études décrivent différe

types de patients selon leurs comportements d’adbhérmédicamenteuse.

Par exemple, les « joueurs » conscients des bésédig traitement qui tentent « le
chance » qu’il ne se passe rien a l'arrét des méwkots. Un exemple de ce type
comportement peut étre illustré par la prescripterstatines : les études cliniques ont mo
que la prise de statine pendant plus de 5 anssaewer 1 vie sur 20 patients traités apré
infarctus du myocarde ; cependant plus de la md@®@patients arrétent leur traitement af
2 ans de suivf?’.

Les «dociles » qui sont susceptibles de suivre resommandations médicales,
« rebelles » qui s’opposent a tout ce qui leur @msiposé et les « distraits » qui S(

préoccupés par autre chose et oubli les consefisisies discutés avec les soignénts

L’identification de ces types de comportementsugetosit la compréehension de leu

origines est une piste de réflexion essentielleeene d’actions a développer.
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Tableau 3: Catégories

de définitions de I'adhérence thérappie et méthodes d’évaluation utilisées

Catégories Définition retenue Méthodes d’évaluation utilisées
1 Adéquation entre le comportement du- Méthode de mesure auto-évaluative
patient et les conseils des soignants - Auto-questionnaires spécifiques du diabéte cornemeDiabetes Care Profilé®'échelle d’adhérence de
Hansori’, le « Compliance Behaviour Questionnait® »
- +/- Entretiens structurés, semi-structurés opesptéléphoniques
2 Concept de concordance Objectif : discerner les expériences des patidrisues interactions avec les soignants
) ) ) - Entretiens semi-structurés ou structurés (dongéalitatives)
Cible la relation entre le patient etle _ contrats négociés entre le patient et le soigsantomportements spécifiques et les conséqueleckadhésion
soignant ou non a ces contrats
- Mesure du nombre de contrats tenus
- Avantage = mesure qui découle de la relation
3 Combinaison de la définition de | - Méthodes objectives
I'observance de la premiére catégorie- Techniques validées
+ mesure de résultats cliniques et/ou- HbAlc = indicateur d’adhérence
biologiques comme I'HbAlc, les | - Relation entre adhérence et le résultat d’'HbAds gystématique (variabilité possible des dosages
apports alimentaires, le nombre de| d’HbA1c)'"+*%
visites a une institution de soins | - HbAlc +/- glycémies capillaires, fréquentati@sdliniques
- Evaluation combinée de 2 critéres : relatiorsecha fréquence des rendez-vous manqués et sw@venu
Définie comme I'adhésion aux objectifsd’ulcérations des pied§, fréquence des suivis médicaux et contréles glypéas ™
fixés par le soignant L'évaluation de la fréquentation des services desspeut &tre une mesure utile pour évaluer |'ateér
thérapeutique des patietfts
4 Adhérence médicamenteuse - Trois méthodes de mesures pour évaluer la peseéticaments : autoévaluation, analyse des regide
renouvellement d’ordonnances et systémes électieaitype MEM&**’
5

Intégration a la définition de
I'adhérence thérapeutique d'autres
facteurs influencant ce comportemer
comme la motivation du patient, seg

croyances de santé et sa perceptionchangement motivationnel en terme d’adhérenceoseérle patierit!

d’auto-efficacité.

- Auto-questionnaires comme « Summary of DiabetdsGare Activities Questionnaire®, « Patient Reactions
Assessment » utilisé pour évaluer les comporten@ntgionnels et cognitifs des soignants et la tude la
tcommunication avec les patierifS)

« Diabetes Time Management Questionnair Béchelle SOCRATES utilisée pour identifier & sede de

- Résultats des questionnaires souvent associégsuitats d’'HbAlc

31



Il semble qu’'un partage des responsabilités comacerles actions realisées par le
patient en lien avec sa maladie et son traiteméuicamenteux soit sous-jacent au passage
d'une observance «passive» a une adhésion <«eactidu patient au traitement
médicamenteux.

Cela sous-tend la construction progressive d'uli@nake thérapeutique entre le soignant et le
patient qui, au quotidien, prendra des décisiomsntayin impact sur la gestion de ses
médicaments’?. Dans ce contexte, plutdt que de vérifier si leeau « d’observance »

médicamenteuse est conforme aux objectifs fixédgsasoignants, la démarche qui s'impose
est de comprendre quels sont les déterminants de Ksoimédu patient a ce traitement

médicamenteuxge qui le pousse a agir et a faire des choix
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Chapitre Il
Déterminants de I'adhésion du patient au traitement

médicamenteux

De la vérification d’un niveau de conformité « d’doservance » a la compréhension des

facteurs influencant 'adhésion du patient au traiement médicamenteux

Depuis les années 90, des études qualitativegtéenenvisagees afin d’identifier les
déterminants de I'adhésion au traitement médicamoent

Les comportements de santé résultent de difféfantsurs cognitifs (savoirs, savoir-
faire, compétences), métacognitif (prise de comseepar rapport aux connaissances,
compétences, actions réalisées), psychosociauyafoces, vecus, représentations, ressentis),
sanitaires (état de santé, diagnostic, pronostigiturels (éducation familiale, culture de
référence, religion), sociaux (revenu, statut, lide vief*. La prise quotidienne de
médicaments est soumise aux aléas de la vie évaldtion des contextes psychologiques,
familiaux, professionnels et culturels des patients

Plus de 250 facteurs médicaux, sociaux, économigueomportementaux ont été
identifies comme influencant 'adhésion au traiteim@édicamenteux, comme par exemple la
perception subjective de la maladie, du traitermeé@tiicamenteux, des facteurs externes au
patient comme son mode de vie, ses rencontresxgésiences 113114112
Ces facteurs peuvent étre structurés selon 5 diorefis; la maladie, le traitement
médicamenteux, les facteurs démographiques et -6écoimomiques, le patient et/ou son

entourage et le systéeme de soins.

33



Le tableau 4 synthétise les difféerents déterminants ltedhésion au traitement
médicamenteuxlassés selon ces 5 dimensions et leur impadescomportement.

Nous proposons de catégoriser ces différdatseurs selon ces 5 dimensions,
d’expliciter les modéles explicatifs sous-jacert$impact de ces facteurs sliadhésion au
traitement médicamenteux.

En effet,différents modéles explicatifs issus de la psyctielale la santé ont été utilisés afin
de mettre en évidence les corrélations entre lesrrdéants identifiés et I'adhésion au
traitement médicamenteux observée. La nécessiddelopper un modéle intégratif a été
rapidement mise en évidence face a la multiplideé facteurs influencant ce comportement

et leur interrelatioff.
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Tableau 4 Différents déterminants de I'adhésion du pati@attraitement médicamenteux et leur impact

Dimensions Déterminants Impact
N= Négatif / P = Positif
M- Maladie M-1 Troubles cognitifs, visuels, de la personnalité Présences =N

M-2 Absence de symptbémes

« Se sentir mieux » = N ; Pas de symptémes = N

M-3 Addictions

Présences = N

M-4 Etat dépressif

Présence = N

T- Traitement médicamenteux

T-1 Complexité du traitement
- Nombre total de médicaments par jour
- Nombre de co-médications associées
- Répatrtition des prises de médicaments dans tageu
(fréquence)
- Contraintes de prises

- Nombre > 4 médicaments = X 2,5 non adhére
- Co-médication = N
-2 prises/jouplus=N

- Contraintes (horaires, alimentaires, stockagh)

nce

T-2 Temps quotidien dédié au traitement

Si interférences avec vie quotidienne et diminutien
qualité de vie percue = N

T-3 Modalités d’administration des médicaments

Couper les comprimés, adaptation de doses par nay
aux événements = N
P = Patchs > comprimés > Injections = N

po

T-4 Durée du traitement

Chronicité du traitement = N

SE- Facteurs démographiques et socio-
économiques

- Ressources matérielles : revenu, travail
- Précarité sociale, sans domicile, statut d'imsnigr

- co(its liés a prise en charge et accessibilitésains
- Appartenance ethnique, culturelle

Niveau socio-économique bas = N
Précarité sociale = N
Stabilité familial, mariage, partenariat = P
Colt=N

P-1 Savoirs théoriques
- connaissances et compréhension de la maladiset d
médicaments
- Niveau d’alphabétisation médicale

Incontournable mais pas effet P systématique

Incompréhension de la maladie et du réle des
médicaments = N

Faible niveau d’alphabétisation médicale = N

P-2 Savoirs pratique, savoir-faire,
compétences d’auto-soins et Méta-savoirs

Présence des différents niveaux d’habiletés = P

P-3 Expériences antérieures

Expériences négatives = N
Survenue d’effets indésirables = N (surtout ssusr
efficacité non ressentie)
Perception de I'amélioration de son état de sarié
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P-4 Représentations liées a la maladie et aux médients

P-4-1 Santé et Maladie

- Perception de la « bonne » santé,

- Perception « d’étre malade » ou déni

- Perception de menace pour la santé, d’'une vibiliééa
- Perception de la gravité de la maladie

- Représentations sociales de la maladie

P-4-2 Médicaments Article 1
- Représentations des médicaments (génériques, pla
automédication ...)

- Croyances en I'utilité des médicaments
- Rapport Bénéfices / Risques

Prise en compte des représentations = P

- Importance d'étre en « bonne santé » = P
- Déni de la maladie = N
- Perception d’'une vulnérabilité = P
Evaluation imprécise de I'état de santé ou du BsgN
- Perception de gravité = P
- Positionnement sociale donné par la maladie & R ¢
selon la représentation

ceb - Représentations négatives du médicament = N
- Croyance en I'utilité, la nécessité
des médicaments = P
- Perception d’efficacité, de bénéfices > risquds

P-5 Emotions
- Sentiment de peur, anxiété, craintes
- Sentiment de honte, de culpabilité, d'échec persh
stigmatisation sociale

Peur des effets indésirables = N
Crainte de la dépendance aux médicaments =N
Peur de « I'étiquette » =N
Sentiment d’échec personnel = N

P-6-1 Ressources externes
Support social percu
Réle de I'environnement

- Solitude, manque de support social percu = N

- Croyances de santé négatives de I'entourageeintfu
et force de conviction =N
Soutien par les pairs = P

P-6-2 Ressources internes : compétences psychosiesia
- Estime de soi, image de soi
- Sens donné a sa maladie et son traitement

- Locus de contréle
- Sentiment d’efficacité personneArticle 2

- Motivation et stade de changement de comporte oteamd
lequel se trouve le patient au moment de la pretsoni
médicamenteuse

- Estime de soi, image de soi positives = P
- Selon sens donné a maladie ou traitement =
Autorégulation P ou N / adhérence médicamenteu
Difficultés de projection dans 'avenir = N
- Locus de contrdle interne + SEP élevé = P
- SEP élevé =P
Diminution du SEP = N
(X4,3 risque de non-adhérence médicamenteuse
Attentes fortes par rapport aux résultats = N si pa|
réalistes
- Stade de précontemplation ou contemplation = N

=
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SS- Systéme de soins

SS-1 Qualité de la relation thérapeutique

patient-soignant

- Caractéristiques de la relation

- Capacités, compétences a développer par lesasagn

- Confiance, concordance, empathie, niveau impbrtj
d’expertise, de compétences du soignant accordé& p
patient =P

- Compétences relationnelles, communicationnellg
multiculturelles = P

Capacités a donner des informations claires etitébi

a s'adapter au niveau de langage du patient = P

SS-2 Organisation des soins
- Accessibilité et qualité du réseau de soins

- Disponibilité des soignants

- Structuration des messages transmis au patient

- Continuité des soins

- Accessibilité des soins, réseau organisé = P
Diminution des délais de rendez-vous = P

- Disponibilité de temps et d’écoute des soignares
- Temps dédié pour explication et harmonisation,
cohérence des messages donnés au patient = R

- Suivi régulier (consultations ou contacts
téléphoniques), personnalisé par un référent = P
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M- Facteurs objectifs liés a la Maladie

M-1 Présence de troubles cognitifs, visuels, de pe@rsonnalité

Des troubles cognitifs associés a la complexité tchitement meédicamenteux
diminuent le taux d’adhésion au traitement médigamel'® Les troubles cognitifs, visuels
liés ou non & I'age et/ou a la maladie elle-méntemt&usceptible de géner les processus de
compréhension et d’apprentissageyront un impact négatif sur I'adhésion au traiteime

médicamenteut” 118

De plus, les troubles de la personnalité repréaenies facteurs défavorables a I'adhésion au

traitement médicamentetix*?°

M-2 Absence de symptomes

Une maladie asymptomatique demandant la prise diicamaents de fagcon prolongée

favorise le défaut d’adhésion au traitement médaarux®L

Prenons I'exemple de I'hypertension artérielle gacessite la prise réguliere quotidienne
d’au moins un médicament antihypertenseur alorslgyoatient ne ressent aucune géne. Le
risque de défaut d’adhésion sera d’autant plus itapbque les médicaments sont utilisés a
titre préventif sans répercussions visibles a ctamnhe pour le patient. Un autre exemple
concerne la prise d'un médicament hypolipémianaatiragrégant chez un patient diabétique
a risque coronarien qui ne ressent aucun symptémeerd ces médicaments pour anticiper

la survenue éventuelle d’'une complication.
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M-3 Présence d’addictiongdrogues, alcool, tabac ...)

La présence d’addictions (drogues, alcool, tabag) enpact négatif sur I'adhésion au
traitement médicamenteux. Une revue de la littéegpubliée en 2008 par Malta et al. montre
que l'utilisation de drogues chez des patients Whités par trithérapie antirétrovirale est
associée a une mauvaise adhésion au traitementcangghiteux?’. De méme, la
consommation d’alcool réguliere, abusive est cégé un taux d’adhésion au traitement
médicamenteux moindre par rapport aux patients carsommateurs « addictifé®3. La

consommation de tabac peut, elle aussi, étre tauade risque de défaut d’adhésfdn

M-4 Présence d’un état dépressif

Le défaut d’adhésion au traitement médicamentearcas a la dépression a été mis
en évidence pour différentes maladies chroniquemm l'infection a VIH, la transplantation
rénale, I'hypertension artérielle, le diabéte, dénjipidémie, les maladies inflammatoires
chroniques de lintestin, I'asthme et les maladie®nariennes*212%126,127.128
Par exemple, un score élevé de dépression retrchez des patients diabétiques de type 2
représentera I'un des principaux obstacles aux ooimments d’auto-soins des patients dont
la prise des médicamemt$**°
De plus, la dépression a été significativement@ésa une HbAlc plus élevée. Kaholokula
et al. suggerent que la dépression représente amsguence plutdt qu'une cause du taux
élevé d'HbA1c retrouvéd',

Une autre étude réalisée chez des patients ayasyndrome dépressif associé soit a une
coronaropathie et/ou une dyslipidémie et/ou unétiala évalué 'adhérence médicamenteuse
du traitement chronique en fonction de l'adhérencé&aitement antidépresseur. Les résultats

montre une corrélation entre adhérence au traitenamtidépresseur et au traitement

chronique (multipliée par 2 si adhérence au tragtenantidépressedry.
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Ce constat met en évidence I'importance d’identiéede prendre en charge la dépression
chez les patients atteints de maladie chroniquardesuivre une traitement médicamenteux

au long cours.

T- Facteurs liés au traitement médicamenteux

T-1 Complexité du plan de prise

« Nombre total de médicaments a prendre par le patiantidiennement

Un nombre de médicaments a prendre par jour impioglara un impact négatif sur
I'adhésion au traitement médicament&tix®* 1>

Par exemple, une étude réalisée chez des patitsittsade rectocolite hémorragique
montre que le risque de non adhésion au traitemmaticamenteux est multiplié par 2,5
quand le patient doit prendre plus dmédicaments®.
Une simplification des traitements, en diminuantnembre de co-médications, peut étre
réalisée par l'utilisation de modalités d’admirasion plus simples, comme les formes a
libération prolongée, modifiee, les possibilitésadtinistration hebdomadaire voire
mensuelle. Ceci aura un impact positif sur 'adésiu traitement médicamentétfx
A linverse, George et al. ont montré, dans unel@tpubliée en 2007, chez des patients
insuffisants cardiaques, que plus le nombre de caéuknts est important et plus ce critere est
prédictif d’'une bonne adhésion. Les auteurs suggeénge le « surplus » d’attention demandé
guotidiennement par la prise de plusieurs médicésnen plusieurs prises par jour serait a

I'origine d’'une augmentation de I'adhésion au gaient médicamenteltik.
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» Répartition des prises de médicaments dans la griffréquence)

La fréquence des prises quotidienne de médicameptg&sente un des facteurs ayant un
impact négatif sur 'adhésion au traitement médmateux>>. Plus que le nombre de
comprimés par prise, la frequence des prises anflience plus importante sur la durée de

I'adhésion du patient a son traitement médicameanteu

Une étude publiée par Kardas et al. en 2005 maqecle taux d’adhérence est supérieur
(93,5%) lors de la prise unique de sulfonylurée nagport a 2 prises par jour (87,2%). Le
nombre d’oubli de prises est 2 fois supérieur daszatients prenant leurs médicaments en 2
prises par jour. De plus, le controle du diabétal@ par 'HbAlc a été amélioré

progressivement avec une prise unique journaftére

Une synthése de 76 études publiée en 2001 paro@lattal. a montré une amélioration
significative de lI'adhérence médicamenteuse mespateun systeme électronique lorsque
'on passe de 3 prises par jour ou plus a une aux geises par jour. Par contre, aucune

différence n’est mise en évidence entre 2 prisefopa et une prise unique journaliéte

* Contraintes associées a la prise des médicaments

Les contraintes de prises des médicaments comsneadaires précis, I'association a une
prise alimentaire ou a distance des repas, desfisjtés de stockage (au réfrigérateur par
exemple) ont un impact négatif sur 'adhésion aitement médicamenteux. Par exemple, la
prise du midi et celle du soir si les repas soig @n dehors du domicile sont des moments de

prise réguliérement onti&*4:

Il semble donc pertinent d’évaluer en amont siolmplexité du traitement a un impact sur
'adhésion du patient & son traitement médicament@et exercice methodologique reste

difficile mais récemment des index ont été pubéitis de faciliter cette tach& 43
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T-2 Temps quotidien dédié au traitement

Plus le temps nécessaire a la gestion des méditaifpedparation, prises, injections,
surveillance associée...) va interférer avec la tpuale vie du patient, en créant trop de
contraintes et/ou en lui demandant des adaptaiopsrtantes de ses activités quotidiennes,

plus I'adhésion au traitement médicamenteux variert** 4>

T-3 Modalités d’administration des médicaments

Le besoin de couper les comprimés, d’adapter lesesidinsuline, médicaments
inhalés dans le traitement de I'asthme) en fonaties événements auront un impact négatif
sur 'adhésion au traitement médicamenteux.

La voie d’administration des médicaments a un irhpacl’adhérence médicamenteuse.

Par exemple, le fait que l'insuline ne puisse é&udministrée que par voie injectable
représente un obstacle a I'adhésion au traitemefditide la peur des aiguilles vécues par de
nombreux patients et de la douleur potentielle di¢ejection®*’

Une étude comparant le taux d’adhérence entre tise ge médicaments contraceptifs par
voie orale sous forme de comprimés et I'utilisatitenla forme patch a montré une adhérence
multipliée par 2,1 en faveur de la forme patch (dirtion des oublis et des erreurs de

prises}*®.

T-4 Durée de la thérapeutique médicamenteuse
La nécessité d'une utilisation continue et proland&in traitement médicamenteux a

un impact négatif sur I'adhésion au traitement mwauienteuk>*’
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~ e SE- Facteurs démographiques et socio-économiques

Concernant les caractéristiques démographiquesjnaatfet systématique n'a été
décrit par rapport a I'adge ou au sexe. Certainadest montrent des différences d’adhésion au
traitement médicamenteux entre les femmes et leantes. Par exemple, le fait d’étre un
homme célibataire ayant une rectocolite hémorragiquiltiplie par 2 le risque de non-
adhésion au traitement médicamentéfixAlors que pour le traitement de I'asthme, le fait
d’étre une femme augmente ce risque de non-adH&%ion

Cependant, les défauts d'adhésion au traitementicam@eénteux semblent plus
importants chez les enfants d’age scolaire, dulamiériode de I'adolescence et chez les
personnes agees (polymédication, complexité doetngnt médicamenteux, difficultés de
compréhension des instructioffs)’>149-1>0

La stabilité familiale, le mariage, le partenamtle soutien par les pairs auront un

impact positif sur 'adhésion au traitement médieateux™ 1361112

De facon général, un niveau socio-économique bess @ facteur prédicteur d’'un
défaut d’adhésion au traitement médicament&dz?

Différents facteurs socio-économiques ont été iiéatcomme ayant un impact sur
I'adhérence médicamentelise

- Ressources matérielles : niveau de revenu, trapaivreté®;
- Précarité sociale, sans domicile, statut d'imelijr Il existe une corrélation entre le score

de précarité sociale, I'HbAlc et la survenue deglarations du diabéta’;
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- Colts lies a la prise en charge et I'accessthiitix soins ; présence ou non couverture
sociale, accés aux assuraric@sPar exemple, le co(t représente un obstacle majex
comportements d’auto-soins dont la prise de médicasnchez les patients diabétiques de
type 2 et est significativement corrélé a des @it#bAlc plus élevd'*> De méme, la non
utilisation d’insuline est aussi corrélée au coit tchitement®®. Les études américaines
montrent que les possibilités financiéres d’accémer soins du patient correspondent au
facteur le plus discriminant ;

- I'appartenance ethniqtf®%*%%t la culture d’origin€ auront un impact sur I'adhésion au
traitement médicamenteux.

De fait, I'ensemble de ces critéres sont corréfése eux.

P- Facteurs liés au patient et/ou a son entourage

P-1 Savoirs théoriques: connaissances, compréhernsige la maladie et des médicaments,

niveau d’alphabétisation médicale

Le lien entre les connaissances de la maladie gtndédicaments du patient et
'adhésion au traitement médicamenteux n’est pasémyatique. En effet, certaines études
montrent que la connaissance des meédicamentsfdeannaissance, la compréhension de
leur role a un impact sur I'adhésion au traitemerédicamenteuX 1%*:1%°:1%¢ Drautres
montrent une faible influence et les patients ndiméaents ont des connaissances variables sur

leur maladie et leurs médicamefifg®®
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Ce constat met en évidence que la connaissanceffitepas a expliquer un comportement
comme celui de I'adhésion au traitement médicanuenét que d’autres facteurs rentrent en

jeu dans cette interaction.

La prise de médicaments reléve de la « mémoiregpotise », c'est-a-dire que cette tache va
étre répétitive, devra étre adaptée selon lestginset tracée (moyen de se rappeler que cette
action a été faite). Or, les oublis de prises som cause fréquente de non adhésion au
traitement médicamenteux. Une des explication gt la difficulté de se souvenir de la
taché®® 7% par ailleurs, il a été démontré que les patiratse souviennent environ que de
la moitié des informations transmises par oraés;ihformations retenues sont les premieres
évoquées lors de lentretien avec le soignant dtesejugées importantes par le

patien{)4,17l,172,173

De plus, les difficultés de compréhension des metiles médicaments ont un impact négatif
sur I'adhésion au traitement médicamenteux dypfaitexemple des peurs induites autour des
effets indésirables potentiels, de la non comprgilbendu réle des médicaments et de leurs

modalités de prisé¥*"

Des études récentes montre que le niveau d'alpbabéh médicale du patient a un
impact sur ses capacités de comprehension de lalimaiies stratégies de traitement et sur
ses croyances. Selon les études, le lien entraumig@alphabétisation medicale du patient et
adhésion au traitement médicamenteux n’est pasumipsignificatit”>. Quand il existe une

corrélation, un niveau faible d’alphabétisation imékk aura un impact négatif*’"+"8
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P-2 Savoirs pratique, Savoir-faire, Compétences d’@n-soins et Méta-savoirs

La réalisation de gestes techniqgues comme unetiojed’insuline, une inhalation,
couper des comprimés, réaliser une surveillancdis@tion d'un lecteur de glycémie
capillaire, d’'un Peak-Flow, d'un lecteur tensionel) va mobiliser différents niveaux
d’habiletés chez le patient qui auront un impactr diadhésion au traitement
médiCamented)(é,145,l79,180,181,15}2
Dans un premier temps, il s’agit de la capacitédiient a expliciter avec des mots le mode
opératoire (Savoir-pratique), a réaliser les gestesituation contrélée comme dans un lieu de
soins (Savoir-faire). Dans un deuxieme temps, teeptava expérimenter et adapter ces gestes
aux conditions du quotidien (compétences d’autasjoet enfin s’'auto-évaluer, avoir un
regard critique sur ses actes (Méta-savoirs, coenpés pergues).

Le fait gu’'un patient ait des difficultés a réatide geste technique d’'une auto-surveillance

(Savoir-faire) pourra étre & I'origine d’un défatmdhésion au traitement médicament&tix

P-3 Expériences antérieures

Les expériences antérieures négatives vont dimirllaethésion au traitement
médicamenteu>.
Par exemple, le vécu antérieur d’effets indésiabdprésente un critéere majeur de choix dans
la décision du patient a prendre ou non ses médiatmet/ou a sélectionner certains d’entre
eux'®. Cet impact sera renforcé si I'apparition d’effétsiésirables est associée & une
efficacité retardée et/ou a une absence de sighefBcakité tangibled®™. De plus, la
perception de I'amélioration de son état de sawvitdlisation et/ou ressenti d’'un effet a la
prise des médicaments)a un impact positif sur l'adhésion au traitement

médicamenteuX® 8188
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P-4 Représentations liées a la maladie et aux médments

Une représentation est constituée de différenteyaoces permettant au patient
d’expliquer un phénomeh®. Le patient percoit, comprend la réalité & traver§ltre de ses
représentations. Les représentations sont utilipées interpréter la réalité, prendre des
décisions et/ou communiquer avec les autres. @edaireprésentations vont devenir
organisatrices, régulatrices dans la facon dopateent va traiter les informations regues de
son environnemeht’. Ces « conceptions », comme les nomme Giordaimisgnt donc la
grille de lecture du patient qui va orienter seofagle décoder les informations du monde et
faconner sa compréhension. Plus une représentasioorganisée, plus il sera difficile de la
modifier*>'%

Les représentations liées a la maladie et aux rmgdints d'un patient sont faconnées
par la maladie elle-méme (croyances quant a l'eeigie la maladie, sa temporalité par
rapport a la vie du patient, les manifestationsiglies et conséquences induites au quotidien),
par le parcours de vie du patient, I'histoire de sptourage familial, les expériences vécues
en interface avec son environnement.

Différentes sources d’informations peuvent étre '@rigine de la construction des
représentations du patient : les soignants, ligaige familial, professionnel ou autre, les

meédia (comme la télévision, la presse écrite, haer.) et le contexte culturel, ethnique,

religieux, spirituel ..%,

P-4-1 Représentations de la « bonne » santé et/ladnaladie
Les représentations liées a la maladie permeténeqatient de déterminer la maladie
dont il souffre, d’en établir les causes, d’en @ealla gravité et d’adopter en fonction une

facon de réagir.
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Ces représentations sont percues selon 5 dimendiatentité (étiquette donnée a la maladie
par le patient), la cause percue, la chronologigé@ caractére aigue ou chronique), les
conséquences (effets physiques et/ou affectifa dealadie percus par le patient dans sa vie),
le traitement et le contrble (traitement possilgi@érison ou non, contréle de cette maladie
possible et par qui . Un questionnaire, I'lPQ-R (lliness perception sfiennaire revised)
permet d’évaluer la perception de la maladie pgrdient et/ou son entourage selon ces 5
dimensions. La construction, le maintien et le gesnent des représentations liées a la
maladie repose sur 3 sources d’informations : [gavironnement externe du patient, son
raisonnement interne (processus d’inférence, copaneexemple le niveau de gravité de sa
maladie que détermine le patient) et son expérigacae de la maladie. Le patient peut avoir
recours a une communication d’informations fourrpas autrui pour donner un sens a ce
gu’il vit (opposition entre médecine moderne et guedde traditionnelle, informations par
I'entourage, la famille, les amis, les soignanes droupes de discussion, les médias, Internet,
en lien avec des normes social&s)

Les représentations de la maladie possédent domecnature double issue d’opinions
individuelles et d’idées construites en interactwec la sociéte.

C. Herzlich définie 3 types de représentationsaeside la maladie :

1- La maladie « destructrice » qui exclue le mal&ddaisant perdre tout rapport avec autrui.
Le patient, dans ce cas, ne voit pas de solutialmr pombattre la maladie et adopte une
attitude de déni ou de passivité, refusant de dtarsun médecin, allant méme jusqu’a cacher
sa maladie ;

2- La « maladie libératrice » qui va libérer I'imiu des contraintes liées a la vie en sociéte.
La maladie développe chez le patient une « perdithrexceptionnelle », liée au caractere
exceptionnel de la maladie. Si I'entourage réagiffaton positive a cette situation, alors la

condition de « malade » pour le patient sera bgnéfj
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3- La « maladie métier », ou le patient méne umntalde lutte contre la maladie. Cette
maladie est alors acceptée dans le but de powitter pour la guérison.

« Santé et maladie se présentent donc comme modgppert de l'individu a la société ».

Dans cette approche, un individu peut se sentib@me santé alors qu'il est malade et

inversement se sentir malade alors qu'il est embéant&”.

La représentation de la « bonne » santé et I'inapod donnée a cette « bonne santé »
aura un impact sur l'intention de se traiter duigrdatet par conséquent sur I'adhésion au

traitement médicamentetix

Différents modéles explicatifsont été proposés afin de comprendre ce qui infleien

les comportements des patients face a la maladie :

¢ Modéle du rapport affectif avec la maladig®

L’intégration d’'une maladie chronique a sa vie estlong processus de maturation pour
l'individu. En effet, face a la perte de la sardéférentes phases de réactions psychiques
repérables par leur mode d’expression caractanestant été décrites a partir du modeéle du
deuil élaboré par Freud, puis appliqué a la maleldienique chez des personnes en fin de vie
par E. Kiibler-Ross8"%

Les différentes étapes émotionnelles identifiées s suivantes : choc initial, déni, révolte

ou colere, marchandage, retour sur soi ou tristpgse « acceptation » ou plutdt intégration

de la maladie a sa vie. Cependant, certains patsnmaintiennent dans une situation de déni,
sans arriver au stade « d’acceptation » ; I'apparitle complications entraine ces patients
dans une phase de résignation. D’autres refusemdidie et la dissimulent de facon

consciente.
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D’autres encore sont submergés par I'anxiété, quentrainer des réactions de fuite ou a
l'inverse des réactions obsessionnelles de conti©is exemples montrent bien que ce
processus n'est pas linéaire, constamment rythméévalution de la maladie et la survenue

d’événements intercurrents. Deux trajectoires sentlde dégager : soit la confrontation avec
la maladie, ce qui aboutit & une intégration dpdde, soit une mise a distance de la maladie

angoissante qui, en passant par le déni ou le, raéihasitit a la résignation ou dépression.

Si le patient n'a pas le sentiment « d’étre mabade se trouve dans une phase de déni
vis-a-vis de la maladie alors le risque de non sidinéau traitement médicamenteux sera

augment&’-200 201

¢ Modéle des croyances relatives a la Santé ou « HtbaBelief Model » , HBM?%?

Ce modele s’appliqgue a la perception que peut awoipatient de sa maladie et de son
traitement. |l postule que le comportement qu’'ueespnne choisit d’adopter dépend de la
valeur qu’elle accorde a un but et a la croyance gan comportement lui permettra
d’atteindre ce but. Ce modele établit qu’un indivgkra motivé & agir s'il percoit une menace
pour sa santé et qu’il est convaincu qu’en agisdarielle ou telle maniére il pourra diminuer
cette menace. La personne, avant de décider dpggndra donc en compte 4 variables
différentes. Deux variables composent I'état derépgration a agir » : la susceptibilité
percue (le patient doit étre convaincu qu’il estspanellement vulnérable) et la gravité
percue (le patient doit étre convaincu que les @gpmsnces de son état de santé sont
sérieuses). Les deux autres variables correspoaderivénéfices et obstacles pergus c’est-a-
dire que le patient doit étre convaincu que le rauvcomportement qu’il choisira d’adopter
sera efficace et que ces bénéfices seront supgraenr« colts » (physiques, psychologiques,

financiers, sociaux ...).
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Il peut étre nécessaire qu’un signal interne (conangurvenue d’'un premier symptéme par
exemple) ou externe (comme un avis de I'entourdgesoignants, une campagne médiatique
...) intervienne pour déclencher I'action.

Ce modele permet de cerner les grands axes qucipart & une action de santé chez un
individu. Il est fondé sur les croyances et lesimadibns a se traiter du patient. |l permet de
comprendre les raisons qui peuvent influencer teptadans sa décision de prendre ou non
ses médicaments. Les limites de ce modele résutbamg le fait qu’il considére une seule

croyance isolée, non intégrée dans I'ensemble ef@gsentations et qu’il ne prend pas en
compte la composante soci&fe?*

Si le patient accorde de I'importance a « étre@mmb santé », percoit la menace liée a
sa maladie et pense que ses médicaments sontceffipaur traiter sa maladie sans trop de
contraintes et/ou d'effets génants associés alecs aura une influence positive sur son
adhésion au traitement médicamenf8us®
Pour illustrer ce modéle, prenons I'exemple de psopxprimés par une patiente diabétique
de type 2 illustrant I'importance et linterrelatiale ces 4 variables, dans son intention de
réaliser ses injections d’insuline:Vous savez je me suis toujours occupée de tonbtele
dans la famille, je suis moteur aussi parce gusujs I'ainée et c’est moi qui les poussent a
faire ci et poussent a faire la et puis voila, bgm eux ils m’aident aussi ... alors quand j'ai
appris que j'étais diabétique ¢a n’'a pas été facilemais il est important que je sois en forme
pour continuer a m’'occuper de la famille et puisijgs une battante ... alors jai décidé de ne
pas me laisser aller ... le diabéte, c’est une malathngereuse que I'on connait mal ...
alors quand le médecin m’a propose l'insuline, gaicepté car je sais que ¢a marche bien et
je n'ai pas peur de faire les pigQres ... jai essayéc l'infirmiére et finalement ce n’est pas

difficile et I'aiguille est petite ».
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¢ Modéle de I'Action Raisonnée ou « Reasoned Action dodel », RAM?®’ et

Théorie du Comportement Planifié ou Planned BehavioTheory, TCP?%®

Ce modéle, décrit par Fishbein et Ajzen, permepréeire une intention comportementale. Il
a surtout été appliqué aux comportements a risgogme la consommation d’alcool, le
tabagisme, les relations sexuelles non protégées massi concernant I'adhésion au
traitement médicamenteux de I'hypertension artérieles troubles bipolaires et de I'infection
urinaire®,
Ce modéle postule que le déterminant immédiat aapootement est I'intention, c'est-a-dire
gue, par exemple, prendre un médicament seraiit jré@dl'intention de s’engager dans cette
action. Cette intention repose sur 2 éléments :
- I'attitude de l'individu vis-a-vis du comportemenévaluation positive ou négative du fait
de prendre un médicament. Cette attitude est lduitrdes croyances de l'individu quant aux
résultats du comportement (efficacité ou effetegibles du médicament) et de la valeur
gu’'accorde le patient a ces résultats ;
- la normesubjective : produit de la perception qu'a le pdtide I'avis de I'entourage par
rapport a ce comportement et de I'importance gldilne a cette opinion. Citons, par exemple,
le conseil donné par la voisine, de prendre un demde grand-mere plutét que les
médicaments prescrits par le médecin chef de sedacl’hbpital, qui aura un impact sur le
choix du patient vers la prise ou non des médicésnprescrits selon I'importance qu'il
donne a l'avis de sa voisine.

Ce modéle a été I'objet de nombreuses critiqguest dne étant sa faible prédictivité
lorsque le critere retenu est le maintien du coepoent a long terme.
Afin de répondre a ces limites, Ajzen a complétentalele précédant, en incluant un concept
lié a la perception qu’a lindividu de son contrdlea maitrise, tant physique que

psychologique du comportement a adopter (TCP).
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Cette perception de maitrise du comportement qoores a la croyance du patient en sa
capacité de réussir a adopter un comportementspi€eite perception est influencée par des
facteurs internes (connaissances, aptitudes, hédilet externes (opportunités, présence ou
non d’obstacles a ce comportement comme la coopérat non d’autres personnes).
L'impact des 2 composantes de I'intention de prertrs médicaments, I'attitude et la norme
subjective du patient est illustré par les propamel patiente « jai été hospitalisée pour
essayer le Byetta... jespére gu'il va m’aider ...vous savez on accepieux je pense le
traitement quand on s’'implique parce qu’on sait pwi on les prend on sait ce qu'est le
médicament. le Byet®je le connaissais avant de venir déja car je silisnnée a une revue
médicale qui s’appelle Top Santé et ils en parlalardessus et une autre revue c’est notre
Temps, je m’'intéresse a tout ce qui sort sur ldélia et puis on a Internet et je suis allée
rechercher sur Internet ce qu’était le Bye#fta il y avait des témoignages de patients et de
diabétologues qui disaient que en plus du diabataidait a perdre du poids et pour moi
perdre du poids c’est pour l'instant le plus imgont... sur la revue Top Santé il y avait aussi
la photo du lézard ... il est beau ce lézard et raayis passionnée de reptile ... c’est une

piglre mais c’est pas grave car comme je me fal§amiline avant je sais que je sais faire ».

4 Modele d’'autorégulation du comportement lié a la mkdie ou « Self-

Regulatory Model of iliness behavior », SRM?!

Ce modéle est basé sur le processus de résoldiprollemes. Face a la maladie, le
patient est capable de résoudre activement dedepmeb, motivé a prendre en charge sa
maladie en visant a réduire I'écart entre son a@taiel et celui qu'il veut atteindre (celui
correspondant a ses besoins). Ce modéle proposstdiece d’'une boucle de régulation entre

la représentation que le patient se fait de la dialet les actions qu'il va mettre en ceuvre.
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Ce modele décrit 3 étapes :

- Ilinterprétation : la prise de conscience, la coam@nsion de la maladie par le patient
stimulées par la perception de symptébmes ou pailndesnations données par des
sources externes ;

- l'adaptation (copin§?*??*3: choix d’une mesure d’'ajustement visant & rétdiétat
antérieur ou attitude de déni ;

- I'évaluation : évaluation par le patient de l'effité de son adaptation. Cette
évaluation peut avoir un impact sur l'interprétatinitiale (feed-back).

Le comportement d’adhésion au traitement médicagnenbu non peut étre défini comme
une stratégie de coping que le patient met en glace faire face a la maladie telle qu’il la
percoit.

Prenons I'exemple d’une situation vécue par unéepi diabétique traitée par pompe a
insuline et qui doit faire face a I'oubli de sa pgma son domicile lors d’un déplacement :

« normalement jemmeéne tout avec moi : ma pompe, lewieur, mes médicaments, j'en ai
des choses j'ai une mallette ou je mets tout dasms sac mais je suis obligée de prendre ca et
normalement joublie pas ... j'ai oublié une foisjéair ou je suis venu voir le médecin a
I'hépital .. je prends ma douche je dis allez oway on était un peu pressé, jenléeve ma
pompe et j'ai oublié de la remettre j'ai bien prison lecteur de glycémie jai pas oublié mes
médicaments mais la pompe est restée dans ma chamlpg m’en suis rendue compte qu’au
moment de manger, alors qu’est-ce que jai faii pais ma glycémie elle était haute je

risquais pas grand-chose mais par contre il fautdae baisser alors jai dit je vais mangé

"Le coping est défini comme la capacité qu'a la pere a faire face a une situation ou un ensemble de
processus qu’un individu interpose entre lui ev&@ement percu comme menacgant, pour maitrisergtoté
diminuer I'impact de celui-ci sur son bien-étre ploype et psychologique. Il existe 2 types de coping

- centré sur le probleme (aspects cognitifs et acoementaux) : tenter de faire quelque chose eherthant

des informations, du soutien social, en changeantrgygiéne de vie ou en pratiquant du sport poauklier » ;

- centré sur I'émotion (gestion des émotions irelujiar la situation) : modifier son attitude envisituation,
modifier ses manieres de percevoir la vie et skgions aux autres, évaluer sa responsabilité oueede fuir
dans le sommeil, les médicaments.
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parce que j'avais faim un steak une salade et ppres on est allé se promener a pied et elle
a baissé mais javais les pétoches de le dire amaldw que j'avais oublié ma pompe mais ¢ca

I'a pas autrement contrarié lui ... vous voyez mos@s que si je marche beaucoup la

glycémie baisse ».

Cet exemple met en évidence la stratégie d’actitme @n place par la patiente qui connait sa
maladie et sa facon de réagir ainsi que I'évalnatie I'efficacité de la stratégie choisie (la

patiente a ensuite contrélé sa glycémie quelquesekeaprés pour vérifier que la marche

avait bien fait son effet comme prévu).

P-4-2 Représentations des médicaments

Plusieurs recherches se sont intéressées a idenfidis représentations des
médicaments des patients afin de comprendre lélgs dans le comportement d’adhésion a

la prise de médicaments.

Environ 20% de la variabilité de 'adhésion auteraient médicamenteux pourrait étre
attribué aux croyances des patients sur les méemtmncomme la perception de I'utilité des

médicaments, les croyances en lien avec les éfigésirables potentigfs 2421

Le patient a des attentes spécifiques vis-a-vigraitement médicamenteux comme
une garantie d'efficacité face a un traitementategie durée par exemple. Si ces attentes ne
sont pas satisfaites, alors le risque de non agiféai traitement médicamenteux sera éleve.
En effet, lorsque le médecin prescrit un traitenmeétlicamenteux, le patient pourra y adhérer
s'il percoit I'utilité de ce traitement, son effige potentielle_etsi ceci contrebalance son
expérience des effets indésirables a court ou @ fermes ou ses craintes vis-a-vis de ces

effets indésirableg®.
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Le patient interpréte d'une facon cognitive et éomoitelle les informations recues de
son environnement (entourage familial, soignantxchures, notices, médias comme
Internet...) et y integre sa propre expérience dagpsimes et effets indésirables. Le patient
va donc évaluer le rapport bénéfice / risque ditetreent médicamentelfk. Le colt percu
par le patient (en terme de complications, d’effetiésirables, de complexité du traitement,
de soins comme le temps d’attente aux rendez-veusyUt financier) devra non seulement
étre inférieur aux bénéfices percus mais aussasenpire a sa qualité de vie. Le patient, dans
ce cas, pourra choisir de ne pas traiter son prablée santé par des médicaments afin de

garder une qualité de vie acceptable.

Les représentations concernant l'efficacité des icagaents peuvent étre négatives

(poison), positives (favorise la santé) ou lesfic@cité au regard des effets indésirables).

En effet, cette ambivalence a été retrouvée lotmeal’ analyse des représentations des
médicaments auprés de personnes agees qui évogaeakemple, que « le médicament doit
avoir mauvais godt ou faire mal & I'estomac poue éfficace $'® ?*” De plus, le manque de

confiance dans les bénéfices immeédiats ou futuessngedicaments auront un effet négatif

sur 'adhésion au traitement médicamenté&gy-?1?

Les représentations positives concernant la nééedss traitements ne suffisent pas a elles
seules a influencer positivement I'adhésion duepdi’. Les représentations négatives vis-a-
vis du traitement multiplient par 2,1 le phénoméieenon adhésidff. Les représentations

concernant un risque potentiel de dépendance aulkcaments et d’'un risque de survenue
d’effets indésirables, comme une prise de poidsegample, sont corrélées a une diminution
de l'adhésion au traitement médicamentetix®??>. Citons, pour illustrer notre propos,

guelques exemples d’expressions de patiendus je vais prendre mon médicament

longtemps et plus il va perdre de son efficacité pai peur de le prendre pendant longtemps
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car je ne sais pas ce que cela peut faire a mopscalors j'arréte de temps en temps pour le
laisser souffler »En effet, la survenue d’effets indésirables noévigibles sont des facteurs

prédictifs de non adhésith

Différentes représentations des patients au sugetledrs médicaments ont été
répertoriées par Misselbrook en 2001 : prise ou ciwonmédicament comme mécanisme de
contrdle que le patient peut exercer sur sa sdetégdicament comme légitimation du réle
de malade ; le médicament comme cadeau, garanptendre soin » ; le médicament comme
une menace (peur des effets indésirables, de Fagpad’'une dépendance, perception d’'une

sur-precription « trop de médicaments ») ; le meilient comme placebo 223

De méme, les craintes exprimées par les patienteecoant les médicaments

génériques auront un impact sur I'adhésion atetrent médicamenteux des patiéfits

Une étude, publiée en 2006, a montré que, chezaliisnts diabétiques de type 2, les
croyances des patients sont fortement corrélégatantion de prendre régulierement des
médicaments. Les 2 croyances identifiees commecigesoa une diminution de I'adhésion
des patients au traitement médicamenteux corregporad la perception d’'une trop grande
difficulté a prendre ses médicaments face aux araegts du quotidien et la crainte de la
prise de poids potentielle liée & la prise des na#dent&*. De plus, la prescription d’'insuline
est percue comme un signe d’augmentation de lat@rde la maladie qui est corrélé a un

risque de diminution de I'adhésion au traitememtipsuline*>.

Le recours aux médecines alternatives et complé@imestou CAM (Complementary
and Alternative Medicines) met en évidence l'impees croyances des patients sur leurs
choix de modalités de traitemént En effet, de nombreux patients expriment leuasntes
concernant l'aspect chimique des médicaments cdioverels par opposition au caractere

naturel de ces médecines alternatives, tradititesel
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Ces meédecines alternatives et complémentaires rempmésentées par I'homéopathie, la
phytothérapie, linjections d’extraits de gui, de8gimes diététiques particuliers, des
suppléments alimentaires, vitaminiques, des minxérdas « remédes de grand-meéres », les
infusions et/ou décoctions des chamans ou soraessthérapies spirituelles, I'acupuncture,
des techniques de relaxation... Environ 36% dergatont recours aux CAM (entre 7 et
64% selon les études ; des outils d’évaluatiorididigation des CAM se développent comme
par exemple le I-CAM-€79). Cette utilisation se fait le plus souvent deofagomplémentaire
aux medicaments traditionnels pour traiter les teffendésirables (par exemple des

chimiothérapies), renforcer les défenses de I'deyae, agir sur le stress, le bien-étre des

patients. ) 327,228, 229,230,23"1

Les origines ethniques et culturelles des patigotd influencer les représentations
des patients? Citons comme illustration quelques verbatim derésentations de patients
immigrés originaires d’Asie du Sud résidant en @emarBretagne sur les antidiabétiques
oraux :« les médicaments fonctionnent quand ils entraineetdisparition des symptémes »
et « les antidiabétiques oraux peuvent étre délétpoes la santé lorsqu’ils sont pris sur de
longues périodes en conjonction avec d’autres na@dénts ou sans la prise d’aliments

traditionnels 32,

Les représentations de la maladie et des médicampéatent les comportements des
patients et constituent donc des déterminantsadidésion au traitement médicamenteux.
Il semblent donc incontournable pour les soignaliépprendre a les identifier, les faire
émerger, identifier le lien entre les représentetidu patient et la proposition thérapeutique

(obstacle ou levier), les mobiliser puis les f@wluef>+%*>

58



Nous illustrons cette thématique par une recheddm |'objectif était d’analyser les
représentations du diabete et de son traitementadd® enfants agés de 7 a 11 ans et de leurs

parents comme prolégomeéne a la formation.
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Education thérapeutique des enfants diabétiques nalyse des représentations du

diabéte et de son traitement chez des enfants agks7 a 11 ans et leurs parents

Introduction

Devant I'impact des représentations de la malatides médicaments dans le processus
d’apprentissage et la genése des comportemensntiedes patients, une analyse de la nature
et de la place des représentations d’enfants dipledt Agés de 7 a 11 ans et de leurs parents a
été envisagée afin d’optimiser les interventionscétives proposées.

Méthodologie

Une enquéte exploratoire, prospective a été reéafispres del0 enfants agés de 7 a 11 ans et
un de leur parent sur 3 mois a I'Hopital des Erdatd Toulouse. Deux techniques de recueil
des représentations ont été utilisées: des anmieetisemi-directifs et la technique
d’associations libres (expression spontanée péracioral de 5 mots ou expressions face au
mot inducteur « Diabéte »). A partir de ce cormat(20 entretiens), une analyse de discours
a été effectuée sur le plan qualitatif - analyseuede du corpus et des associations libres- et
quantitatif - analyse automatisée a l'aide de Zclets : Alceste (Analyse des Lexemes
Cooccurents dans les Enoncés Simples d’'un Texfgroehe de type lexicométrique) et
Tropes (analyse morpho-syntaxique et sémantique) -.

Résultats

Il existe une différence significative entre leprésentations des enfants et des parents : les
représentations des parents sont plus abstrdgesxdriment des préoccupations spécifiques :
la difficulté de gérer les contraintes du diabéds,craintes liees au diabete non seulement en
terme de risque mais aussi en terme de respongabii étre ou non a la hauteur »),
I'appropriation du diabéte de leur enfant qui lesponsabilise et les culpabilise, I'implication
dans I'éducation thérapeutique de leurs enfantdeguplace en relais des professionnels de
santé.

Les représentations des enfants sont plus conceétascrées dans le domaine affectif. lls
expriment leur vécu et racontent I'histoire de ldiabete avec ce qu’il faut faire et comment
ils vivent au quotidien. Les apports de la théatée Piaget sont intéressants parce qu'ils
conduisent a formuler I'nypothese que les enfa@td1( ans) ne s’expriment par sur la

maladie comme leurs parents, dans la mesure olobité pas acquis les structures formelles.
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Les représentations des parents, plus construgeseptuellement, ne sont pas liées aux
mémes préoccupations.

Les représentations des filles et des garconstsib@tentes: les filles semblent plus « matures
», ouvertes a la connaissance, posent des quepbomgyérer au mieux leur diabéete qu’elles
décrivent volontiers de facon physiologique. Lescgas sont plus « scolaires » et répétent les
protocoles expliqués sans assurance et demandergdiade d’'un proche. Les gargons et les
filles se rassemblent sur les représentations t#obniques de la maladie. Les termes
techniques sont génériques quelque soit I'age.

Discussion / Conclusion

Chaque enfant par son originalité, sa personnaé,un apprenant singulier pour qui le
formateur doit tenter de saisir ses connaissano&ieures, son histoire sociale et son
développement mental afin d’envisager un disposiducation thérapeutiqgue créant des
situations qui vont « stimuler » le développemesg donnaissances de I'enfant. Le formateur
doit donc s’adapter au niveau de langage de chagtent pour intégrer leur univers et
faciliter I'assimilation des connaissances. Ensupeogressivement, le formateur pourra
compter sur la capacité d’adaptation de I'enfantfarction de ses expériences et intégrer
dans l'apprentissage de I'enfant son histoire $eciaon expérience de la maladie afin
d’augmenter son éventail de connaissances.

L’éducation thérapeutique chez I'enfant diabétigse originale du fait de la présence d'un
tiers : un ou les parents. Les parents sont desigcintermédiaires incontournables mais les
approches peuvent étre différentes : soit ils smmisidérés comme des acteurs actifs, des
vecteurs pour lesquels une éducation adaptée ftoétra développée, soit comme des
acteurs passifs ou destructeurs dont il faut nesgraou du moins contrbler, maitriser les
effets. De nouvelles interrogations surgissent utd®ae envisager une école des parents ?
Comment, dans une démarche d’accompagnement dtienpdépendant, les professionnels

de santé peuvent-ils intégrer, s’appuyer sur gateonne supplémentaire ?
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P-5 Emotions

Les émotions jouent un rdle central dans la foromadies croyances et des désirs.
Une émotion se définie comme une « sensation plggigre et caractéristique ... ressentie
par la personne ... qui provient de I'émergence diéwdents inattendus et qui la conduit a

réviser ses représentations ou ses choix antésélirs
P-5-1 Sentiment de peur, anxiété, craintes

La peur des effets indésirables, de la dépendamcengdicaments est corrélée a un
risque de non adhésion au traitement médicamefitee plus, une certaine frustration par
rapport & la complexité du traitement a impact tigar I'adhésion®>*">
Par exemple, la peur des aiguilles, des piglreshglpoglycémies, de la prise de poids chez
les patients diabétiques de type 1 a un impacttiiégar I'adhésion a l'utilisation de
linsuline™*2%

P-5-2 Sentiment de honte (stigmatisation social&e culpabilité, sentiment d'échec

personnel

Une étude publiée en 2005 a évalué, chez des fmatitmbétiques de type 2 traités par
insuline, les raisons d’un refus d’utilisation d&udine. Ce sont le sentiment d’échec personnel
(55% des réponses), la douleur a l'injection (50,8%nage d’'une sévérité de la maladie liée
a l'utilisation de linsuline (46,7%), le caracteqgermanent du traitement (45%), les
contraintes (45,2%) et la problématique des hypmghies (43,3%) qui ont été les facteurs

d'arrét d'utilisation de I'insuline les plus fréquenent cité&™.
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La peur de perdre son identité, d'étre étiqguetéatade chronique » a un impact sur
I'adhésion au traitement médicamentelixLa stigmatisation sociale que peut entrainer les
contraintes liées a la prise de traitements médioémux comme la réalisation d’injections
d’insuline, de contrbles glycémique réguliers a iompact négatif sur I'adhésion a ce

traitement?®13°

P-6 Ressources du patient

Dans sa vie, le patient est engagé dans un dialagee lui-méme et des personnes
significatives pour lui. Le patient sollicitera dolses ressources internes et des ressources
externes pour prendre des décisions et s’adaptdesa situations de vie changeantes
nécessitant de continuellement réévaluer, ajustermodifier les décisions qu’il a déja

prise$C.

P-6-1 Ressources externes : réle de I'environnem@amille, entourage, professionnels de

santé, médias, sociét)support social percu

L’intention et la motivation du patient & prendes snédicaments est influencée par
I'environnement (I'entourage, la famille, la soéigtes médiad). Les stimulations de cet
environnement, I'image que le patient souhaite @doraux autres, la reconnaissance, la
valorisation qu’il peut percevoir auront un impaat la motivation a se traiter.

Le support social percu par le patient est corr@ld’adhésion au traitement

médicamenteux.
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Le support ou soutien social est défini comme Itiehce positive de la famille, des amis, de
I'environnement social comme les soignants par @tenudes relations avec autrui et de
I'intégration sociale du patient au sein de la ét&j les « autres » étant une ressource autant
sur le plan matériel, intellectuel qu’émotiortiéf",

La solitude, le manque de support familial, soaialont un impact négatif sur 'adhésion au
traitement médicamentetfd#?137:242.243

De plus, les croyances de santé d'autres persommd®ntourage du patient dont I'avis
compte pour lui (qu’ils soient membres familialé®e professionnels de santé) ainsi que leur
force de conviction auront un impact sur 'adhésiartraitement médicamentétrk

Il semble donc important pour les soignants d’idemtles « saboteurs » qui auront un impact
négatif sur les comportements d’adhésion au tratérmeédicamenteux du patient, si celui-ci

accorde une importance a leur opinion.

P-6-2 Ressources Internes ou Compétences Psychalssci

Connaitre, comprendre sa maladie et son traiteraeqtiérir des compétences d’auto-
soins sont des variables nécessaires mais norsantfs pour induire I'adoption d'un
comportement au long cours comme l'adhésion atetr&nt médicamenteux. La mise en
pratique, le « passage a I'action » des patienttépandre de leur motivation a se traiter, leur
« désir de changemerft* La motivation humaine se crée & partir de besfmindamentaux
catégorisés par Maslow en besoins physiologiquesgdurité, sociaux, d’estime de soi et de

réalisation de s61%2*’

A partir de ces besoins, désirs, attentes, cré@stemaction avec I'environnement, mais aussi
en fonction des peurs et angoisses présentes,réanpe va définir son projet. Dans ce
contexte, la proposition thérapeutique va se comdéroa ce projet. La motivation du patient a
se traiter dépendra donc de l'importance, de F&it&qu’il accordera a son traitement

médicamenteux dans I'aboutissement de son projet.

64



Trois ingrédients «internes » sont a la base demtativation a s’engager dans un
changement :

- I'importance ressentie du changement : quels lmntdésirs, les besoins, les raisons de
changer de la personne ?

- la perception de sa capacité a réussir le chaagem quel sentiment d'efficacité
personnelle ?

- le sentiment d’étre prét a réaliser ce changémen

L'utilisation d’échelles d’évaluation numérique,nsme les échelles visuelles analogiques

utilisées dans le cadre de la douleur, permet d&igoner la personne par rapport a ces 3

ingrédients et de comparer I'évolution de ce positement dans le temps.

Difféerents facteurs internes a la personne et egempeuvent donc influencer la

motivation a prendre des médicaments.

Nous proposons de détailler les ressources intenmesmpétences psychosociales du
patient identifiées comme ayant un impact sur l&sibn au traitement médicamenteux ainsi

gue les modeles théoriques explicatifs sous-jacents

* | 'estime de soi

Les perceptions de soomme l'estime de soi influencent la dynamique axivation
du patientL’estime de soigelf-esteeinse définit comme le jugement de valeur globaugu’
individu a de lui-méme et traduit le plaisir quaipeetirer la personne de la maniére dont elle
se percoit*®?*°. Ce jugement varie selon les situations et/oudesaines auxquels les
individus sont confrontéd.’estime de soi jugement de valeur sur some doit pas étre
confondue avec lsentiment d’auto-efficacité (jugement de capacit&stime de soi est un

facteurprédictif de I'état psychoaffectif de la personne.

65



La perception du patient de lui-méme aura un impaot son comportement
d’adhésion au traitement médicamenteux. Une eslengoi positive influence favorablement

cette adhésidn®?>!

* Sens donné a sa maladie et son traitement médieataux

Taylor suggere que les patients ont tendance aptaden cherchant a donner un sens
a leur maladie et a la prise de médicaments, emtvés rétablir une certaine estime de soi et
en cherchant a retrouver une certaine maitrisa ebntrdle son environnement.
Ces facteurs peuvent donc étre a l'origine d’un portement d’autorégulation du patient vis-
a-vis du comportement d'adhésion au traitement oca@denteux. Un comportement
d’autorégulation est défini comme la maniere doné personne adapte ses pensées, ses
émotions et ses comportements & I'évolution desins et des résultats obtefids
Les patients possédent différentes stratégies pfatlan, d’ajustement qui sont influencées
par leurs valeurs et leurs possibilités d’auto-san terme de santé. Une étude, publiée en
2009, a identifié 3 types de patients: le managemactif, le suiveur passif, le non-
conformiste, pour lesquels les propositions deqmaes d’auto-soins seront différentes et

adaptées a leur profif.

Certaines études montrent que le défaut d’adhé&sidnaitement médicamenteux peut
étre vécu comme une reprise en main par le paliemnécisions qui le concernent, un désir
de reprendre le contrble de sa vie comme par exefapke le choix de prendre ou non le
traitement prescrit comme I'expression d’'une lig&ft Par exemple, diminuer la prise de
médicament peut revenir a affirmer son autonomsoetindépendance pour un patient ce qui
sera percu comme un effort pour reprendre le clntde sa vie. De méme, les
comportements d’automédication, d’utilisation dedex@nes alternatives et complémentaires
(CAM) peuvent exprimer ce désir de reprendre letrébam de sa vie, « étre maitre » de ses

Choix255,256,257,25'8
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De plus, donner un sens a sa vie avec la malagesdtaitements permet au patient de
se projeter dans l'avenir. Les patients ayant diEwdtés a se projeter dans un futur plus
désirable, a envisager des projets de vie avec thaitement seront a risque de défaut

d’adhésion au traitement médicamentatix

* |ocus de controle ou lieu de maitrise de la s&fté

La théorie du Locus de controle ou lieu de maitlisda santé ou « Health Locus of Control »,
HCL, postule que les personnes se différencientgpfacon dont elles percoivent le contréle

gu’elles ont sur les événements de leur vie.

Il existe 2 types de lieu de maitrise : locus imefla personne croit en un contrdle possible
sur les événements par ses actions) et locus exfles événements sont indépendants de la
volonté de la personne, dépendant des circonstatiedsasard, de la fatalitd). Le contexte
pourra avoir une influence sur le type développdendenmaitrise développé par le patient.
Les patients frequemment hospitalisés développemorteu de maitrise externe c’est-a-dire

gu’ils auront tendance a solliciter une aide erife.

L'impact du lieu de maitrise a été évalué dansdiffites maladies chroniques comme
le diabéte, le cancer bronchique et les maladiemnasiennes. Certaines études montre qu’un
lieu de maitrise interne (croyance du patient gsepsopres actions vont pouvoir influencer le
cours de la maladie et les résultats thérapeutjcpsggprédictif d'une meilleure gestion de la
maladie par rapport a un lieu de maitrise extedépéndant de I'hérédité, de I'age, d’autres
personnes de I'entourage du patient comme un suigoa lié au destfi??%® En effet, la
probabilité d’adhésion au traitement médicamentimxinue si les patients pensent que les
événements en lien avec leur santé dépendent pldeddin ou de forces extérieures plus que
d’eux-mémes (lieu de maitrise exte1&§®> Cependant, certaines études n'ont pas réussi a

montrer un lien entre locus interne et adhésiotratement médicamentetf®2°’
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S’attribuer un contréle potentiel sur les événemela la vie comme la maladie pour
maitriser la situation, gérer la prise de ses naddents par exemple doit étre associé a une

croyance en son auto-efficacité (en sa capacitéi an résultat souhaité grace aux actions

réaliséesf®2%9

Ce sentiment d’auto-efficacité est dirigé vers amportement alors que le locus de contréle
vers la cause d'un événement en lien avec la shiagsociation de ces 2 facteurs aura un

impact positif sur 'adhérence médicamenté(fse

* Sentiment d’efficacité personnelle ou auto-eficité percue

La Théorie de I'Auto-Efficacité ou Théorie de I'iffcité Personnelle Percue ou
« Self Efficacy Model » initialement développée fandura postule que I'adhésion a un
comportement spécifique est influencée par 2 fasteles croyances en [lefficacité
personnelle de I'individu et I'efficacité du compement’272273274

Le sentiment d’efficacité personnelle ou auto-effité percue désigne les croyances
gu’'un individu a dans ses propres capacités d'aad@ns des situations variées, quelles que
soient ses aptitudes objectives, pour produiraégstats souhaités.
Ce concept d'auto-efficacité vise a expliquer Itcantre le potentiel de réussite de la
personne a mettre en place un comportement etlééréle sa mise en ceuvre. En effet, le
sentiment d’efficacité personnelle de la personia@ese souvent difféerent de son auto-
efficacité réelle.
Un exemple parlant est celui de 'examen du pemheisconduire : le professeur de I'auto-
école qui présente le candidat juge que les compésedu candidat sont compatibles avec les
performances demandées a I'examen (auto-efficab&érvée) alors que souvent le sentiment

d’efficacité personnelle du candidat est faiblep@hse ce jour la ne pas étre capable d’avoir

son permis de conduire).
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Le sentiment d’efficacité personnelle affecte lemportements de facon directe, a travers la
mise en jeu et la persistance de l'effort et/oufad®n indirecte, par le choix des activités
mises en ceuvre et des buts a atteindre. Les p&s®ont agir quand elles croient que leurs
actions vont produire les résultats qu’elles désiobtenir, que I'effort exigé en vaut la peine
et gu’elles ont les capacités pour le faire.

Les attentes d'efficacité (perception de la possdbide réussir) sont prédictives des
performances réelles des patients, comme le pesedalicaments. En général, les individus
qui doutent de leurs capacités evitent les tach#ilds, diminuent leurs efforts ou
abandonnent facilement. lls expriment des aspmatioeéduites, démontrent une faible
implication dans les activités qu’ils entreprennehtseront plus vulnérables au stress. Les
personnes qui croient fortement en leur efficapgésonnelle abordent les taches difficiles
comme des défis. Elles se fixent des buts élevdssemaintiennent malgré les difficultés,
investissent des efforts et les augmentent en Oéshet. Elles améliorent ainsi leur
performance et réduisent leur stress. Elles attgigoe qui semble inaccessible, grace a une
croyance en elles-mémes inébranlable et une fésibance au regard des obstacles.

Chaque individu n’est pas totalement I'un ou I'autle ces exemples mais ressemble plutét &
I'un ou a l'autre, selon les diverses situationscaelles il est confronté.

Les croyances d'efficacité personnelle se développtese modifient tout au long de la vie a
partir de 4 sources :

- lesexpériences actives de maitrisgerformances antérieures, succes, échecs. lriexgé
constitue la source la plus importante. La mesersas reussites et de ses échecs permet a
I'individu d’évaluer ses capacités. Plusieurs faciepeuvent étre pris en compte au moment
de I'évaluation : son opinion sur ses capacitégesaeption de la difficulté de l'activité, la
quantité d’efforts fournis, l'aide percue, les oinstances, le temps, I'organisation de ses

pensées, la mémoire de I'expérience ;
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- lesexpériences vicariantes ce sont des situations d’apprentissage parradisen, par
comparaison sociale. L'individu se fait une idées#s capacités en se comparant avec les
performances des autres. L'importance de cetteuatiah dépendra des «talents », de
I'expertise de ceux choisis pour la comparaison ;

- la persuasion verbale feedbacks évaluatifs, encouragements, avis deopees
significatives. Le feedback des autres (expresdmheur confiance dans les capacités de la
personne) peut soutenir le changement personnBéwluation est positive et réaliste.
L’impact de ces rétroactions est pondéré en fonamla crédibilité, I'expertise de I'émetteur
et 'importance que lui accorde le récepteur ;

- I'importance donnée par la personne aindicateurs physiologiques et émotionnelsi
affecte son jugement en ses capacités. Ces signeopt étre interprétés dans des situations
stressantes comme des signes de vulnérabilité dysdenctionnement, ce qui augmentera le
stress redouté par les personnes.

Par exemple, un individu sera plus a méme dessayarréter de fumer sur la
recommandation de son médecin, s'il a vu d’autressgnnes de son entourage essayer
d’arréter de fumer par le passé avec succes, d#jaessayé lui-méme d’arréter par le passé,
s'il croit avoir les capacités lui permettant deegdes symptdmes physiques de I'arrét du
tabad’®?""

Prenons I'exemple d’une patiente pour laquelleraitement par injection d’'insuline a
été instauré et qui exprime ce qui lui a permiseéesentir capable de faire ce gestge me
sens capable de faire mes injections d’insulingecaeule chez moi car jai déja testé a
I'hdpital et j'y arrive bien ... javais vu ma voigirfaire ses injections avant algtavais déja
une idée de comment faire et ¢ca ne paraissait gasdompliqué ... les infirmiéres m’ont dit
gue je maitrisais le geste, que javais bien computes les étapes et que je me débrouillais

comme une chef ... la seule chose qui me faisaitgyaunt c’était les aiguilles car j'aime pas
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vraiment les pigUres et je ne savais pas commalhdip réagir car je stress facilement et j’ai
les mains moites ... mais en fait quand j'ai vu lidlegales aiguilles si petites, je me suis de
suite calmée et je n'ai pas tremblé ».

Le plus souvent, les personnes ont des exigencemmelles de réussite trop élevées.
Apprendre a assouplir ces critéeres rigoureux aumesés fait partie des apprentissages
d’autorégulation. Afin de soutenir ou de renforéersentiment d’efficacité personnelle du
patient, un des réles du soignant sera donc dew®sque le patient s’est défini des objectifs
réalisables, atteignables.

Il semble donc pertinent d’évaluer le sentimerdffitacité personnelle des patients
face a un comportement comme la prise de médicam@dite évaluation permettra au
patient de prendre conscience de ses ressour@sdgatet aux soignants d’envisager de
soutenir et/ou favoriser ces ressouféedifférentes échelles de mesure existent et ont été
validées dans différents domain&&lon Bandura, aucune mesure d’efficacité perstnnel
convient & toutes les situatiéhs En effet, le sentiment d’efficacité personnel®pa étre
différent face a des situations du quotidien, faeme situation en lien avec une maladie, une
situation spécifique dans le cadre du traitemerdicaénenteux .... Des échelles spécifiques
ont donc été développées. Cependant, dans le aas diesure explicative globale comme
I'implication du patient dans la prise en chargesdesanté, un instrument général comme
I'échelle générale d’évaluation du sentiment d&zftité personnelle de Sherer et al. pourra
étre utilisé8®28!

Plusieurs études en psychologie de la santé ordgtat@énun lien entre sentiment
d’efficacité personnelle, adhésion au traitementioa@nenteux et utilisation de stratégies
d’adaptation en sarff&?®32%4 Un sentiment d’efficacité personnelle élevé estistiguement

corrélé & une meilleure adhésion au traitement caéunteu$->%>
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A linverse, une diminution du sentiment d’efficecipersonnelle multiplie par 4,3 le risque
de non adhésion au traitement médicamerféuxanxiété ou des affects dépressifs peuvent
diminuer ce sentimefff.

Le sentiment d'efficacité personnelle aura uneugiice significative sur les activités, les
taches que les patients réaliseront ou éviteroes. ®udes ont été réalisées dans le cadre de
différentes maladies chroniques (BPEG® diabété®®) et montrent une corrélation entre un
score de sentiment d’'efficacité personnelle élévémise en pratique de comportements de
santé par les patients (activit¢ de marche, symitaimologique et rénal) et les résultats

cliniques (amélioration des performances de réadiaptpulmonaire, des résultats d’'HbA1c).

Devant linfluence du sentiment d’efficacité persetle des personnes sur leur
motivation, leur désir d’agir et l'utilisation pabke d’outils d’évaluation, nous avons souhaité
tester cette nouvelle approche dans le cadre démee réalisée auprés de patients

ambulatoires suivis par des médecins généralistes.

Cette étude avait pour objectif d’évaluer I'intéd fiches d’informations sur des

pathologies ou situations courantes en médecinérgeéndestinées aux patients.

Un des objectifs de cette étude était d’évaluenpact du sentiment d’efficacité
personnelle sur l'utilisation, I'appropriation @ ¢tompréhension de ces fiches d’'informations

par les patients.
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Etude EDIMAP: Evaluation de fiches d’information patient sur des pathologies ou des

situations courantes en médecine

Introduction

L’information des patients est devenue une compgesassentielle de la relation patient-
soignant. Les patients sont demandeurs d’informaticecrites comme des Fiches
d'Information Patient (FIP) en complément de ltnfation orale transmise par le soignant.
Dans ce contexte, 125 FIP concernant les motifsatesultation les plus fréquents en
médecine générale ont été élaborées selon un adserharges préétabli. Avant d'envisager
leur diffusion par les médecins généralistes lersadconsultation, I'objectif principal de cette
étude était d’évaluer I'impact de ces fiches surcéempréhension des patients (score de
compréhension). Les objectifs secondaires étaidiévaluer la perception des FIP par le
patient (score de satisfaction) - d’analyser la pahension et la satisfaction des patients par
pathologie et sous-groupe de fiches (chroniqueiéaigrescription d’un traitement) - de tester
la corrélation entre scores de satisfaction et ampréhension - d'évaluer le sentiment
d’efficacité personnelle (SEP) de la populationdéta et la corrélation entre le score du SEP
et les scores de compréhension et de satisfaction.

Méthode

Un échantillon de 6 FIP parmi les 125 a été tespgés des patients par une étude analytique
prospective multicentrique durant la période devipma décembre 2008. Vingt six médecins
généralistes de la Région Rhéne Alpes ont partiaifjétude. Parmi les 350 patients inclus,
259 dossiers étaient exploitables. Le critére denuent principal était la mesure d'un score
de compréhension par une enquéte téléphoniqueédjauds apres que le médecin ait remis la
FIP. Les criteres de jugement secondaires correlspem a la mesure des scores de
satisfaction et du SEP des patients (utilisatiodadeartie de I'’échelle de Sherer et al « The
Self-Efficacy Scale » concernant la perceptionfitatité générale, auto-questionnaire de 17
items).

Résultats

Vingt six médecins généralistes ou cabinet de masgegénéralistes ont participé a cette
étude.

Trois cent cinquante fax d’inclusion ont été réaépésur les 900 exemplaires distribués

auprés des médecins généralistes (taux de distribdé 39%).
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Deux cent trente sept auto questionnaires d’évialuadu SEP ont été renvoyés par les
patients soit un taux de réponse de 67,5%.

Le score de compréhension, noté sur 24 avait p@diane 22 (minimum:14 - maximum :24)
Le score de satisfaction, noté sur 10 avait poutian@ 7.2 (minimum a 4 et maximum a 9).
Il n'y avait pas de différence statistiquement isicgtive observée entre les FIP. Les résultats
étaient homogenes quelque soit la population. 9% phtients avaient conservé la FIP et
37% en avaient parlé a leur entourage. |l existadt corrélation entre le score de satisfaction
et le score de compréhension, qui influaient pasitient I'un sur I'autre.

Le score du sentiment d’efficacité personnelledrsatr 85) variait d’'une valeur minimale de
35 a une valeur maximale de 82. La valeur mediaai de 65. Il n’y a pas de différence
statistiqguement significative entre les scores B® Selon le sexe, I'age, le niveau d’étude et
I'appartenance ou non au milieu médical. Il n’a psmis en évidence de corrélation entre le
score de compréhension et le niveau de SEP demfzatil n'y a donc pas de lien entre la
compréhension objective de la maladie et le semtimge’a le patient de sa capacité a la
prendre en charge. D’une maniere plus général@disnts ont obtenus des bons résultats en
terme de SEP avec un score médian a 65/85.

Conclusion

L'étude EDIMAP a permis de valider les FIP en tesrde compréhension et de satisfaction.
Elle ouvre la porte a une prochaine étape : évdlumapact clinique des FIP par une étude
randomisée comparative prospective multicentriqhencernant le Sentiment d’Efficacité
Personnelle, cette étude a montré la faisabilitéutidisation d’auto-questionnaire dans une
population de patients ambulatoires. Les patientgiss par des médecins généralistes se
sentent capables de réaliser des actions visanéliaration de leur prise en charge en termes
de santé que ce soit dans des situations aiguéshromiques. EDIMAP ouvre la voie a
d’autres recherches concernant l'implication du SfiP les comportements de santé des
individus. Une prochaine étape pourrait étre I'éatibn de I'impact, sur les comportements
de santé des patients ambulatoires, d’une intaoreméalisée par les médecins généralistes
lors des consultations, utilisant des techniquesedéorcement du SEP, sur un nombre plus

important de patients.
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P-6-2 Ressources Internes ou Compétences Psycliassc

* Motivation et stade de changement de comportemeans lequel se trouve le patient au

moment de la prescription médicamenteuse

La volonté d'adopter un comportement comme ladimsiau traitement
médicamenteux implique un ensemble complexe didt# vis-a-vis de la maladie, d’attentes
de santé, d'expériences antérieures de la maladlesemédicaments et d’influences de la
pression sociale.

L’origine de la motivation chez le patient peuteéinultiple comme une anticipation
des conséquences et/ou un besoin interne de résoaghrobléme, une contrainte externe, un
intérét et/ou un reflet du systeme de valeurs.eRample, « je souhaite arréter de boire pour
eviter la cirrhose ou le cancer du foie » et/owwurpun meilleur bien étre comme retrouver
ma lucidité » et/ou sous la pression de mon engusacial ou de la loi et/ou pour des raisons
économiques.

Drieschner et al. identifient 6 déterminants ingsricognitifs et émotionnel a I'origine
de la motivation de s’engager dans un traiteméamtreconnaissance du probleme, le niveau
de souffrance, la pression extérieure, le coltpdrgtraitement, la pertinence du traitement

percu, la croyance dans le résdftat
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Le modéle transthéorique de changement de compemtemie Prochaska et Di
Clemente a été élaboré afin de comprendre comrasrdrsonnes qui adoptent un nouveau
comportement ou renoncent a un comportement aeiagong terme passent par des étapes
successives'?%

Il a tout d’abord été étudié dans le domaine dekctidns (alcool, tabac, toxicomanies) puis
appligué a la perte de poids, la prévention desaMes Sexuellement transmissibles, la
pratigue réguliere de l'activité physique, la dimbégie et I'adhésion au traitement

médicamente(fX>294292:29

Cing stades de changement sont dédriguie 2:

1- Précontemplation réticence et résistance, pas de modification deportements

envisagée dans un avenir proche (6 mois). Le pfatienpas conscience qu'il existe un
probleme (soit par manque d’informations, soit déait échec antérieur et résignatior)le
ne vois pas pourquoi je devrais prendre ces médcasm ;

2- Contemplation Prise de conscience par le patient du problénde étesoin de changer de

comportement. Le patient a I'intention de faire Ique chose mais il repousse I'échéance
(peut étre dans les 6 mois). Il n’a pas encore gaiglécision réellement et n'est pas encore
prét :« Je pense gu'il serait bien que je prenne mes caétnts mais je ne suis pas prét a
changer trop de choses dans ma vie » ;

3- Préparation: le sujet est décidé et recueille les outilsestriessources pour envisager un
changement dans le mois Je vais essayer de prendre mon médicament lguste avant

de me coucher» ;

4- Action: mise en place du nouveau comportement par leenpabu changement de
comportement « Je prends mes médicaments tous les soirs avatdrder » ;

5- Maintenance période pendant laquelle le changement se pibugsde patient integre

progressivement le changement a ses activitéslesusés convictions et ses valeurs.
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Les efforts de prévention des rechutes peuventir@pertants « Il n’est pas toujours facile

de penser a prendre mon médicament le soir quasdrg quand je suis invité»

Stade de Pré-Contemplation
Le patient n’envisage pas de prendre

des médicaments dans les 6 mois
Patient satisfait suivants

Contemplation
Le patient pense qu'il serait bien de prendre des
Rechutes médicaments mais envisage de commencer dans les
6 mois a venir

Préparation
Le patient est décidé et envisage des stratégies
pour prendre ses médicaments dans le mois a

Maintenance Action venir

Le patient prend ses Le patient prend
meédicaments depuis ses médicaments
plus de 6 mois et vit depuis moins de
des événements 6 mois
mettant a I'épreuve
son engagement

Figure 2: Exemple d'illustration des différentes étapes aifmngement de comportement
dans le processus de prise des médicaments d'deramodele de Prochaska et Di

Clement&®’.

Ce changement de comportement ne progresse pas;ale linéaire mais selon un
modele de spirale. Passer d’'une étape a la suigsapfeose I'élaboration de certains processus
de décision, de stratégies d’ajustement au changesh@écessite une certaine auto-efficacité
percue. Ce modéle integre des notions d’efficap#ésonnelle et d’équilibre décisionnel

(double analyse du « pour » et du « contre » dweew comportement).

La durée de ces étapes est variable, pouvant pdti@ de plusieurs années.
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Le fait de changer de comportement comme prendse ndédicaments pour traiter une
maladie chronique correspond a un processus deatiatu Le cheminement ne se fait pas a

sens unique, le patient peut retourner a une mragéeeure du cycle, a tout moment.

Dans 85% des cas, la prescription médicamenteésé alisée soit au stade de pré-
contemplation (patient ne se considérant pas madadee se sentant pas concerné par la
prescription) soit au stade de contemplation (pag@core ambivalent vis-a-vis de la prise de
ses medicaments, prét a les prendre pour un cert@mps ou sous certaines conditions).
L’initiation de la prescription durant ces 2 phasasdiminuer la probabilité d’adhésion du
patient au traitement médicamenteux

Que ce soit au moment de la prescription ou dueaswiivi du patient au long cours, il
sera donc pertinent d’identifier a quel stade seve le patient dans son processus de

changement vis-a-vis de la gestion de ses médidaraén d’agir en conséquence.

SS- Facteurs liés au systéme de soins

SS-1 Qualité de la relation thérapeutique patient@gnant

La qualité de la relation patient-soignant représem facteur d’influence primordial
de I'adhésion au traitement médicamentétiic®
Une étude publiée en 2007 par Fuertes et al. mguoda qualité de I'alliance thérapeutique
(« working alliance 3% a un impact significatif sur la perception duigat de I'utilité de son
traitement, son sentiment d’auto-efficacité conaatrsa capacité a adhérer a son traitement,

le taux d’adhérence thérapeutique et la satisfactiopatient™.
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De plus, des recherches en psychiatrie ont mividerce que Evaluation par les patients de
la qualité de cette alliance thérapeutique estétdra leur comportement d’adhésion au
traitement médicamentetfX. Une relation thérapeutique « pauvre » entre kEepaet un

soignant est un facteur de non adhé&&idr?%4,

Concernant, par exemple, l'utilisation de médeciaksrnatives et complémentaires
(CAM) par les patients, la qualité de la relatiorire le patient et le soignant aura un impact
majeur. En effet, des études montrent que les matieesitent a évoquer ce sujet avec les
soignantd”>3% | 3 perception du patient concernant la capadit@rdfessionnel & entendre
cette thématique prédomine sur I'expertise du soigsur le sujé?’. Le plus souvent, les
patients expriment le fait qu’« on ne m’a jamaisndedé si je prends autre chose ? ou si je
pense ou je voudrais discuter d’autres alternatiges celles que m’a proposé€es mon
médecin ? ». Le fait que le soignant évoque cet sigelui-méme dévoile au patient la
possibilité d’échanges avec le soignant, sa positimuverture et renforce la qualité de

I'alliance thérapeutique.

Les études concernant le rbéle de la relation paseignant dans l'adhésion au
traitement médicamenteux ont évalué différentesedsions cognitives et émotionnelles de
cette relation. Nous proposons de répertorier gefirs identifies comme influencant
'adhésion au traitement médicamenteux inhérentsetde relation en 2 catégories : les
caractéristiques spécifiques de cette relatioasetbmpétences a développer par les soignants.
La présence de ces facteurs est corrélée a un tippsitif sur le comportement d’adhésion

au traitement médicamenteux.
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o Caractéristiques spécifigues de la relation patimmignant

- Confiance accordé au soignant par le patient

Les 2 constituants de base de la confiance entsoigmant et un patient sont la compétence

technique et la compétence interpersonnelle dunaaig

La compétence technigue repose sur la perceptinlgyatient du niveau d’expertise du

soignant (actualisation de ses connaissances ifigees par exemplé&y®>°°

La compétence interpersonnelle repose sur des taspamains des soins que le soignant
donne au patient comme I'expression d’un intéréir pexpérience personnelle de la maladie
du patient, la prise en compte de ses préoccuati@xpression d’empathie, de respect et
d’honnéteté, une communication d’informations @siret précises, I'établissement d’'un
partenariat, d’'un partage des décisions. Sans cettéance, la capacité du patient a se
soigner sera diminuée ainsi que I'adhésion avetrsnt médicamentetiX*'! Des outils se
développent afin de permettre aux patients d’évales compétences interpersonnelles des

soignants'®

- Degré de concordance entre le patient et le soigancernant les objectifs de traitement,

la maniere de les atteindresetutien du soignant percu par le patient

En effet, le fait que le patient percoive une crm@ positive du soignant concernant sa
capacité & gérer ses médicaments favorisera sassiadhau traitement médicament&ix
Une relation participative du patient concourariaaréation d’'une alliance thérapeutique

aura, de méme, un impact positif sur I'adhésiotraitement médicamentetix3'*
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o |Les compétences a développer par les soignants

Certains pré-requis sont demandés aux soignamisdafifaciliter 'adhésion au traitement
médicamenteux comme posséder des connaissancesx@raple sur les médicaments du
diabéte, l'utilisation de Il'insuline, la surveille@...), acquérir des compétences techniques
(démonstration d’utilisation de dispositifs), pédgmgues (utilisation de supports

pédagogiques adéquats), relationnelles et multialles (suivi des patients et de I'entourage).

- Développer une attitude empathigtre

L'empathie  ressenti de l'intérieur’® désigne le mécanisme par lequel un individu peut
comprendre les sentiments et les émotions d'urre gersonnegmpathie émotionneleet

ses états mentaux non émotionnels comme ses ces/@mpathie cognitive Une attitude
empathique représente un puissant moyen de comatiamcinterindividuelle et I'un des
éléments clés dans la relation thérapeufitfué’empathie se distingue de la sympathie, la
compassion ou la contagion émotionnelle. En effeotion d'empathie n'implique pas en
elle-méme l'idée du partage des mémes sentimegtaaions, ni d'une position particuliére
vis-a-vis de ces derniers. Une attitude empathdjusoignant désigne sa capacité a partager
les émotions avec le patient afin de comprendreragsentis sans confusion entre soi et

l'autre®*®

- Développer des compétences en communication

En effet, proposer un traitement médicamenteuxéggptte un acte de communicationOr,
55% des patients n’adhérent pas a leur prescrigteoriacon non intentionnelle en raison

d’une communication inadéquate avec les professisrae santé’.

81



Les principaux obstacles a une communication efficancernant les médicaments reposent
sur un manque de gestion du temps (14 a 20% dustedepconsultation dédié aux
explications du traitement), l'utilisation d’un \awulaire trop techniqu&', un style
communicationnel dominant de la part du soignantagsant peu de place a la participation
du patienf?, une différence de perception de linformation qd#e & donner (non
adéquation avec les besoins du patfénet la difficulté éprouvée par les soignants dialeo

la question du risqd®. Par exemple, une surdramatisation de I'état deésdu patient par le

médecin a un impact négatif sur 'adhérence médicaeusé”

Les capacités des soignants a donner des informsatiaires, leurdiabiletés a s’adapter au
niveau de langage du patient, le terapsordé a I'explication de la maladie et des tnadets
auront un impact sur I'adhésion au traitement nedinteuk’’14%:32°:32 De méme, la
capacité du soignant a donner de la valeur a l'éespée, au vécu du patient avec sa maladie,
a valoriser les succés du patient aura un impact'alhésion du patient a son traitement

médicamenteu¥k’.
- Etre attentif & I'apparition de résistances lors k& relation avec le patiefit

Des résistances peuvent étre créées lors de l@gorelentre le patient et le soignant par
certaines attitudes du soignant comme un essaedeigsion directe frontale, I'utilisation de

questions fermées, inquisitrices, une banalisatioon jugement du récit du patiétit

- Développer des compétences multiculturelles

Les compétences multiculturelles des soignants défihies par leur capacité a évaluer
comment les croyances, les valeurs et les attittefggsentent des leviers de compréhension

du point de vue des patients.
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Cette approche bio-psycho-sociale intégrant dededes culturels permet de mieux
comprendre et répondre aux besoins des patientsndexités ethniques et aux patients
migrants. Ces compétences multiculturelles desnsoig et les croyances du patient dans sa
capacité a adhérer a son traitement sont prédictide |'adhésion au traitement

médicamenteux et de la satisfaction des paffents

SS-2 Organisation des soins

L’organisation et la qualité du réseau de soingwutu patient (multidisciplinarité,
cohérence du parcours de soins, accés aux nouvetlieeologie comme Internet) ont une
influence positive sur la satisfaction, la confiardes patients et leur adhésion au traitement
&8,329,330,331,332

médicamente

Différents facteurs organisationnels liés aux sain®nt un impact sur cette adhésion :

- la disponibilité des soignants a court et a long terme

Par exemple, un délai d’attente important pour mbtan rendez-vous, une fréequence de
rendez-vous faible, des contacts brefs et un suawi des soignants différents seront des
facteurs corrélés a un défaut d’adhésion aux seinglus particulierement au traitement
médicamenteuX 137189333334 5 qualité des soins est dépendante du tempssidtations
(meilleure si temps supérieur & 10 minut&s)

Ceci montre I'importance de diminuer le temps @até pour avoir accés aux consultations et
de favoriser un suivi personnalisé du patient pasaignant référent (garant de la cohérence

des soins).
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Une étude met en évidence, chez des patients wjabgt que le manque de temps et de
ressources des soignants pour entrainer les pmati@m injections d’insuline et aux
adaptations de doses ainsi qu'un suivi d'aide awmitoong du traitement inadapté sont a
I'origine d’un défaut d’adhésion au traitement pesuline®.

Les interventions permettant un soutien, un reefment comme des contacts téléphoniques
répétés, des visites régulieres auprés des patiemntsin impact positif sur 'adhésion au
traitement médicamenteti*°33;

- la continuité et la cohérence des soins

En effet, la ohérence de la prise en charge du patiefttaimonisation des messages

entre les soignants favorise I'adhésion du pagertraitement médicaméfit

De plus, assurer un acces aux soins (comme a lanpbi, au laboratoire d’analyses, aux
différents lieux de soins jalonnant le parcourgdtient) est corrélé positivement a I'adhésion

au traitement médicamentédk®2®

Au stade de notre réflexion, une caractéristiguécifgue du comportement
d’adhésion au traitement médicamenteux doit étevée. En effet, la décision du patient
d’adhérer ou non a la prise de médicaments poure @nsciente et/ou inconsciente,

involontaire ou parfois intentionnell&igure 3).
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Défaut d’adhésion
intentionnel

Défaut d’adhésion
non intentionnel

Oublis Croyances
Dextérité Limitations en — B de sante
Connaissances termes de Motivation < et culture
capacités et de

ressources

Obstacles cognitifs
et émotionnels

Obstacles pratiques

Figure 3: Défaut d’adhésion non intentionnel et intentiehd’aprés Horne et al. 2068’

Le défaut d'adhésion non intentionnelle se référdea limitations en termes de
capacités et de ressources de la part du patietypdwubli, probléme de dextérité et / ou de
connaissances. Ce type de non adhésion sera ladaeptif aux interventions éducatives,
comme des actions visant la complexité de traitén{polymédication), la clarté des

instructions, un effort de communication et la cenée des messages donnés au patient

Ces actions peuvent aider le patient a comprengsebEnéfices a adhérer au plan de
traitement. De plus, la résolution des obstaclesiqures du quotidien pourra résoudre cette
problématique en fonction de la situation vécueci @eet en évidence, I'importance pour les

soignants, méme si le patient est motivé a preadsemédicaments, de ne pas oublier de

considérer les problématiques d'ordre fonctionherganisationnel tout au long du traitement.
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Le défaut d’adhésion intentionnelle se réfere @damiere dont le patient peut modifier
les conseils donnés voir rejeter totalement leseitsmdonnés. Il est important de noter que de
telles actions sont considérées comme rationnpHes$e patient, et ne sont pas des tentatives
délibérées de contrer les soignants. Certainsmiatiee percoivent pas le besoin du traitement
médicamenteux sans pour autant en parler a leurecitédHorne et al définissent ce
comportement comme « une action qui est rationmalerapport aux croyances du patient,
les circonstances, ses priorités, ses préférencsaexpériences méme si ces perceptions et
ces actions peuvent étre différentes des attentédicales et de leur rationalitd®$
L’adhésion ou non au traitement médicamenteux iiaenelle integre, de plus, les difficultés
que les patients et soignants peuvent rencontcerdaune responsabilité partagée de la prise
en charge du patient (en lien avec des différermdturelles et/ou d'age). Face a ce
comportement, la compréhension de la problématajuepatient par le soignant devient

nécessaire afin de redéfinir avec lui un plan théuéique partagé auquel il pourra adhérer.

Les relations entre I'adhésion intentionnelle eh matentionnelle ne sont pas encore bien
connues. Barber et al. suggerent que les deux taspeat fréquents. Les aspects non-
intentionnels peuvent devenir prédominants face omwivation faible du patient (par

exemple les oublis sont plus fréquents quand lesails donnés s’opposent aux croyances

personnelles) alors que les obstacles pratiquemnts@ius faciles a surmonter avec une

motivation élevé¥®.
La qualité de la relation patient-soignant restiemhéinante dans les 2 types d’adhésion au

traitement médicamenteux afin d’accéder a la cohgrgion des différentes causes de cette

non adhésion et d’envisager des interventions adapt
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Nous proposons, en synthése de cette réflexiore figure récapitulant les
déterminants de l'adhésion des patients au traitemeédicamenteux catégorisés en 5
dimensions illustrés par des exemples issus d’tumeémulticentrique publiée en 2007, chez
des patients diabétiques de type 2, utilisant uégthadologie qualitative par focus groupe

dans 7 pays europééh@Figure 4.

Les modeles explicatifs, décrits dans cette partiettent en évidence certaines
corrélations entre ces différents facteurs et kmithn du patient au traitement médicamenteux.
L’interaction entre ces facteurs déterminants guicembinent difféeremment selon chaque
patient dévoile la nécessité d'une approche matieftes combinant différents types
d’interventions agissant sur les leviers identifés d’améliorer I'adhésion au traitement

médicamenteux.
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Figure 4 : Déterminants de I'adhésion des patients au traitémeédicamenteux selon les 5

dimensions illustrés par des exemples retrouvés dbs patients diabétiques de type 2

Maladie
- Présence de troubles cognitifs, visuels, de la Traitement Médicamenteux
personnalité » _
- Absence de symptémes - Complexité du traitement
- Présence d’addictions . o )
- Présence d’un état dépressif - Temps quotidien dédié au traitement
« difficulté d’appréciation de la progression deite - Modalités d’administration

état de santé car absence de symptémes » ] )
- Durée de traitement
« ne percoivent pas leur état de santé comme grave o o
tant que les complications ne sont pas apparues » «Plus les activités quotidiennes sont
modifiées par la prise des médicaments plus

« pas I'impression d’étre malade c’est pourquoi cest difficile»

I'annonce du diagnostic représente un vrai choc|»

Patient et/ou Entourage
- Savoirs théoriques
- Savoirs-pratique, savoir-faire, compétences d'aatins et Méta-savoirs

« les patients n’ont pas conscience de leur madgueonnaissances », « les effets des traitementq ne
sont pas compris » « perception de leur corps quasualisant des effets du traitement »

- Expériences antérieures
- Représentations liées a la maladie et aux médintem
- Emotions

« sentiment d'étre différent des autres et queedifférence induit des réactions de la part d'autr
personnes, en société et au travail »

- Ressources externes

« impact des événements sociaux comme un repamdkefle fait de cuisiner des plats spéciaux paur
son mari»

- Ressources internes

« intention du patient de s’adapter aux habitudés@ntaires du reste de la famille ou d’introdues
besoins en diététique »

Facteurs démographiques et socio- Systeme de soins
economiques

- Caractéristiques démographiques

- Qualité de la relation thérapeutique patient-saig

« les patients en surpoids se sentent jugés, «|mal

- Stabilité familiale aimés » par leur médecin » / « vécu du diagnostic
difficile car le patient a le sentiment que ce h'eas
- Ressources matérielles la préoccupation du meédecin» «les patients

expriment le fait que les soignants ne comprenrjent
- Précarité sociale, sans domicile, stafut pas ni n’acceptent les difficultés qu'ils viventeay
d'immigré leur diabéte »

- Codt lié & la prise en charge et accessibilité - Organisation des soins
aux soins
« quantité d'informations données par les soignahts
- Appartenance ethnique, culturelle vécue comme trop importante, des informatians
incompréhensibles, difficlement mémorisables, |ne
« colt du traitement », « possibilités de prise concernant pas le patient et souvent a des momgents
en charge » inadaptés »

U7
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Chapitre 1l

Quelles sont les interventions possibles pour améli orer 'adhésion

du patient au traitement médicamenteux ?

Nous avons vu gu’adhérer et maintenir son engagedaa s la prise en charge de ses
médicaments au quotidien représente un défi paupdients et que de multiples facteurs
cognitifs, affectifs, psychosociaux et comporteraertpeuvent influencer cette adhésion au
traitement médicamenteux.

En regard de ces facteurs, des stratégies d’inteoves ont été envisagées par les
professionnels de santé. Elles reposent sur demagiratiques - comme la simplification des
prescriptions, la proposition d’un plan de prisenlise a disposition de piluliers — et sur des
interventions plus complexes de type éducativesietiotivationnelles.

Aborder le patient dans ses différentes dimensitmssituer dans son processus
d’adaptation a I'événement « maladie chronique mt permettre aux professionnels de santé
de mieux appréhender son comportement d’adhésidrag@ment médicamenteux et, ainsi,
adapter leur offre éducative.

Nous proposons donc, de définir, dans un premiepse le cadre de I'éducation
thérapeutique du patient puis, dans un deuxiemedeme synthétiser les interventions
décrites dans la littérature, au regard des 5 dsinan influencant I'adhésion du patient au

traitement médicamenteux.
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[1I-1 L’éducation thérapeutique du patient : contexte, concepts et méthodes

L’éducation thérapeutique a pour objectif de petraet la personne malade de se
reconstruire une identité avec la maladie ceci gracla relation thérapeutique et a
I'apprentissage de savoirs, savoir-faire, compéeret attitudes au quotidien. Le but de ces
apprentissages est de conduire le patient a degpartements favorisant la capacité
d’autogestion des patients et améliorant la saeréue®**3433%4

Toute intervention d’éducation thérapeutique délpee I'exploration des différentes
dimensions du patient, structurée sous la forma dliagnostic educatif ou bilan éducatif
partagé avec le patient. A partir de ce bilan étifupartage, les besoins éducatifs du patient
vont étre identifiés et des propositions d’objectiducatifs négociés. En fonction des
objectifs retenus, une offre d’éducation thérappugtisera proposée au patient, intégrant des
contenus d’apprentissage cohérents, en adéquatien las objectifs fixés et adaptés au
patient*®. Les programmes d’éducation thérapeutique viseglimsition de connaissances et
de compétences par le patient lui permettant deilgamprojets de vie et exigences de la prise
en charge thérapeutique de sa maladie. Les conugsteécessaires a la gestion de la maladie
et du traitement sont définies comme les capadtépatient a organiser son activité en
s’adaptant a la variabilité des situations du glieti, sans se laisser submerger par les
événement$’. Enfin, les soignants éducateurs devront créeemrironnement sécurisant,
motivant, propice aux apprentissages afin de perenat patient non seulement d’acquérir
ces compétences mais aussi de prendre consciefommhct de ses actions, de ses choix et
du maintien de ses décisions en matiére de ¥anté

Le contexte et les fondements de I'éducation thetrigue sont décrits dans le chapitre
62 « L’éducation thérapeutique du patient : corgextoncepts et méthodes » du livre de

Pharmacie Clinique et Thérapeutiqué™3&dition, publié en 2008 : 1273-1279.
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Depuis la rédaction de cet ouvrage, la démarchdudation thérapeutique du patient
(ETP) continue d’évoluer autant sur le plan desepts que dans son organisation.

* Sur le plan organisationnel et législatif, faca Hiversité des programmes
d’éducation thérapeutique existants (en institugbren ambulatoire) et de la formation des
soignants, la derniére avancée repose sur 'adopigola loi portant réforme de I'hépital et
relative aux patients, a la santé et aux terrisoea 2009. Cette loi, en accord avec les
recommandations publiées en 2007 par la Haute Aéitale Santé (HAS), précise les
contours de I'éducation thérapeutique du patienéngtage une réflexion sur la formation
nécessaire des soignants, les modalités d’orgamsake I'ETP, de son financement a
I'hépital (Missions d’Intérét Général, MIG) et emhulatoire (réseaux de santé, implication
de I'assurance maladie...) et de son évalution’

* COté concept : une proposition d’éducation thétdigue en 5 dimensions associée a
des techniques motivationnelles est actuellemescutie.

Dans le cadre d'une démarche d’éducation thérapeatie soignant éducateur doit créer un
environnement didactique et motivationnel propic#agprentissag&’ *>?33 Le modéle
allostérique a 5 dimensions (cognitive, émotioreelperceptive, infra cognitive et
métacognitive), décrit par Giordan et I'équipe denéve, propose de catégoriser les
ingrédients a explorer et sur lesquels agir, afimeliorer les processus d’apprentissage et la
motivation du patient & un changement de componeéitfe Ces différentes dimensions
interagissent entre elles. Par exemple, les cr@gaaront un impact sur chaque dimension :
elles sont a la base des raisonnements (cogndif) dertains raisonnements intimes (infra-
cognitif), des émotions vécues (affectif), des diefait entre perception corporelle et
médicament (perceptif), sans omettre que la presecahscience de ses croyances par le

patient aura un impact sur son comportement vis-&le ses médicaments (méta-cognitif).
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Ces dimensions seront alors abordées de fagcon éomptaire avec le patient, en fonction de

ses besoirt§>?%°

Nous proposons de décrire ces 5 dimensions en miretes exemples de questions ou

d’expressions explorant la problématique des métkeds au quotidien pour le patient

(Figure 5.

Figure 5: Les 5 dimensions du modéle allostérique appbggla problématique des médicame

nts

Je prends mes médicaments tous les jours dans les ¢ onditions adéquates Si ...

1- Dimension Cognitive
Je comprends ma maladie / Je comprends le choidego&decin a fait pour me prescrire n
médicaments, Je comprends lintérét, I'utilité desmmédicaments, leurs actions dans n
organisme, sur les symptémes et/ou ma maladisdidecomment prendre mes médicaments ¢
des conditions optimales (horaires, contrainteseitaires) / J'acquiére des savoir-faire (réali
mes injections par exemple) et de compétences adsunihs (je mobilise mes connaissan(
théoriques au quotidien face a des situations dtidjen)

Exemples de questionx pouvez-vous dire ce qu'il se passe aprés gues ayez avalé

eS

non

ans

ser

Les

vos comprimés ? » / « Ou va agir I'insuline ques/gaus injectez sous la peau ? » / « A quoi sert

votre metformine ? » « Pouvez-vous me dessiner gidsent vos meédicaments dans vaotre

corps ? » [ « Je vous propose de lire ce livretgiend les différentes modalités de prises de
médicaments dont nous venons de parler » / « §itesfvous si vous avez des troubles diged
apres la prise de votre metformine » « Imaginoresvquus soyez appelé en urgence a votre trg
et que vous partez sans vos médicaments, commagisséz-vous ? » [/ « Vous me dites ¢
prenez votre statine uniqguement quand vous été® ipouvez-vous me raconter ce qui se p3
de différent des autres jours dans ces situations ?

VoS
tifs
vail
ue

sse
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Je prends mes médicaments tous les jours dans les ¢ onditions adéquates Si ...

2- Dimension Emotionnelle-affective
Je sais exprimer mes peurs par rapport au médi¢andendonne un sens au fait de prendre

médicaments / Je sais exprimer mes difficultédeandvec mes médicaments et mes besoins

des

Par

exemple, les difficultés liées aux horaires et @nmditions de prises (alimentation) qui peuvent se

confronter aux actes classiques de la vie quotitieh Je me sens capable de gérer
médicaments / Je peux solliciter de I'aide si be¢soignant, entourage)

Exemples de questionsk Vous me dites que prendre des médicaments faitupeur ?

Pouvez-vous me dire ce qui vous fait peur ? » ¥&zAvous confiance dans vos médicaments

« Je pense que vous pouvez commencer dés ce poendre vos médicaments le soir com

mes

?» /

me

nous l'avons envisagé ensemble au moment de vagsdirles dents et je vous propose gque Jous

notiez ce qu’il se passe pendant une semainezsaies d’accord ? » / « J'ai I'impression q

e

pour vous prendre des médicaments est difficiles dzertaines situations dont celles ou vgus

n'étes pas seul »

3- Dimension perceptive
Je prends conscience de mes ressentis, jappreédsuier mon corps / Je fais le lien en
I'action de mes médicaments et mes sensationse@mple lors de la prise d’'un traiteme
antalgique, j'expérimente le délai d’action) / ésgens les effets indésirables et je sais grad
niveau d’intensité

Exemples de gquestions< Que ressentez-vous si vous prenez votre NowmRosans

déjeuner ? » | « Avez-vous déja ressenti des clases votre corps quand vous n'avez pas

vos meédicaments, au bout de combien de temps & Sehtez-vous une différence dans vg

carps si vous prenez vos médicaments en mangeamaot 7 »
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Je prends mes médicaments tous les jours dans les ¢ onditions adéquates Si ...

4- Dimension Infra-cognitive (dimensions cachées de la personne)
Je repére mes pensées automatiques négatives ramtoeres capacités a gérer mes meédicam
/ Je repére mes raisonnements logiques a I'origisechoix que je fais concernant la prise de |
meédicaments

Exemples d’expressions dévoilant les raisonnenietitses des patients« Je sais que si j'oubli

une fois mes médicaments ¢a va rien changer »e/rkal jamais été dépendant de quelque ch
ou de quelgu’un alors ¢a ne va pas commencer aageédicaments » / « C'est trop complig
pour moi tous ces médicaments, vous savez desyga’iirop de choses a penser, je ne sais
faire » / « Je prends mes médicaments toujoursnd@lae heure quoi qu'il arrive » / « Je per

que prendre mes médicaments le soir est plus esehec la chronobiologie de mon corps »

ents

nes

1%

ose
ué
plus

se

5- Dimension Métacognitive (intentionnel)
Je fais des liens entre la prise de mes médicameheificacité sur ma maladie et la prévention
des complications (cela me permet de faire deg{®)j Je prends conscience de mes valeurs,
croyances, mes certitudes sur les médicamentdest gpiestionne / Je prends conscience de
comment je me percois / Je sais prendre du recubpport & mes réactions dans la gestion de
mes médicaments en fonction des situations rer@emtiidentifie comment je choisi d’'agir et
janalyse les conséquences de mes choix

Exemples de questions« Si je prends mon médicament contre la tensiest bien car

mes

c'est un 2 en 1, il protege mes reins aussi » Je gense que ce qui est naturel est moins

dangereux que la chimie mais je ne sais vraimemu¢@st le mieux pour moi » / « ma gran
mére me donne depuis que je suis toute petiteraade qu’elle fait elle-méme a base de plan

pour dormir alors je crois que c'est pour ¢a queejiise de prendre un somnifere » / «je

d-
tes

ne

pensais pas que je serai capable de faire megigmgd’insuline, je me suis surprise, d’habitude

je suis pas trés dégourdie » / «jai remarqué guge ne déjeunais pas assez avec mon

Diamicron® le matin je faisais une hypoglycémiefiarde matinée »
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[1I-2 Bilan des interventions visant a améliorer lecomportement d’adhésion au

traitement médicamenteux : sur quels déterminants gissent-elles ?

Nous proposons de synthétiser, a partir d’'une apale la littératuradvue de Haynes et al.
publiée en 2008 complétée par des publications idger des résultats obtenus apres 2Q0Es
différents types d’interventions visant a optimid&adhésion du patient au traitement
médicamenteux et leurs impacts.

L'impact des interventions identifices a été évatue terme de résultats cliniques et
d’adhérence médicamenteuse. Nous utiliserons, danshapitre, le terme « d’adhérence
médicamenteuse » lorsque que nous décrironeedaliats d'impachafin d’étre cohérent avec
les méthodes utilisées qui évaluent un état deoconité du comportement des patients vis-a-
vis de leurs prises médicamenteuses a un momenhédobe terme « d’adhésion
médicamenteuse » étant le reflet d’processusconduisant le patient a s’approprier et a
s’engager dans la gestion optimale de ses médidaraarong cours.

La derniére revue de la littérature publiée parrdgyen 2008 synthétise les résultats des
derniers essais cliniques évaluant l'effet d'inemions visant a améliorer I'adhérence
médicamenteuse des patients dans le cadre de gmitwincluant les troubles mentaux et
excluant les addictions. L'ensemble des essaisielevaesurer 'adhérence médicamenteuse
mais aussi les résultats cliniques ou biologiquesraitement avec un taux d’au moins 80%
de suivi dans chaque groupe étudié. Pour lesrmaités au long cours, une durée d’au moins
6 mois de suivi devait étre observée pour les étualgant eu des résultats initiaux
positifs$*>>3°® |’adhérence médicamenteuse, dans cette revueéfsge comme le rapport
entre le nombre effectif de prises médicamentepsegour par le patient sur une période

donnée et le nombre total de prises médicament@usssrites sur cette méme période.
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Par exemple, un patient dont la prescription meniola prise d’'un antibiotique selon les
recommandations suivantes
- 1 comprimé 4 fois par jour sur une semaine -rguprend réellement que 2 comprimés par

jour pendant 5 jours aura un taux d’adhérence raéthateuse de 10 / 28 = 36%.

Vingt et une nouvelles études ont été recenséassiigpderniére revue publiée en 2005 (57
essais®’), une dans le cadre d'une infection aigue et leisea concernant des maladies
chroniques (VIH, diabete, hypertension, insuffisar@ardiaque, dépression, hypertension

associée a une hyperlipidémie et asthme).

Les finalités de ces interventions reposent, naresgent sur une augmentation du
taux d’adhérence médicamenteuse mais aussi sutinfigption de parametres cliniques
visant I'amélioration de l'état de santé et la @éalde vie du patient. De plus, ces
interventions s’orientent vers une valorisation desséquences économiques que ce soit du

point de vue des colts directs ou indirects pouplkectivite.

Le tableau 5 synthétise les difféerents types d’interventionsssks selon les
déterminants de I'adhésion du patient au traitemegdicamenteux qui étaient ciblés. Ne sont
développés, dans ce tableau de synthese, quettemd@ants pour lesquels des interventions
ont été décrites dans la littérature. L’ensembkeid&erventions retrouvées ne sont pas toutes,
a proprement parlé, éducatives, comme par exerapi@de a disposition d’'un pilulier, mais

concourent a favoriser le processus d’apprentisgagele patient.

Nous avons, de plus, construits des outils pédagegi et expérimenté certaines
interventions éducatives visant a améliorer l'adirfésdes patients au traitement

médicamenteux qui seront abordés progressivemdidreavec les déterminants ciblés.
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Tableau 5

Différents types d’interventions ciblant les détaramts de I'adhésion du patient au traitement nadenteux

Dimensions

Déterminants

Types d’intervention

Maladie

(03

T- Traitement médicamenteux

T-1 Complexité du traitement
- Fréquence des prises quotidienne
- Nombre de médicaments par jour
- Nombre de co-médications associées
- Contraintes de prises

- Rationaliser et simplifier les prescriptions mifaution

du nombre de médicaments et de la fréquence despri

journaliére

- Choix d’'une cinétique a libération prolongée si
possible

- Plan de prise adapté aux habitudes de vie eirbsra
du patient

- Systémes de rappels ou « reminder packaging »
manuels (conditionnement unitaire) ou automatisés
permettant la reconnaissance des médicaments,
facilitant les rappels du jour et de I'horaire desg

T-2 Temps quotidien dédié au traitement

T-3 Modalités d’administration des médicaments

- Adaptation de la forme galénique (comprimés vers
solution buvable)

T-4 Durée du traitement

SE- Facteurs démographiques et socio-économique

S
- Ressources matérielles : revenu, travail

- Précarité sociale, sans domicile, statut d'imsnigr
- co(its liés a prise en charge et accessibilitésains
- Appartenance ethnique, culturelle

- Acceés facilité pour se fournir en médicamentssep
en compte du temps, de la distance et du codt puis
choix d’un endroit le plus propice par le patient

P1- Savoirs théoriques
- Connaissances et compréhension de la maladese
médicaments
- Niveau d’alphabétisation médicale

- Transmission d’informations structurées verbales,

t dcrites ou visuelles

- Séances de formation (temps individuel et/ou de
groupe)
Utilisation de techniques et d’outils pédagogiques
variés (dessins, schémas, diagrammes, photograpl
dépliants, textes, objets factices, vidéos ...)

Articles 4 et 5

nies
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P- Patient et/ou Entourage

P-2 Savoirs pratique, savoir-faire,
compétences d'auto-soins et Méta-savoirs

Article 6

- Apprentissage de gestes techniques, démonsteitio
séances d’entrainement

- Apprentissage des techniques d’auto-surveillance
- Séances de « counseling » (temps individuel etéou
groupe)

- Programme d’éducation thérapeutique structuré,
composé de différents modules (temps individueleet
groupe) Article 3

>

P- Expériences antérieures

P-3 Représentations liées a la maladie et aux
médicaments

- Séances éducatives individuelles

(récits narratifs, d’anecdotes) et/ou de groupe
(interactivité, émergence et confrontation des
représentations de chacun)

P-4 Emotions
- Sentiment de peur, anxiété, craintes
- Sentiment de honte, de culpabilité, d'échec persh
stigmatisation sociale

- Interventions individuelles ciblées sur la gestites
crises (tentatives de suicide, comportements
autodestructeur ou agressif)

- Séances de counseling ciblant les effets indélsisa
(craintes et gestion)

- Interventions ciblant les stratégies de coping

- Suivi psychologique

- Thérapies multi-systémiques (familles)

P-5-1 Ressources externes

- Support social percu

- Rale de I'environnement, de I'entourage

- Thérapies multi-systémiques (familles)

- Sessions individuelles ciblant le couple (obfecti
renforcer le support social)

- Séances de groupe animés par des mentors detéa
(présence de « pairs »)

- Participation des familles a des séances de group
d’éducation thérapeutique

Sa
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P- Patient et/ou Entourage

P-5-2 Ressources internes : compétences
psychosociales

- Sentiment d’efficacité personnel

- Motivation
Article 7

- Implication des patients dans le suivi d’'un pagénm
clinique comme la pression artérielle, la fonction
respiratoire, les crises d'épilepsie

- Interventions individuelles de « compliance tipgra
basées sur des techniques motivationnelles et des
thérapies cognitivo-comportementales

SS- Systéme de soins

SS-1 Qualité de la relation thérapeutique

patient-soignant

SS-2 Organisation des soins

- Accessibilité et qualité du réseau de soins
- Continuité des soins
- Disponibilité des soignants

- Structuration des messages transmis au patient

Article 8

- Mises en place de rendez-vous a domicile, sliele
de travail

- Observation directe a domicile par un soignantiou
travailleur de santé et/ou un membre de la farditida
prise des médicaments par le patient dans une @remi
phase puis soutien et encouragement du tiers a
I'autogestion par le patient

- Suivi téléphonique, par courrier (mail, lettrpar
télémédecine (contacts téléphoniques automatisés,
interventions et/ou programmes d’'éducation
thérapeutique structurés assistés par ordinateur)

- Amélioration des prestations pharmaceutiques
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T- Interventions visant le traitement médicamenteux

Concernant la complexité du traitement médicamentedes actions simples visant le
médicament ont été proposées et permettent de idavoradhésion au traitement
médicamenteux: rationaliser les prescriptions, t-éledire diminuer le nombre total de
médicaments sur I'ordonnance, diminuer la fréquetheeprises journaliere (passage de 2

prises par jour & une prise journalf§Pge*2

choisir, selon les spécialités existantes, des
médicaments ayant une cinétique a libération pg#enafin de diminuer la fréquence des

prises et le risque d’effets indésiralifés

Cependant, la diminution de la fréquence des pdarsame prise unigue quotidienne n'apporte
pas systématiquement un effet positif sur 'adhésioez tous les patients. Richter et al. ont
défini les caractéristiques d’'un médicament pouvetné « candidat » a une prise unique
journaliére : longue durée d’action sans augmaariades effets indésirables en prise unique ;
contréle des symptdomes suffisant avec une doseuenigisque de résistance et/ou de
progression de la maladie si oublis ; si polyméithcaet/ou que le patient souffre de troubles
cognitifs et/ou physiqué¥. Pour certains patients, la prise unique journaligera méme
contre indiquée comme, par exemple, chez les mideabcs rapides ou lents. L’amélioration
de la fréquence de prises est intéressante popatents oubliant des prises mais ne sera pas
un argument pour les patients qui, notamment, ds@at de prendre ou non certains

médicaments de leur ordonnance.
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Cette réflexion sur la pertinence de chaque ligagprescription représente un des
objectifs du développement de la pharmacie cliniguievise a « utiliser de fagon optimale le
jugement et les connaissances pharmaceutiquesmédicales du pharmacien dans le but de

sécuriser et optimiser la thérapeutique du pati&hit®?

Les peurs et les difficultés de prises du patieh&ientes a la forme galénique du
médicament sont des facteurs a ne pas sous-estoneernant I'adhésion au traitement
médicamenteux. Trouver une forme galénique adafaéditant la prise des médicaments
aura un impact positif sur cette adhésion. Par elendevant une résistance et/ou une
difficulté de prises de comprimés, de gélules pecemains patients, les formes buvables

peuvent étre une alternatife

Différents dispositifs ont été proposés afin d'aide patient a reconnaitre ses

meédicaments et a les prendre selon les conditiemsides preconisées (jour et horaire) :

- réalisation de plans de prise adaptant les pjmesalieres de médicaments aux habitudes
de vie et aux horaires du patient (certains pouirgggrer les photos des médicaments pour

faciliter la reconnaissance) ;

- utilisation de conditionnements unitaires (memtiant le nom du médicament, le jour de

prise et I'heure) ;

- utilisation de piluliers automatisés intégrant systéme de rappel avertissant le patient du

moment de la prise des médicaments (jour et hdraire

La mise a disposition de ces différents dispositiés pas montré d’impact sur I'adhésion au

traitement médicamenteux ni sur les résultatsalies attendde®-367:368
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Ce constat met en évidence que ces différents sltfpgpratiques - que ce soit les plans de
prise ou les «reminder packaging » manuels ounzatisés- ne seront des «armes »
potentielles pouvant faciliter 'adhérence médicatease de certains patients que si leur
utilisation s’accompagne d’une relation thérapaugigle qualité et d’'une intention éducative

intégrée a une démarche structdfée

P- Interventions visant le patient et/ou son entourage

Le soignant éducateur vise I'acquisition par leiggdatde compétences lui permettant
de réagir face a certaines circonstances, sitimposant probléme en adoptant une conduite
adéquate. Pour y parvenir, le soignant a pourctibjge doter le patient de « matériaux de
construction » dans lesquels il pourra puiser amerd opportun pour élaborer sa stratégie
d’action. Ces matériaux correspondent aux connaiesa savoir-faire ou habiletés et

compétences, a image de soi et aux attitudes ativations °.

P-1 Interventions visant les savoirs théoriques: emaissances, compréhension de

la maladie et des médicaments, niveau d’alphabétisan médicale

L’acquisition de connaissances théoriques sur l¢éadie et les traitements par le

patient représente le point de départ incontousdblprocessus d’apprentissage.

Méme si une intervention éducative ne se limitegpase simple transmission d’'informations,
cette premiere étape est nécessaire pour engagatidat dans une démarche d’apprentissage
et favoriser 'adhésion au traitement médicament&i%. Cette transmission d’informations

structurée aura pour buts :
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- de donner un socle de connaissances de basetiant pgoncernant sa maladie et ses

traitements ;
- d’optimiser, de mettre a jour les connaissanoésreeures ;

- de cibler des connaissances spécifiques qui negmicau patient et font obstacles dans la

gestion au quotidien de son traitement médicamgnteu

Pour étre efficace, cette transmission d’informaialevra se décomposer en différentes

étapes :

- évaluation de son envie d’étre informé afin deagtr la pertinence du moment choisi pour

transmettre des informations aux patients ;

- exploration et identification des connaissancegérieures du patient et de ses
représentations de la maladie et du traitement @fdapter la nature des informations
transmisses a ses besoins. En effet, les conneesareconstruites » par le patient, suite a
I'apport d’'informations et d’expériences vécuestvprendre place dans I'organisation de ses

connaissances antérieufe¥?373

- transmission de l'information qui pourra étrelisge lors d’'un temps individuel ou de
groupe (programme d’apprentissage, séances detfomhaCette transmission est médiée par
différentes techniques pédagogiques (frontalesgrantives, expérientielles, par la
découvert?’**"y et utilise différents supports pédagogiques [®ute communication orale,
écrite ou visuelle par l'intermédiaire d'images, plotographies, d'objets factices (boites de
médicaments, aliments en plastique, « formes angt@®s ») ou de matériel vidéo...) ;

- vérification réguliere de la compréhension dugudatdurant l'interaction (par exemple en

utilisant la technique de la reformulation).
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Les séances de formation ciblant une transmissiafotmations au patient utilisent le plus
souvent un modele frontal, par I'intermédiaire dexposé ou un exposé conduit sous forme
interrogative quand le patient a déja des notignsde questions-réponses).

Dans I'étude de Sackett, 1975, les themes aboadgsilune séance de formation étaient par
exemple, la physiopathologie de I'hypertension, ééfets sur les organes cibles, la santé,
I'espérance de vie, l'intérét des traitements hgfiertenseurs et de leurs prises régulieres et
des conseils de prisB8 Les modalités de la séance pédagogique ainslagegucture de
I'entretien sont expliquées au patient (organisatles differentes parties bien distinctes et
respectant une séquence logique). Le patient paursase situer tout au long de l'interaction

et mieux suivre le discours.

Que ce soient des informations orales ou écrigesldrté et la maniere dont les informations
sont données aux patients vont influencer fortertiadhérence médicamenteuse. Les outils
d’aide a la transmission d’informations (oraux etkcrits) doivent donc étre construits et
validés selon certaines recommandatiéhsCitons quelques exemples lors d’un entretien

individuel :

* avoir une attention particuliere pour les premganformations échangées qui sont celles
mémorisées par les patients ;
« utiliser un langage adapté au patient (connatesaantérieures, représentations, sens donné

aux images, métaphores, vocabulaire médical) ;
« simplifier l'information en découpant les infortiweas complexes en parties plus courtes ;

* utilisez la répétition ;
« faire reformuler au patient, avec ses propresntes informations échangées ;
» donner des conseils spécifiques plutét que desnrations générales ;

* envisager différents temps de rencontre.
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Lors de cette transmission d’informations, il esicessaire d’accorder du temps et de
l'attention aux émotions du patient qui sinon, weqde diminuer ses capacités de

concentration et de compréhension.

De nombreux supports écrits et/ou visuels (dessiclsémas, diagrammes, photographies,
dépliants, textes, objets factices, vidéos...) o@toéé€és par les soignants, les associations de
patients, les laboratoires pharmaceutiques, leanismes d’éducation et de prévention a la
santé’® Les thématiques, les plus souvent abordées |s®suivantes : physiopathologie de
pathologie (dépression, hypercholestérolémie, pthlyige rhumatoide, diabéte, asthme,
BPCO, épilepsie.), informations sur le role, l'intérét du traitemefiHelicobacter Pylori,
pharyngite a streptocoque, contraception injectaddghme, épilepsie),.recommandations
diététiqgues, conseils de prises des meédicamenksrmations sur les risques, les effets
indésirables, conseils en cas d'oubli, face a uise,caides a I'identification et a I'évitement

de facteurs déCIenChant5379‘ 380,381,382,383,384,385, 386,387,388,38%390,

De plus, une étude réalisée auprés de patient®strgiar anticoagulants a montré que
I'utilisation d’anecdotes de patients par le soignant lors tlahegmission d’informations (par
un support vidéo ou non) pouvait étre un outil édeque pertinent pour renforcer
I'acquisition des connaissances des patients e letoyances concernant I'importance du
traitement et du suivi biologique (effet plus imfamt que l'utilisation de « preuves »

statistiques dans le discours du soigriant)

Cependant, quelque soit la qualité de ces supmEats intention pédagogique, aucun ou peu
d’'impact ne sera visible en terme d’acquisitioncd@naissances pour le patient selon leur
degré d’autonomie d’apprentissage. Ces supporfodnations ne seront pertinents que s'ils

s’inscrivent dans un scénario pédagogique en étdiseés par exemple soit :
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- en amont d’une rencontre avec le soignant, paarlg patient prépare I'entretien en prenant
en compte les nouvelles notions mentionnées surisugports et préparer ses questions

éventuelles ;

- en début de séance de formation pour susciteutdi@sité, le questionnement du patient

avant un apport théorique de connaissances paigeast sous forme d’exposé par exemple ;

- en accompagnement de la rencontre, comme outihédiation facilitant la transmission
d’informations et le processus d’apprentissage @rcjuant les informations orales données

et en permettant une visualisation synthétiquedtiraents clé a retefir>43%

Nous proposons de détailler 2 travaux ayant petmisonstruction et la mise a

disposition d’outils d’aide a la transmission daniations destinés aux patients.

Tout d’abord, un premier travail ayant permis laaeption de carnets d’'informations sur les
médicaments destinés aux patients ambulatoirdséstiors de rencontres individuelles entre
le pharmacien et le patient). Puis, un deuxiemeairayant permis I'élaboration de 3 outils
pédagogiques interactifs  (imagier, cible illustrat et livret) visant Il'acquisition de

connaissances sur un concept complexe qu’est I'idbAl

Ces outils ont été créés afin de répondre aux heslas patients, prenant en compte I'état des
connaissances antérieures, selon les recommansi@ionigueur de rédaction de documents
écrits associé a une double validation par lesnsoity impliqués et les patients concernés

(validation du contenu, de la forme, praticité eti@ compréhension par les patients).
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Optimisation de la dispensation des médicaments haaliers aux patients ambulatoires.
Premiére partie : conception d’un outil d'information destiné au patient

Introduction

Aujourd’hui, le réle du pharmacien clinicien s'imeé pleinement dans la politique nationale
d’amélioration de la qualité des soins et de laiggation du circuit du médicament. Dans ce cadre,
son positionnement est privilégié dans la diffusttnl’information aux patients concernant le bon
usage du médicament. Cette information reposetsyrdthese qu’un patient informé gérera mieux la
prise de ses médicaments au quotidien, c’est-addinmaniere plus slre et efficiente. Cette approche
nécessite que : 1) le pharmacien soit pertinentleswujet ; 2) la démarche et les supports soient
adaptés. L'objectif de ce premier travail étaitcd@struire, a partir d’'une méthodologie standag]isé
un modele de livret d’informations sur le médicatreedestination des patients ambulatoires lorade |
dispensation hospitaliére.

Méthodologie

La démarche proposée a été réalisée en 2 tempechBrche bibliographique ciblée ; 2) analyseade |
littérature a I'aide d’'une grille de lecture pertaet la comparaison des différents documents écrits
existants.

Résultats

Treize documents sources ont été analysés. La itdagmt écrite dans un langage simple. La lisébilit
est dans I'ensemble correcte mais pourrait sougaet améliorée a I'aide d’'une charte graphique
adaptée (utilisation de couleurs, de pictogrammdesphotos...). Cinquante pour cent des documents
étudiés ne précisent pas la date de la derniére migour ; un seul mentionne les références
bibliographigues sources. Concernant le contenu didesiments étudiés, plusieurs proposent des
conseils génériques concernant la prise des traitenau quotidien (oubli de prise, recommandations,
plan de prise) mais un nombre limité integre desseils ciblés (par exemple, un seul document
propose des stratégies de gestion des effets inlks).

Conclusion

Les résultats obtenus suite a cette analyse cotiyeareous ont permis d’élaborer un modele de livret
d’'informations destiné aux patients et de validsr dritéres retenus. Ce modéle a pu étre décliné su
12 classes, 67 molécules. Une double validation ldests (pharmaciens/médecins) a permis
d’uniformiser les informations délivrées au patientde faire naitre des perspectives communes de
prise en charge centrées sur le patient. Ce traugile sur la nécessité de former les dispensaseurs
des médicaments souvent complexes et délicats Emae plus, la diffusion passive d’information
est souvent inopérante ; cette démarche est aéndns une approche globale du patient. Ainsitil
indispensable que le pharmacien s’adapte aux etecbnnaissances préalables et représentations du
patient afin de construire un suivi personnalisé.ptbcessus d’éducation thérapeutique du pati¢ént es

a envisager afin d’optimiser I'efficience de lardggeutique
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Création d’outils pédagogiques interactifs d’aide da compréhension
du concept d’Hémoglobine glyquée

Introduction

Le dosage régulier de 'hnémoglobine glyquée (HbAlmjispensable au suivi du diabete, reste peu
réalisé en pratique. De plus, cette notion semiffieitd & appréhender par les patients et lesrsmgs.
L’objectif de ce travail repose sur la mise a d@pon d’outils pédagogiques interactifs facilitant
I'explication de cette notion complexe d’HbAlc pes soignants et sa compréhension par les patients
diabétiques.

Matériel et Méthodes

A partir de l'analyse de la littérature, 3 outilstests » ont été créés : un imagier ciblant la
compréhension du concept d’'HbAlc, une cible cengée I'objectif d’'HbAlc a atteindre et les
moyens d'y parvenir, un livret de suivi des régsl@HbALC. Puis des entretiens semi-directifs ont
été réalisés aupres de 21 soignants, de différeétiers, au sein de l'unité de Diabétologie du CHU
de Grenoble de différents métiers et de 34 patieospitalisés. Ces entretiens avaient pour obgectif
1- recueillir les représentations et connaissaanéieures des soignants et des patients sur dbA

2- évaluer la pertinence des outils créés aupresalgnants et des patients.

Résultats

Les représentations de 'HbAlc des soignants pedtem catégorisées selon 8 thématiques qui sont a
I'origine du type d’informations données aux patsefdescription du terme, lien avec les glycémies,
différence entre HBAlc et glycémie, marqueur deydiébre du diabéte, valeur chiffrée, dosage
biologique, intérét de ce suivi, juge de l'effidgcidu traitement).. Certaines métaphores utilisées
peuvent étre soulignées « météo des glycémies,asdos avec lequel 'hémoglobine stocke le
sucre, moyenne du trimestre par rapport aux nad&dole, radar pour les glycémies et boite noire
pour 'HbAlc ». Quatre soignants non formés en atlan thérapeutique disent ne jamais avoir parlé
d’'HbAlc aux patients. Seulement 11 des 34 patientsevus peuvent donner une définition, une
explication de I'HbAL1C. Les représentations desiep#d intégrent des notions de lien avec les
glycémies, de marqueur de I'équilibre du diabete,vdleur chiffrée et de modalités d’obtention
(dosage) mais aucun des patients évoquent le seretté notion complexe et son intérét.

La validation par les soignants et les patients3eatils pédagogiques interactifs a permis la raise
disposition d’outils adaptés pour les patients. Zgremiers outils sont utilisés de maniére
chronologique et le carnet de suivi est proposépatient (non utilisé systématiquement). Une
formation des soignants a l'utilisation de ces lsuti été identifiée comme nécessaire avant toute

intégration de ces nouveaux supports dans une déemdréducation thérapeutique.
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Discussion / Conclusion

Les représentations de I'HbAlc des patients difféde celles des soignants. Les entretiens réalisés
aupres des patients mettent en évidence leur mashgumnnaissances vis-a-vis de I'HbAlc. Ceci
semble s’expliquer par le manque d'informations rds par les soignants, notamment concernant
l'intérét de ce dosage pour le patient. Concerlemsoignants, la diversité des représentatiotesiet
difficultés a aborder avec les patients cette motddHbAlc met en évidence le besoin d'outils de
médiation facilitant les échanges, structurantetionisant I'information donnée aux patients. Raste
tester l'utilisation de ces outils en pratique @ie et évaluer I'impact d’une intervention éduaati

ciblant I'hnémoglobine glyquée sur I'évolution desnaissances des patients.
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P-2 Interventions visant les Savoirs pratique, Sawefaire,

Compétences d’auto-soins et Méta-savoirs

Gérer une maladie chronigue au quotidien peut séeespour le patient
'apprentissage de certains gestes de soins, colanpeise de comprimés, linjection de
certains médicaments, la réalisation d’'une néhtiisa I'utilisation d’'un spray ou d'un
inhalateur de facon adaptée, la réalisation d’wiie-aurveillance biologique et/ou clinigiié
Par exemple, un support pédagogique comme le puegleutilisé chez les enfants
asthmatiques pour travailler, en amont du gestelaschronologique des différentes étapes a
réalisef®®. Cet outil permet aussi d’évaluer I'acquisition savoir-pratique du patient vis-a-
vis de ce geste, en demandant au patient de rendztirs I'ordre les différentes parties du
puzzle correspondant aux différentes étapes de.gest
Cependant, il ne suffit pas pour le patient de sauo méme de savoir expliquer ce qu’il faut
faire (savoir-pratiqué et d’avoir décidé d’agir pour que la mise en cewm comportement
soit efficace. En effet, lesavoir-faire pésent non seulement sur la décision d’agir massia
comme élément de succes de l'action. Par exemde psitient décide de faire son injection
d’insuline, qu’il connait la posologie et le momekihjection mais si la technique d’injection
est mal exécutée alors cela entraine quand méréehat de I'action.

La technique pédagogique de la démonstration peet w&ilisée pour des apprentissages
manuels, de procédures ou technique. Cette teahnguose sur I'apprentissage de gestes par
reproduction d’un modele, d’'une personne experg.répétition du geste va permettre
d’acquérir un savoir-faire et de générer des hdbruvoire certains réflexes, des actions
automatisées efficaces que le patient va fairesatogme qu’il peut penser a autre chose.
Certains rituels comme le brossage des dents santexemple associés a la prise du

médicament anti-hypertenseur du matin afin de peesdn traitement de fagon automatisée.
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Ces habitudes le plus souvent vont aider a optmiisghésion au traitement médicamenteux.
Cependant, il convient de rester vigilant car tomdification de la situation, du contexte
peut étre a l'origine d’'une prise en défaut de astomatismes. Concernant la prise des
médicaments, il semble donc pertinent d’assoclar@nnaissance du réle des médicaments
et des modalités de prises théoriques, la recosaraie par le patient de chacun de ses
médicaments (son emballage, sa forme galéniqualeelui demander de manipuler ses
médicaments afin de s'assurer du bon maniementdadgmsitifs d'administration des
médicaments et de la galénique proposés (ouvedursachet, découpe des comprimeés,
« sens d’administration d’'un suppositoire », agtlan d’'un patch, d’'une creme, utilisation
d’un spray nasal ...).

De plus, le patient doit apprendre a mobiliser g@maissances et ses savoir-faire en
situation. En effet, face aux situations de laquetidienne, il doit adapter ses comportements
en conséquence et par la méme développetatapétences d’auto-soifts Une compétence
se définit comme la potentialité d’'une personnedbitiser dans I'action un certain nombre
de savoirs, savoir-faire et savoir-étre combinéfaden spécifique, en réponse a une situation
particulieré®’393% Différentes méthodes et outils pédagogiques peude utilisés pour
aider le patient a acquérir ces compétences (sgatecgroupe, individuelles, pédagogie du
projet, apprentissage expeérientiel, études de caases de Barrows, jeu de rble, groupe de
production . “346,400,401,402,40'3)

Une ou plusieurs séquences pédagogiques serordgsa@es selon chaque compétence. Pour
proposer des activités éducatives, les compétemneesuerir seront décomposees en étapes

d'apprentissage correspondant & des objectifs pgitpges ¢f tableau §*°*

111



Tableau 6: exemple de compétences d’auto-soins de patdiatisits par I'infection VIH

Compétences d'auto soins - VI Obijectifs pédagogiques - VIH

Comprendre, s'expliquer Comprendre son corps, d&taidynamique de
I'infection par le VIH en lI'absence de traitement.
Décrire le mode, la durée d'action et les
modalités de
prise de chacun de ses traitements anti-
rétroviraux (...)

Repérer, analyser, mesurer Analyser une situatiosgque d'infection par le
VIH.
Dépister les signes cliniques pouvant évoquer des
effets secondaires du traitement (...)

Faire face, décider Utiliser des moyens de préeentidaptés pour
eviter de contaminer son entourage ou une sur
contamination (...)

Résoudre un probleme Convaincre son ou sa partesaixuelle de
['utilisation du préservatif.
Adapter son traitement en fonction des effets
secondaires produits (...)

Pratiquer, faire Poser un préservatif

Les interventions d’éducation thérapeutique indieite ou de groupe visent a
permettre au patient d'augmenter ses connaissatedsster ses savoir-faire et a acquérir des
compétences d’auto-soins et d’adaptafiorf® Par exemple, « dépister les signes cliniques
pouvant évoquer les effets indésirables de sescam@éints » correspond a une compétence
d'auto-soins et "faire connaitre ses besoins",congpétence d’adaptation montrant I'aptitude

du patient & exprimer ses attentes et ses émdtions

Deux types d'interventions d’éducation thérapedigiisant a améliorer I'adhésion au

111,406,407

traitement médicamenteux peuvent étre identifiGdess: séances deceunseling» et

des offres de programmes éducatifs structures.

" Dans Ia culture anglo-saxonne, le terme deutiseling est utilisé pour désigner un ensemble de prasigiieerses qui consistent a
orienter, aider, informer, soutenir, traiter. Cetti®marche se définie comme une relation d’aidsiteration. En pratique, le soignant va
essayer d'aider le patient a comprendre et a résaled problemes auxquels il doit faire face emlduinant les connaissances, savoirs-faire
et compétences nécessaires ainsi qu'en l'aidast@nnaitre et utiliser ses ressources personretllssciales pour prendre des décisions
concernant sa maladie et son traitement dans spugigienne. Ce processus vise a aider les peesase sentir moins anxieux, a prendre
des décisions, a passer a I'action et a se déwalopp
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Les séances decounseling »ont été initiées dans le domaine du YAR*°#1%41huis ont
été proposées et développées dans le cadre dediematdnroniques en général (asthme,
hypertension, diabete, dépression, schizophréhieraua Helicobacter Pylori, patients traités
par anticoagulants oraux). Ces séances individlle de groupe, visent I'acquisition de
compétences ciblant les médicaments et le comperteiadhérence médicamenteuse le
plus souvent associés a un suivi téléphonique p&lap jours aprés la séance de counseling
ou 2 appels) ou des séances de renforcement (@ntioa ou a domicile). Elles sont réalisées
par des infirmieres ou des pharmaciens et aborddférentes thématiques en utilisant

différentes techniq Ué ,395,412,413,414,415,416,417,418,419,420,421

- connaissances et représentations des meédicameotsnprendre [l'utilité, le role des
médicaments, les risques encourus a l'arrét descarédnts, les bénéfices et les risques des

médicaments (dont le vécu et la gestion des dffdssirables) ;

- gestion pratique au quotidien des médicamensmenmt permettant au patient d’évoquer les
problemes rencontrés avec ses meédicaments, explwestratégies possibles face a des
situations posant probléme avec les médicameriitsché@ a I'intégration de ses médicaments

a son style de vie ;

- anticipation face a certaines situations du @lieti : comment reconnaitre et réagir face a
différents symptébmes (comme une crise d’asthmespemple) , évoquer les comportements
a risque et l'intention des patients par rapparé &omportement (alcool, usage de drogues) ;
aider le patient & identifier ses stratégies deincppd’adaptatiofi?, travailler sur les

ressources externes potentiellement mobilisableseppatient (encouragement a joindre un

soignant si besoins par exemple).
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Des programmes d’éducation thérapeutique structuw@aposés de différents modules
visant l'acquisition de compétences d’'auto-soind, &é évalués dans différents domaines
comme la rhumatologfé®, la diabétologi&?, le VIH*** I'asthme (adultes, adolescents et

enfants®**#°*?® |a BPCO, la schizophrénie (programme de psychuaitui?’ %,

Ces programmes abordent différentes thématiquest (tbo problématique des
médicaments) en lien avec les compétences d’auns-sitées ci-dessus selon un nombre (2 a
8), une fréquence et des durées de séances varsditn les dispositifs. Ces programmes
sont construits par des équipes multiprofessioasellmedecin, pharmacien, infirmier,
diététicienne, psychologue, travailleurs sociauxet.les séances de groupe, composées de 4
a 8 patients par groupe, peuvent étre animéeshaenune des professions représentées (en
fonction des thématiques par exemple), seule obidme. Un membre de I'entourage du
patient peut étre convié a ce type de séance sanodjectif de la séance en lui-méme cible

les familles et/ou le role de I'entourage.
Les séances de groupe peuv&nt suivies de sessions de renforcement sousntee fo

- de séances individuelles sur des thématiquesfisp@s proposées aux patients en fonction

de leurs besoins (par exemple des séances detkér@pie pour les patients atteints de

BPCT9*;

- d'entretiens téléphoniques (utilisation de tegoes de résolution de problémes,

motivationnelle&%)*%°;

- d'un suivi postal par lettre (par exemple conténa description des actions a mettre en
place en fonction des niveaux de résultats du fleakeu des symptébmes et des rappels sur

I'importance de I'adhérence médicamenteuse chegatisnts asthmatiqu&®) ;
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- des séances de groupe de renforcement (entresAein8 mois apres le premier cycle de

sessionsy".

De plus en plus d’équipes de soins, formés a I'étloic thérapeutique, proposent maintenant
une premiére séance individuelle ayant pour olfjdetiréaliser un bilan éducatif partagé au
préalable des différents modules éducatifs de groQette position répond aux criteres de

qualité d’'un programme d’éducation thérapeutique.

La thématique « médicaments » est le plus souveinbuvée « parsemée » au sein des
différents modules sans structuration d’'une séagdagogique dédiée. Citons trois exemples

d’intervention éducative, intégrée a un programmédutation thérapeutique structuré,

animée par un pharmacien ciblant la problématicesendédicaments.

Tout d’abord, des séances de groupe ont été pregodés enfants asthmatiques de 7
a 17 ans et a leurs parents. L'objectif de ces ca&sameposait sur la compréhension de
I'asthme et des traitements, I'identification dgmptdémes, des signes de crises, la réalisation
d’entrainement a l'utilisation des inhalateurs. Géances ont permis de faire ressortir les
représentations des parents vis-a-vis de la malddgemédicaments dont les corticoides et de
favoriser [l'apprentissage des savoir-faire conaarndutilisation des inhalateurs.
L’intégration de cette intervention éducative a programme structuré a montré une
amélioration des connaissances sur la maladiesdtddements des enfants et des parents et

de la qualité de vie des enfdfits

Une autre intervention sous forme de séance éduecatilividuelle a été proposée a
des patients insuffisant cardiaque. Cette séancegiit la rationalisation, la simplification
du traitement, si besoin, et la mise a disposidienlivrets d’informations sur la maladie et les
médicaments. De plus, le patient était impliquésdson auto-surveillance par I'intermédiaire

d’'un carnet de suivi des symptdomes de l'insuffigacardiaque, des prises des médicaments
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et de I'évolution de son poids (adaptation de Isedde diurétique et contact du médecin si le
poids augmente de 3 kg en 48h ou si il apparaisiges d’évolution de la maladie). Cette
séance intégrée a un programme structuré a momrémpact positif sur I'adhérence

médicamenteuse et les résultats cliniques attéffdus

Enfin, un atelier éducatif de groupe visant a ofgénles connaissances et savoir-faire
des patients, ciblé sur les médicaments a éte mygaee a Paris. Cet atelier sur le theme des
médicaments, « vivre avec ses traitements », ephage de test et d’évaluation au sein du
Réseau Paris Diabéte. Cet atelier est divisé efafces de 1h30 espacées de 15 jours, co-
animées par une pharmacien et une infirmiére ataboles themes suivants : reconnaitre ses
médicaments - s'organiser avec les médicamentsrveiflar sa santé - se surveiller au

quotidien - repérer, agir en situatfdh.

Les interventions ciblant le développement des @ienres d’autogestion du patient
vis-a-vis des médicaments montre une tendanceiy@siiais non systématique en terme
d’adhérence meédicamenteuse et de résultats clsique

Une des pistes pour favoriser I'acquisition de cétapces par le patient semble de le
positionner face a des situations qui ont un sens [ui et le questionne. Actuellement, les
situations d’apprentissage sont créées par lesaoig a partir de leurs expériences de suivi

de patients chroniques et les récits d’expériennéfrieures vécues par les patients.

Pourquoi ne pas explorer I'activité « d'étre patierau quotidieft*, afin d’extraire
des situations de vie propices aux apprentissagdatdiser ces situations et les stratégies
d’actions mises en place par les patients eux-mé&woesne moteur du développement des

compétences d’autres patients ?
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Nous proposons de décrire une expérimentationsgmalthez des patients diabétiques
de type 2 visant a créer un outil pédagogique d'@d’acquisition de compétences d’auto-
soins basé sur la technique de résolution de prade Cet outil met a disposition des
situations issues de la vie quotidienne de patidiatsétiques de type 2 sous forme d’un jeu de
cartes thématiques. Dans cette démarche le patiewient acteur et auteur de son

apprentissage ; « outil créé pour et par les piatien
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Création d’un outil pédagogique d’aide au développment de compétences a partir de

I'analyse de I'activité quotidienne de patients dibétiques de type 2

Introduction

L’objectif de ce travail est de créer un outil ddapntissage utilisant des situations didactiques
construites a partir de I'analyse de l'activitépigients diabétiques de type 2. Ce travail fait
I'hnypothése, fondée sur les apports de la Didaetigofessionnelle, que le patient réalise au
quotidien une activité en lien avec sa maladieesttgitements et que I'analyse cognitive de
cette activité peut permettre didentifier des &itons d’apprentissage favorisant le

développement de compétences utiles a la gestignatidien de la maladie et son traitement.

Matériel et Méthode
A partir d’entretiens semi-directifs ciblés surréeit de I'activité de patients diabétiques de
type 2 en ambulatoire, une analyse de contenu &alisée afin d'identifier les classes de

situations de santé rapportées par les patiefds stratégies d’action associées.

Résultats
Neuf patients ont été inclus ; 445 stratégies dacddentifiées et catégorisées par classes de
situations (N=24). Les différentes classes de &dns ont été regroupées en 6 « Kkits »

pédagogiques proposés sous forme d’'un jeu de ¢héemtiques.

Discussion/ Conclusion
L’originalité de cet outil pédagogique réside daasméthodologie de construction. En effet,

les situations d’'apprentissages et les stratédegtiah proposées sont issues de l'activité

quotidienne des patients et non préconstruits'@dnt¢ateur.
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P-3 Interventions ciblant les représentations deal

maladie et des médicaments

La plupart des programmes d’éducation thérapeuiigg@gre une intervention qu’elle
soit individuelle ou de groupe ciblant les repréatons des patients sur leur maladie et leurs
médicaments. Des techniques pédagogiques utileségsoupe ou en individuel existent afin
de repérer, faire émerger les représentations déengs : brainstorming, techniques des
ambassadeurs, des mots-clés, des débatteurs fdaisiiésation du photolangage, les cartes
conceptuelles vont permettre d’explorer, de faiselieiter les représentations et les

connaissances du patigfit*>>43643/

En entretien individuel, le soignant pourra par regke utiliser des supports
pédagogiques pour faciliter la prise de parole aliept sur ses représentations en utilisant un
photolangage, la technique des cartes concepturll@steragir a partir d'un récit de patient.
De plus, en individuel ou en groupe, I'utilisatide supports pédagogiques permettant aux
patients de « se décentrer » (le personnage mesdapimarionnettes chez les enfants, les
jeux de roles) favorise I'expression des représiems des patients. Ces moments, peuvent
permettre au patient de se poser des questionst guaes représentations face a des

informations lui parvenant qui 'interpellent etyroont faire évoluer ses représentatighs

Dans le cas des séances de groupe, la dynamiqgeodpe permet aux patients de
confronter leurs représentations, leur perceptiesm alantages et inconvénients du traitement
médicamenteux, leur vécu de la stigmatisation deddéadie et des traitements et la valeur

qu'ils donnent au support sodi&l
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Ces interventions ciblant les représentations sossi réalisées aupres des familles
afin de leur proposer un temps pour exprimer lexpgeriences personnelles, leurs difficultés,
leurs croyancés®. Par exemple, une étude a évalué I'impact d’uteniention destinée aux
familles de patients schizophrénes associant upmalpe socioculturelle de la schizophrénie
et du « counseling » sur les médicaments (dontavail sur les croyances négatives vis-a-vis
des médicaments). Un impact positif a été miswéte@ce sur I'adhérence médicamenteuse
et les résultats cliniques (diminution des rechutkss réhospitalisations et diminution du

« poids » ressenti par les familles & 1*4h)

P-4 Interventions visant I'aspect émotionnel du pag¢nt

Certaines interventions permettent aux patientdediifier leurs émotions et ciblent
'apprentissage de leur gestion (utilisation deatsigies de coping): interventions
individuelles ciblant la gestion des crises (da@s contextes comme les tentatives de suicide
et les comportements autodestructeurs ou agressifahces de counseling ciblant les effets
indésirables (craintes et gestion), suivi psychiojogf*’ et thérapies multi-systémiqués
Ces actions sont, le plus souvent, intégrées au daitervention complexe, ce qui rend
difficile l'identification de leur impact spécifiqu sur I'adhérence meédicamenteuse et les
résultats cliniques. Par exemple, des interventdmsype counseling, suivi psychologique a

domicile ou coatching téléphonique hebdomadaimdis€es chez des adolescents diabétiques

de type 1, n'ont pas montré d’effet significatif $optimisation de I'adhérence a I'insuline.

V' Les thérapies multi-systémiques visent & augmémiazhésion des familles concernant les actiorlean
avec la prise en charge de la maladie.
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Cependant, les interventions de suivi psycholog@u®micile ont permis une augmentation
significative des contrbles glycémiques et wune dution du nombre de

réhospitalisatiorf§?*43 444

P-5 Interventions visant les Ressourcdu patient

P-5-1 Intervention visant les Ressources Externespatient

De nombreux programmes d’éducation thérapeutiqweldgpés dans les maladies
chroniques sollicitent la présence d’un tiers désigar le patient, afin d’essayer d’agir sur ce

déterminant de I'adhérence médicamenteuse qu’ssipigort Sociaf®.

Une méta analyse de Van Dam et al. publiée en 2@@fisée a partir de 6 essais
cliniques randomisés dans le diabéte, montre wt plfsitif d’'interventions ciblant le support
social sur les comportements d’autogestion en sadet® patients et sur les résultats

cliniqued®.

Peu d’interventions integrent, dans leur démard@dagogique, une identification des
personnes percues comme support pour le patides etssocient au processus éducatif afin

de renforcer le réle de soutien potentiel de cetuaalésigné par le patient.

Des interventions basées sur une approche psychpthdique multi-systémique et ciblant
les probléemes liés a 'adhésion au traitement naédénteux au sein du systeme familial ont
été proposées aux familles d’enfants diabétiquess @terventions ont pour objectif
d’augmenter la cohésion des familles concernaradésns en lien avec la prise en charge de

la maladie, de proposer un entrainement a la gestes problemes, de s’assurer de la
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supervision des parents dans le cas d’enfantsadbb¥scents malades, d’aider a trouver des
stratégies pour gérer les situations de conflénetourager I'engagement des patients dans la
mise en pratique des stratégies de comportemembpées’®**’. Aucun impact n'a été

démontré sur I'adhérence ni les résultats clinitfties

Deux interventions originales ciblant le supporttgmtiel d’'un tiers dans I'adhésion au
traitement médicamenteux peuvent étre relevées.ptmaiére intervention ciblant le couple
et I'optimisation du support social du conjoint & ¢éestée aupres de patients VIH sous la
forme de 4 sessions individuelles réalisées parinfieniére. Les séances de counseling
ciblaient l'adhérence médicamenteuse mais ausscquiaition de compétences
communicationnelles dans le couple et le renforegrda support potentiel du conjoint dans
'adhérence médicamenteuse. Cette intervention paa mis en évidence d'effet sur

$8  Une seconde intervention

'adhérence médicamenteuse ni sur les résultatsquk
propose des séance de groupe sur une année, opatiEnts agés insuffisants cardiaques,
dont l'originalité repose sur les animateurs deaneés représentés par un bindme de
«mentors» (experts de la santé volontaires ages entre %41 eins). Cette intervention a

montré un impact positif sur 'adhérence médicamese sans effet sur les résultats cliniques.

Ce type d’intervention souligne l'impact que pewbia la reconnaissance de ces mentors

comme des pairs experts et les conséquencesamflance, accordée par les patiétts

Actuellement, ce sont plutbt des séances éducaliwaegoupe ciblant spécifiquement
I'entourage, les familles des patients qui se dipmdnt (par exemple pour les parents
d’adolescents diabétiques de type 1 et les faniiéepatients schizophrénes). Ces séances ont
pour objectif d’aider les tiers bousculés par liption de la maladie dans le contexte familial
a intégrer la maladie du patient a I'histoire de féanille, de permettre un partage
d’expériences et de développer leurs connaissaleckEsmaladie et des traitements afin qu'ils

puissent étre un soutien potentiel pour le patiént
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Ces interventions ont mis en évidence une diminutith nombre de rechutes et de
réhospitalisations sans effet systématique suhéeehce médicamentedde*?4°3 Citons

I'exemple d’'un dispositif proposant, aux parentadilescents diabétiques de type 1, des
séances de groupe d’éducation thérapeutique adigircompétences en insulinothérapie
fonctionnelle associées a un suivi téléphoniqadisé par une infirmiére a la demande des
adolescents et/ou des parents (pour adapter les @bimsuline selon les circonstances par
exemple). Ce type d’intervention montre une amation de I'adhérence médicamenteuse

sans effet sur les résultats clinicftrés

P-5-2 Interventions visant les Ressources Intermkespatient

Un patient « motivé » qui possede les connaissansagoir-faire, compétences
nécessaires pour prendre en charge sa maladie étagement médicamenteux au quotidien
ne réussira pas tant qu'il ne s’estimera pas capdlekécuter cette action ou gu'’il pensera
gu'il existe trop d’obstacles pour la mettre encpl@u qu’il naura pas accepté qu'il a besoin

d’aide a un moment donné (nécessité du « laché présun moment donné).

Un dispositif permettant le développement d’'ur@ésentation positive de soi-méme

(self-concept) semble pouvoir favoriser 'adhésiorpatient au traitement médicamentgtix

* |nterventions visant le sentiment d’efficacitéepsonnelle

Des interventions soutenant I'implication des pasedans le suivi d’'un parametre
clinigue comme la pression artérielle, la foncti@spiratoire et les crises d'épilepsie ont

montré une amélioration de I'adhérence médicamesgt&u
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Citons l'intervention, proposée lors de I'étuderinpeps » d’Haynes en 1976, qui associait un
apprentissage de la technique de mesure de la@rems$érielle ainsi que l'utilisation d’un
carnet pour noter les pressions mesurées et Esspiie comprimés, a une prise de conscience
du patient de ses habitudes et rituels de prisesod®wrimés. Une rencontre sur le lieu de
travail était, de plus, proposée tous les 15 jpare un renforcement de la technique d’auto-
surveillance. D’autres actions ont été associéesnm la mise a disposition de pilulier, la
réalisation de séances de counseling et de sédacesnforcement réalisées par une équipe
multiprofessionnelle. Cette intervention, visans gmtients non-observants vis-a-vis de leur
traitement antihypertenseur dont la PAD n’était pass les objectifs fixés, a montré un

impact positif en terme d’adhérence médicamentetsar la PAD.

Plus récemment, Marquez Contreras et al. ont maqteg I'utilisation par les patients d’'un

appareil de surveillance automatique de la pressidérielle associé a une explication
téléphonique des modalités d'utilisation de I'agilamméliore 'adhérence médicamenteuse.
Cependant, a 6 mois, les mesures de PA étaiertigdea dans le groupe intervention et le

groupe control&”.

Plusieurs études, chez des patients asthmatiques/aluées I'impact d’interventions visant
I'implication des patients dans leur prise en chai@es interventions associaient une auto-
surveillance de la fonction respiratoire par le raarent du peak-flow, la mise a disposition
d’outils d’aide a la décision et de plan d’autotgesface aux symptébmes ou aux résultats du

peak-flow. De plus, un suivi téléphonique ou paurder de renforcement était associé.

Ces interventions ont permis I'amélioration desrassances des patients et |'utilisation des
médicaments inhalés au moment des crises séverégs saas effet sur I'adhérence

médicamenteuse et les paramétres cliniques awhmumg'>®4>°
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Une intervention ciblant spécifiquement le sentimerefficacité personnelle chez des
patients atteints de polyarthrite rhumatoide réalipar une infirmiere sous la forme de 7
sessions individuelles a montré un impact positifladhérence médicamenteuse mais sans
impact sur les résultats cliniqu®8 Marks et al ont montré que des interventions tganr
objectifs de renforcer le sentiment d’efficacitérqmanelle, par exemple, en fixant avec le
patient des objectifs progressifs, I'impliquant slaon suivi, I'aidant a s’auto-évaluer, a réagir
face aux problémes et en valorisant les succesefiicaces sur 'adhérence médicamenteuse
et les résultats cliniques chez certains patfehts

Les programmes encourageant 'engagement des f{satienr participation active et
renforcant leur sentiment d’efficacité personnelie montré une augmentation de I'efficacité

des compétences d’autogestion et une amélioradsmésultats cliniqué¥.

* Interventions visant le renforcement, le soutig® la motivation du patient

Dans le domaine de la psychiatrie et du VIH, desruentions individuelles de
« compliance therapy » ont été évaluées. Ces mriions se basent sur les technigques de
I'entretien motivationnel et de la thérapie cogmticomportementale. Les Thérapies
Cognitives et Comportementales (T.C.C) sont un meyens pour développer chez une
personne des habiletés a la gestion de soi et adiajre des choix en accord avec ses
valeur$®
Les interventions de «compliance therapy » cibldhistoire de la maladie, sa
compréhension et la prise de conscience du «prebie Elles explorent, de plus,
I'ambivalence des patients par rapport au traitemedicamenteux, abordent les symptémes
et les effets indésirables des meédicaments et i@matisation liée au traitement

médicamenteux.
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Ces interventions n'ont pas montré d'impact sur hésultats cliniques et une tendance

positive sur I'adhérence médicamenteuse non reé®systématiqueméfit464:465:466.467

Les interventions ciblant les émotions, les ressRiexternes et internes des patients
s’inscrivent dans des programmes complexes assograrensemble d’actions. Ceci rend
difficile I'interprétation de I'impact relatif delmque action sur une dimension spécifique.

I semble cependant que des interventions de typgnittvo-comportementales et/ou
motivationnelles associées a des interventions aohes favorisent 'adhésion du patient a

son traitement médicamenteux.

Nous proposons de décrire une intervention réalisés le cadre d’'une démarche de
réhabilitation psychosociale des patients schizemds ciblant le développement d’habiletés
sociales nécessaires a l'optimisation de la capadil patient a étre adhérent. Des
consultations individuelles sont menées par urdmn@ (psychiatre, pharmacien, infirmier
référent) associées a un suivi au domicile degpigtipar les infirmiers référents et éducateurs
spécialisés. L'objectif des consultations étantietitifier les points sur lesquels agir pour
développer les capacités des patients a étre adbénevailler sur la prise de conscience, la

motivation et ainsi permettre un interfacage aves hutres soins de réhabilitation

psychosociale.
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L’adhérence thérapeutique vue sous I'angle d’'une kabilité sociale » : application a une
population de patients atteints de schizophrénie

Introduction

Des programmes de réhabilitation psychosocialeétdtmis en place afin de permettre le
développement, chez les patients schizophréneapitBtés sociales nécessaires a une vie
autonome. Prenant en compte le défaut d’adhérenémpeutique et les déficits dans
I'acquisition des habiletés sociales observés tbepatients schizophrenes, des dispositifs
psychoéducatifs ciblant 'adhérence thérapeutiquett® développés. Cependant, un an aprés
leur sortie d’hopital, seule la moitié des patiestkizophréenes sont adhérents aux traitements
neuroleptiques. L'objectif de ce travail est d’esgoles concepts qui sous-tendent une
approche de l'adhérence thérapeutique en tant bjlgté sociale dans un processus de
réhabilitation psychosociale et de décrire unesithtion dans le cadre d'un suivi

psychoéducatif personnalisé de patients schizophren

Matériel et Méthodes

Nous proposons de 1. faire le point sur le condep€habilitation psychosociale ; 2. dans ce
cadre, décrire les moyens actuellement a dispagithur optimiser I'adhérence thérapeutique
chez les patients souffrant de schizophrénie ; &rige un dispositif psychoéducatif
développé au Centre Hospitalier de St Egréve, Eratiblant le développement d’habiletés

sociales nécessaires a I'optimisation de la capdcitpatient a étre adhérent.

Résultats

Des consultations individuelles menées par un tnm&psychiatre, pharmacien, infirmier
référent) sont proposées aux patients ayant gagscux ateliers éducatifs « Pharmation » ou
ayant participés a d’autres interventions dans ddre du processus de réhabilitation
psychosociale. Ces consultations sont associées suivi au domicile des patients par les
infirmiers référents et éducateurs spécialisésbjectif des consultations est d'identifier les
points sur lesquels agir pour développer les cémdes patients a étre adhérents, travailler
sur la prise de conscience, la motivation et gesmettre un interfacage avec les autres soins
de réhabilitation psychosociale. En fin de seéaree,patient reformule les stratégies

envisagées et peut les inscrire sur un pilulier dé pouvoir s'y référer.
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Ce suivi individuel personnalisé (consultationsisites a domicile) répond a lI'importance des
renforcements nécessaire chez les patients scheamghinclus dans une démarche éducative
du fait de la présence des troubles cognitifs.aflbaurs, certaines habiletés ayant un impact
potentiel sur le comportement d’adhérence thérageipourront étre renforcées : habiletés
de communication, de résolution de probléemes, o@pelr son sentiment d’estime de soi et
de confiance personnelle, exprimer des attentdistesa savoir recouvrir a I'aide nécessaire,

développer et maintenir un réseau de soutien social

Conclusions et perspectives

Cette nouvelle facon d’aborder le concept d’adhggethérapeutique ouvre des pistes de
réflexion concernant la création de dispositif diégtion thérapeutique des patients souffrants
de maladie chronique. Les interventions éducativdisées pour développer I'habileté du
patient a étre “adhérent” doivent intégrer une apipe individuelle associée aux dispositifs
de groupes déja disponibles. Le travail de réhabiin psychosociale mobilise un
entrainement sur plusieurs registres, ce qui refiidileé I'attribution d’une amélioration a
une action plutét qu'a une autre d'ou la difficulié I'évaluation ciblée. Il reste donc a

évaluer I'impact de cette réorganisation du progeste réhabilitation psychosociale.
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SS- Interventions visant I'organisation

du parcours de soins du patient

SS-1 Organisation d’'un suivi du patient selon diffeentes modalités : visites a
domicile, sur le lieu de travail, contacts téléphaques (automatisés ou non), suivi par

courriers, par mails, assisté par ordinateur

Nous décrivons dans un premier temps, les inteiv@niciblant I'organisation d’'un
suivi du patient en ambulatoire selon différenteslaiités. Puis, dans un deuxieme temps, les
pistes envisagées afin d’améliorer la cohérenceadiésns entreprises entre professionnels de

santé comme par exemple I’harmonisation des infooms données aux patients.

De nombreuses interventions éducatives et/ou niaivaelles sont associées a des
actions de suivi, de renforcement afin de soutienratient dans la mise en place, le maintien
de son comportement d’adhésion au traitement médickeux au long couf&®. Ceci
demande donc aux soignants de coordonner les alférepins réalisées aupres des patients et
de s’engager dans un suivi au long cours intégilast modalités permettant des temps de
rencontres réguliers en face-a-face (consultatiomsgdez-vous a domicile, sur le lieu de
travail ...) et/ou des contacts téléphoniques (aut@@sou non), un suivi par mail, par lettre,

assisté par ordinateljf#09470471.472

Concernant I'impact d’un suivi intégrant des tendiesrencontre en face-a-face, une
étude a évalué les effets de 8 entretiens indilsduémalisés a domicile par une infirmiere

pendant 3 mois associés a un suivi téléphonique.
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Les thématiques abordées lors de ces rendez-vblaseat la compréhension du VIH et une

réflexion sur les stratégies a mettre en place péswudre les obstacles vécus au quotidien
par rapport a la prise des médicaments. Des agitsme des imagiers, des plans de prises,
des stickers, des systémes de rappels pour lagassmédicaments étaient de plus utilisés. Ce
type de suivi montre un effet positif sur 'adh&@enmédicamenteuse sans effet sur les

résultats cliniques attendi3

De plus, des interventions basées sur I'observatimatte a domicile par un soignant, ou un
travailleur de santé et/ou un membre de la fardiéida prise des médicaments par le patient
ont été testées aupres de patients VIH et de pagmanant des traitements antituberculeux.
Ces interventions incluent non seulement I'obsémmatie la prise des médicaments effective
mais aussi le soutien du tiers a l'autogestion lpapatient. Pour faciliter I'accés aux
médicaments (temps, distance et co(t), un endiajtpdovisionnement adapté a été choisi
avec le patient. Les résultats de ces études réviddaisabilité de ce type d'intervention
associée a une augmentation de la satisfactiorpaténts (intervention non intrusive mais

vécu comme un soutien, un partenafiat)*

Concernant I'effet de modalités de suivi baséesusucoatching téléphonique ou par
courrier (lettres ou mails), une étude a compar&uini téléphonique et un suivi par mail
proposé a des patients hypertendus ayant des tatitmg réguliéres.

Le suivi téléphonique était réalisé par des inféras et I'entretien abordait le rappel
des horaires de rendez-vous médicaux, vérifiaitlgymatient connaissait le nom, la posologie
et le moment de prise de ses antihypertenseussitfé point sur le nombre de comprimés
restants et valorisait la prise réguliere de médearas ou explicitait avec le patient les raisons
d’'un défaut d’adhérence médicamenteuse.

Le suivi par mail se constituait de rappels d’infations sur I'’hypertension, son

diagnostic, les symptdmes, les facteurs de risdueigrét du traitement médicamenteux, sa
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composition et les modalités de prises. Un impaditip a €té mis en évidence dans les 2
groupes concernant I'adhérence médicamenteuseeetiomnution supérieure des chiffres
tensionnels dans le groupe ayant eu un suivi téléighe a 6 mof€®.

Une autre étude a évalué I'effet de contacts téjgjues (de 10 minutes) sur 4 mois,
réalisés par une infirmiere. Les thématiques alemrddurant les entretiens téléphoniques
concernaient les modalités d'utilisation de I'amilard’auto-surveillance de la pression
artérielle, I'identification des effets indésirablpotentiels, des problémes rencontrés avec les
médicaments, la possibilité d’appels de l'infirngiesi besoin et I'adaptation des doses par
I'infirmiére, voire un changement de traitementéegpavis du médecin. Cette intervention a
montré un effet positif sur I'adhérence et les it@ss en termes de Pression artérielle

systolique et Pression artérielle diastolit{fie

Avec l'arrivée des nouvelles technologies d'infotibm, des interventions de
télémédecine automatisées ont été développées dadinfavoriser l'acquisition des
connaissances et le développement des compételacs-soins des patients diabétiques et
hypertendus. Ces interventions se basent sur urteriag automatisé de la glycémie, de la
pression artérielle, de I'adhérence médicamentagsecié a des interventions facilitant la
prise de décisions par contacts téléphoniques aii®ds ou interventions assistées par
ordinateur entre les rendez-vous médicd(ix L'association d’intervention téléphonique
automatisée, utilisée pour le suivi de patientbéligues et d'un suivi téléphonique réalisé
par une infirmiére (optimisation du suivi par idénation des problemes a partir de I'édition
des rapports automatisés), a montré un impactijpesit'adhérence médicamenteuse et les

résultats cliniquéd®
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Une autre étude a comparé l'impact d'un suivi péémédecine d’enfants et
d’adolescents diabétiques de type 1 réalisé pghé&macien de quartier, par rapport a un
suivi classique par le diabétologue tous les 3 mogs enfants ayant le suivi renforcé se
rendaient chez le pharmacien tous les 15 jours fpansférer leurs glycémies sur un logiciel.
Les données étaient ainsi transmises a I'équippitatisre et analysées par le diabétologue
de I'enfant qui transmettait a la famille des cgnss adaptées par mail dans les 5 jours. Cette
intervention n'a pas montré d’impact sur les régaltd’HbA1E".

De plus, des programmes structurés d'éducationapleétique abordant différentes
thématiques, assistés par ordinateur, sont aatuetietestés (par exemple dans le cadre des
troubles du comportement alimentaire comptfiif

Les résultats actuels montrent que ces technolgmesettent au patient d’acquérir
des connaissances sur la maladie et les traitem€efzendant, leur utilisation de facon
autonome par le patient doit étre accompagnéetdmps d’entretien préalable important.
L’optimisation de l'efficacité de ces technologi®smble donc reposer sur une organisation
garantissant I'acces a ce type de technologiedeppatient associée a une intervention en

face-a-face ou par entretien téléphonique aveoigmanf®.

La mise en place de suivis, quils soient téléphoes, en face-a-face, par
téléemeédecine, ne montre pas de résultats systamaignt positifs sur l'adhérence

médicamenteuse et les résultats cliniques.

La mise en place d’actions visant le renforcenene soutien de la motivation du
patient a adhérer a son traitement médicamenteuboragl cours nécessite, au préalable,
I'amélioration des interfaces entre les différeatégnants afin de garantir au patient une
cohérence dans son parcours de soins et une haationi des informations qui lui seront

transmises.
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L'utilisation d’outils de transmission d’informatis et pédagogiques communs,
I'organisation de séances de débriefing, de syatbasre les différents acteurs du parcours de
soins du patient, une tracabilité des informatialas le dossier des patients, et une
organisation structurée de la prise en charge ésdracteurs institutionnels et ambulatoires
sont des pistes d’amélioration des interfaces dtésye de soins a dévelopfléf®?

Par exemple, une étude menée chez des patienfsasoufasthme ou de BPCO, a montré
gue l'augmentation de I'accés du pharmacien afotrimations du patient, par I'intermédiaire
d’'un programme informatique (résultats cliniquedielogiques récents, nombre et date des
hospitalisations et entrées aux urgences récetvesiées d’observance médicamenteuse et
coordonnées des médecins référents du patient)n ampact positif sur I'adhérence
médicamenteuse. De plus, un effet positif sur Esultats cliniques respiratoires de ces
patients a été mis en évidence a 12 mois, sar&atife sur la qualité de vie mais notant une

augmentation de la satisfaction des patients vis-&e leur pharmaciéfy.

Nous proposons de décrire un travail ayant poueatihjd’harmoniser les messages
d’'informations donnés aux patients par I'ensemlds grofessionnels de santé (médecin,
infirmiere, pharmacien, psychologue, diététicienga)ils rencontrent tout au long de leur
parcours de soins.

Ce travail a été réalisé aupres de patients anddattraités par des médicaments de la
rétrocession hospitaliére c’est-a-dire non dispesibdans les pharmacies de ville ou
disponibles a la fois en ville et a I'hdpital emskant le choix du lieu d’approvisionnement
aux patients pour des raisons, entre autre, deidemtialité (cas par exemple des
antirétroviraux). Dans cette perspective, un owé formation, d’harmonisation des
connaissances des soignants sur les médicamelggéteocession a été élaboré afin que les
informations données aux patients soient validéesppréhensibles par les patientes et

uniformes quel que soit I'émetteur-soignant.
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Optimisation de la dispensation des médicaments hgitaliers aux patients ambulatoires.
Deuxieme partie : conception d’un outil d’'information destiné aux professionnels de
santé

Introduction

L’objectif de notre projet était de construire usteatégie d’optimisation de la diffusion de
I'information sur les médicaments de la rétroceass$iospitaliere. Un premier axe de travail a
consisté a créer des supports d'information sumédicaments destinés aux patients vus en
rétrocession hospitaliére. L'objectif du second d&dravail était de construire, a partir d’'une
méthodologie standardisée, un modele de fiche ragdint & destination des professionnels,
afin d’améliorer leur pertinence dans la diffusidiinformations aux patients sur leur
traitement souvent complexe et délicat a manier.

Méthodologie

A l'aide d’une grille de lecture visant le fondlatforme des documents, nous avons analysé
les documents de langue francaise issus d’une na@hdibliographique sur les mots clés
suivants : « fiche médicament », « fiche médicanfennhation », « fiche sortie réserve
hospitaliere », « fiche médicament pharmacien ».

Résultats

Huit documents sources ont été analysés. La chaafghique est travaillée pour I'ensemble
de ces documents avec l'utilisation de couleursypports), de pictogrammes (2) et la
hiérarchisation des données a l'aide de tableauxO@s fiches reprennent généralement les
différentes caractéristigues des RCP, excepté ldentbaction et le suivi biologique. La
conduite a tenir en cas d’oubli d’'une prise n’@shgis mentionnée. L’auteur et la date de
derniére mise a jour sont disponibles dans la plubes documents mais aucun ne cite les
sources bibliographigues utilisées.

Conclusion

Notre analyse comparative a permis d’élaborer undéi®o de fiches destiné aux
professionnels de santé. Ce modele a pu étre déslin 12 classes soit 67 molécules. Une
double validation des documents (pharmaciens, nmg)e@ permis d’uniformiser les

informations délivrées au patient.
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SS-2 Amélioration des prestations pharmaceutiques

Une des interventions ayant un effet positif sudfiésion du patient au traitement

médicamenteux repose sur une augmentation desgpwastpharmaceutiques.

Nous proposons de realiser un focus sur I'évalonatie I'impact des actions d’'un
pharmacien dans I'’équipe multiprofessionnelle iopodie dans un processus d’éducation
thérapeutique puis de décrire un exemple d'acconmgragnt réalisé auprés de patients

atteints par le VIH

Cf. chapitre 62 « L’éducation thérapeutique du patientontexte, concepts et
méthodes » du livre de Pharmacie Clinique et Théutigue, 3™ édition, publié en 2008 :

1280-1287.
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En résumé, 3 types d’interventions pharmaceutigiszst a optimiser 'adhésion du

patient a son traitement médicamenteux peuvenidntifiées :

1- Interventions ciblant la sécurisation et I'optgation de la thérapeutique

- réalisation et analyse de [l'historique médicamext du patient prenant en compte
I'automédication, l'utilisation de médecines compéntaires et alternatives ;

- utilisation de récits d’expériences des patiauacernant les signes cliniques, les effets
indésirables ;

- identification des signes cliniques précursedes, symptémes de I'évolution de la maladie,
réflexion avec le patient sur le lien entre adhéeegt état de santé objectif et percu ;

- évaluation de I'adhérence médicamenteuse (paefesuvellements d’ordonnances, visites a
domicile, entretiens ou auto-questionnaires) ;

- rationalisation et simplification du traitemenédicamenteux, en accord avec le médecin ;

- identification et gestion des interactions médieateuses potentielles, détection des contre-
indications physiopathologiques ;

- adaptations posologiques, si besoin, en fonaties résultats cliniques et biologiques en
accord avec le médecin ;

- analyse des données pertinentes pour un suigopealisé de type glycémie, dosages
plasmatiques des médicaments, dosages biologidgisedtats de la fonction respiratoire, de la
pression artérielle.

2- Interventions « pratiqgue » utilisant des dispifsi visant & optimiser la gestion des

médicaments par les patients

- mise a disposition de dispositifs d’aide a ls@rniles médicaments : piluliers, aide-mémoire,

plan de prise, calendrier ;
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- mise a disposition de dispositifs d’aide a la mésation des prises, des moments et des
contraintes de prises: conditionnements unitaisggcifigues, systéemesle rappels
automatisés, des dispositifs avec alarmes (par gheedes montres, les téléphones portables
des patients peuvent étre utilisés).

L'utilisation de plans de prise a chaque visitesog® a du counseling sur 90 jours, montre
une diminution du temps pour atteindre une antgotsion ciblée chez des patients sous
warfariné®*.

Des interventions simples de type rappels de rezlmments de médicaments (par mail) et
mise a disposition de piluliers aux patients dimuets de type 2 par les pharmaciens
d’officine montrent un impact positif sur 'adhémnmédicamenteuse et diminue le recours
aux soins>4%¢

Une étude, aupres de patients diabétiques de typeealué I'impact d'un suivi spécifique
permettant 'adaptation des prises de metforminéoantion des résultats du MEMS et des
activités quotidiennes du patient (heures de regasoucher ...) associé a un dispositif de
rappel du moment des prises des médicaments. i@tdteention a montré une amélioration
progressive de I'adhérence a la metformine sanscqtieffet se maintienne apres 4 mois de
suivi*®’,

Le plus souvent, ces interventions simples soricésss a des interventions de type
éducatives. Citons pour exemple, une interventioarimpaceutique réalisée chez des patients
hypertendus et dyslipidémiques de plus de 65 ayental médicaments ou plus par jour.
Cette intervention associe une séance éducatiMantilbes médicaments et la mise a
disposition pour le patient de conditionnementstairgs identifiant les médicaments. Un

impact positif a été mis en évidence sur l'adhéenedicamenteuse et sur la pression

artérielle systolique uniqueméfft
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L'utilisation de ces différents dispositifs pernaett au patient de faire le lien entre ses
activités quotidiennes et la prise de médicameiotst pas montré de fagcon consensuelle une
efficacité sur 'adhérence médicamentéfis€es dispositifs peuvent donc étre proposés et
testés avec le patient comme une option suppléimenpaur aider le patient a prendre
régulierement au quotidien ses médicaments.

3- Interventions éducatives

Le pharmacien a intégré plus tardivement les éguif¥ducation thérapeutique. Ceci pouvant
étre en partie expliqué par I'évolution historiqda métier de pharmacien. En effet, le
développement des activités de pharmacie cliniqusoe expertise liée aux médicaments
'ont positionnés, progressivement, comme un paitende I'équipe multiprofessionnelle

accompagnant le patiéfit *°°*** Les soins pharmaceutiques représentent une déenarc
structurée permettant d’explorer les besoins deemsa, leurs difficultés par rapport aux

médicaments afin de proposer des actions ad4pté&s Cependant, différentes études ont
mis en évidence que cette démarche de soins phantigues n'était pas suffisante seule
pour favoriser 'adhésion du patient au traitemmédicamenteux et avoir un impact sur les
résultats cliniques. Comme nous l'avons vu précéden, le caractére multifactoriel du

comportement d’adhésion du patient au traitemerdicaénenteux nécessite une approche

multiprofessionnelle et multifacettes intégrée aaing®*4%

Citons pour exemple, une revue de la littératucemée, publiée en 2007 par Machado et al.,
qui analyse les données actuellement disponibleslesu interventions pharmaceutiques
réalisées dans le cadre de la prise en chargeatiatdi (72 études) et leur impact sur 7 critéres
cliniques etbiologiques. Soixante neuf pourcent des intervestisont de type éducatives
(themes abordés : maladie, médicaments, diététapte/ité physique) et 61% sont ciblées
sur du suivi thérapeutique. Dans 50% des casgtpuénce du suivi est mensuelle (variant de

tous les 15 jours a tous les 3 mois).
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Les pharmaciens, inclus dans les équipes multipsajanelles d’éducation thérapeutique,
interviennent dans le cadre des soins pharmacesti@ur les 7 criteres évalués, plus de 70%

des études montrent des résultats positifs (clerimgnt ou statistiquement significatifs).

La plupart des études montrent un impact positifl'$tbAlc (diminution en moyenne de
0,42% du taux d’'HbA1C sur une médiane de 13 meftet d’autant plus important chez les
patients ayant une HbAlc > 9%, patients a hautieisgomplexe, ayant peu de contact avec
les professionnels de santé). Une tendance posvedémontrée sur les résultats de la
glycémie a jeun et de la pression artérielle sipiel lorsque les interventions sont réalisées
sur le long terme. Concernant le cholestérol totéddhérence thérapeutique, les
connaissances (résultats contradictoires) et lditgude vie (mesurée par le SF 36 le plus
souvent) aucun impact n'a été démontré de faconifggtive. 6 études ont évalué
I'adhérence thérapeutique (a partir d’entretiersytd-questionnaire type « Brief Medication
Questionnaire », BM° de calcul de ratio MPR, & partir des donnéesrelesuvellements

d’ordonnancesy”.

L’ensemble des études montrant une amélioratiomifgigtive de I'adhérence
médicamenteuse, du suivi (par exemple rendez-vaiscahsultations chez différents
spécialistes) et des résultats cliniques metterévishence qu’une prestation pharmaceutique
efficace associe a la fois une optimisation denxapeutigue médicamenteuse et une offre
d’éducation thérapeutique ciblant les médicamentggrée au programme éducatif
multiprofessionnéf® 4999

D’autres études sont nécessaires afin de comprejuets « ingrédients » doivent étre
utilisés avec le patient et a quel moment afin aefiser et de maintenir son adhésion au

traitement médicamenteux
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[1I-3 Synthese de I'impact de ces interventions sufadhérence médicamenteuse

et les résultats cliniques

Les résultats de la revue Cochrane de Haynes de &008 mettent en évidence que
moins de 50% des interventions testées (41 sunt@Bventions : 5 pour les traitements de
courte durée et 36 pour ceux de longue durée) danstudes sont associés a une

augmentation statistiguement significative de I&eimce médicamenteuse.

Seulement 29 sur 93 interventions (soit 31%) amgtio de facon statistiquement
significative les résultats cliniques. Pour I'enddendes études, les résultats cliniques évalués
sont des résultats intermédiaires du type tauxadestérol, pression diastolique, taux de

CD4 mais rarement associés des résultats de tygalit#oou arrét cardiaque.

Pour les traitements de courtes durées (traitermtittiotique d’infections aigues de
type pharyngite a streptocoques, traitement dedhal a Helicobacter pylori, traitement du
paludisme, des allergies saisonniéres), plusieurrnvientions simples (counseling,
informations écrites et appels téléphoniques) oahtné une augmentation de I'adhérence

médicamenteuse et une amélioration sur au moiméauttat clinique.

Pour les traitements de longue durée, 36 sur &viamtions (soit environ 43 %) sont
associées a une amélioration de I'adhérence médittanse mais seulement 25 interventions

(soit 30%) améliorent au moins un résultat clinique

Pour la plupart des interventions qui se réeveldfitazes, plusieurs stratégies sont
combinées au sein d'une intervention complexe epliqment des équipes multi-

professionnelles.
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Les interventions sont évaluées de facon généates pouvoir identifier si toutes les
composantes sont neécessaires et S'il existe demaatibns et/ou complémentarités

potentielled"*>%2

Différentes interventions semblent prometteuses smales biais d'ordre
méthodologiques réduisent les possibilités d’intgtion et d’extrapolation des résultats

pour faire évoluer les pratiques professionnelles.

En effet, on peut citer le manque de pertinenceceltains criteres d’'impact choisi (par
exemple cibler une seule thérapeutique pour évdliogract de la diminution de fréquence
de prises par jour des médicaments), la présechahtillons de petites tailles dans 40% des
cas (moins de 60 patients par groupe) qui dimimupuissance statistique des études pour
montrer des effets significatifs (possibilité dexXanégatifs importante), une durée de suivi au
maximum de 24 mois (courte période d’évaluationsdan contexte de suivi de maladies
chroniques), les choix disparates des méthodes eteinm de I'adhérence médicamenteuse
(50% des études utilisent l'autoévaluation, 43% omesure objective type MEMS, les taux
de rendez-vous manqués et les arréts completsisie ge traitement n’étant pas pris en
compte). De plus, il existe, le plus souvent, unngue de description précise des
interventions, que ce soit pour le groupe expérialeou le groupe contréle ce qui rend

difficile I'interprétation des résultats.

En 2009, les données de la littérature ciblantimésrventions visant a améliorer
'ladhérence médicamenteuse mettent, donc, en é@&daes résultats contradictoires, non
systématiques, mettant en évidence une tendanci#ivpoen terme d’'efficacité sur
'adhérence médicamenteuse, mais pas toujoursiassaan impact clinique. Des données
en terme d'évaluation économique (impact des iet#ions proposées en terme de

ressources humaines et financiéres) manquent eritedtre développées a I'avefiir >
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Un programme d’éducation thérapeutique structurésemmble pas suffisant pour
obtenir des résultats systématiqguement positifs lgurlong terme. La combinaison
d’interventions sur les différentes dimensionsalpdrsonne semble nécessaire pour favoriser
et soutenir I'adhésion du patient au traitement icaddenteux, sans que les modalités
d’organisation de ces différentes interventionssoé connues (interactions, chronologie,
durée, fréquence...). Par exemple, il pourrait &itéressant de distinguer les interventions

plutét efficaces a court et a plus long terme dfadapter en conséquence leur fréquence.

Afin d’identifier des leviers potentiels d’actionspus avons croisé les interventions
décrites dans la littérature et les différentsdacd identifiés comme ayant une influence sur
I'adhésion du patient a son traitement médicament€atte analyse met en évidence certains
facteurs n'ayant pas ou peu été ciblés par desvertions proposées par les professionnels
de santé df tableau 4 et b Par exemple, la construction progressive d’uakation
thérapeutique de qualité incluant la participatiactive du patient représente le socle
fondamental d'un accompagnement efficient du patenlong cours et du maintien d’'une
adhésion au traitement meédicamenteux. Or, lesviamgions ciblant spécifiquement les
interactions patient-soignant comme levier favaridaadhésion du patient & son traitement

médicamenteux restent encore a développer.

Nous proposons donc, dans une derniére partieodigser ces leviers d’actions
potentiels et de décrire une action éducative pwacun d’eux ciblant le patient et ses

médicaments.
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Chapitre IV

Proposition d’une intervention éducative visant advoriser et soutenir

I'adhésion du patient au traitement médicamenteux

Aprés analyse des différentes interventions existaet de leur impact au regard des
facteurs influencant I'adhésion du patient au éragnt médicamenteux, des leviers d’actions

potentiels peuvent étre identifiés.

Dans un premier temps, une description de cesrtediactions est réalisée puis, dans un
deuxieme temps, nous proposons un modele d’intBoreducative visant a favoriser et

soutenir 'adhésion au traitement médicamenteuxrgeagre ces leviers.

Nous définissons par « intervention éducative >e umervention associant des actions
psychopédagogiques et motivationnelles, dont nooggsons une application de ce modele

aupres de patients diabétiques de type 2.

IV-1 Quels leviers peut-on identifier pour favorier et soutenir 'adhésion du patient au

traitement médicamenteux ?

O/ﬁ IV-1-4 Améliorer la relation patient-soignant

La qualité de la relation patient-soignant ressorhme un déterminant incontournable de
'adhésion au traitement médicamenteux. Ceci paspikstion de la formation des soignants

en termes de compétences de communication etat®ret!’aidé®>°%
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Le soignant va développer une nouvelle postureppreaant a se décentrer (« regarder avec
les lunettes du patient »), a explorer les muléiplacettes de la personne et en créant
progressivement une alliance thérapeutique aveamatient, afin de construire sur le long
terme un projet de soins - intégrant les médicasaamt cohérence avec son projet de vie (vie
qui inclut maintenant la présence du soignant).

Des formations et outils d’évaluation des compésnen communication des soignants se
développent afin de renforcer la prise en compteedigpe de compétences dans la formation
médicalé®>07 >0®

Deux actions peuvent étre envisagées pour améli@®rinteractions patient-soignant
concernant leur thérapeutique médicamenteuse :

1- discuter, débattre avec le patient du choixadstiatégie thérapeutique proposée, lors d’'un
entretien concernant l'initiation ou la modificatid’un traitement médicamenteux et/ou lors
d’'une premiére rencontre dans le cadre d’un bitarcatif partagé.

Le role du soignant est d’expliciter son choix. ddéte empathique de l'avis du patient par
rapport a ce choix est primordiale et permet aieptte créer une relation de confiance avec
le soignant. Enfin, discuter de ce choix avec leepaen fonction de son mode de vie, ses
attentes, besoins, craintes, représentations... @giemitir & un accord, un désaccord, une
négociation, un essai du choix proposé pour une ml&preuve dans la « vraie vie ».

Cette posture peut permettre au patient de s’engiages sa prise en charge, de valider un
choix thérapeutique réellement partagé avec lenaoiget ainsi d’instaurer un véritable
dialogue, un climat de confiance pouvant étre ptédi’'une adhésion future au traitement
médicamenteuX®. Des outils d’aide & la décision dans le choixméslicaments peuvent étre
utiles pour faciliter la conversation entre le sw@igt et le patient a propos des options
thérapeutiques possibles (supports pédagogiquégramt des arbres décisionnels, jeux de

cartes thématiques par médicamet*>4.
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2- positionner le patient comme expert d’'un saegpérientiel avec ses médicaments.

Ce positionnement du soignant permet, non seuledeatéer une relation de confiance avec
le patient, de renforcer le sentiment d’efficagit€rsonnelle de ce dernier, mais aussi de
mettre a profit les expériences vécues, les sietédjactions mises en place par le patient
comme outil d'apprentissage. Ceci permettra awepatie développer sur le long terme des
compétences mobilisables au quotidien pour s’adapbe événements jalonnant sa vie ayant
un impact sur son adhésion au traitement medicauent

La difficile équation mettant en présence le « neoadignant » et le « monde des patients »
en terme d’adhésion au traitement médicamenteumblgepouvoir s’appuyer sur un nouvel
outil pédagogique « créé par les patients » aehdittn des soignants-éducateurs. Cet outil
correspond a des cartes thématiques, représentank dituations-problémes », issues de
'expertise des patients, destinées aux équipegnanies formées en éducation
thérapeutiqué™®. Cette conception associe |'expertise des patiefstss leur activité
guotidienne comme principal vecteur de développérdencompétences d’autogestion pour
d’autres patients et une structuration de ce «naat® d’'une grande richesse réalisée par « le
monde soignant » selon une pédagogie basée surpprendissage par résolutions de
problemes. Un exemple de l'utilisation de ces catligrant une séance de groupe est décrit au

sein du protocole expérimental détaillé dans lxene partie de ce chapitranhexe P6)

La collaboration patient-soignant a la décision laestratégie de prise en charge

considérant autant I'expertise clinique que lesnias et I'expertise expérientielle du patient

semble donc étre une clé dans I'adhésion du patisoh traitement médicamentétix*>
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@ IV-1-2 Proposer une intervention éducative en ré&goa une analyse de besoins

des patients vis-a-vis des médicaments

De facon générale, le souhait des patients de ioé&réd’'une information sur les
médicaments a été démontré dans de nombreuses°&tatfe!8:>19.520.521,522,523,524,525
Mais, les interventions ciblant l'adhésion au gaient médicamenteux, actuellement
proposées, sont construites le plus souvent pasdigmants a partir des besoins émanant de
'analyse des données de la littérature et desimepercus au cours de leur pratique clinique.
Or, de nombreuses études ont montré I'existence écart entre les besoins éducatifs
ressentis par les patients et ceux appréciés paplgnants>°26:527.528
Par exemple, une étude, publiée en 2009 par Brosidet al., compare les besoins des
patients apnéiques vis-a-vis de leur traitemenppassion positive continue (PPC) et ceux de
leurs soignants. Les patients et les soignantsiragpt un besoin important d’informations
mais sur des domaines différents. Les patients eftnplus d’'importance a la possibilité
d’apprendre et aux effets positifs de I'informatismr I'adhésion au traitement par PPC que
les soignants. L'importance donnée aux effets iindiles est supérieure chez les soignants et
le type d’effets indésirables désignés est difféeertre les patients et les soignatia?®

Toute proposition éducative doit répondre aux besaéducatifs « avérés » des

patients. Cette analyse de besoins devra étrelué&&vaégulierement, afin de garantir au fil de

temps que les interventions éducatives proposéstsnteen accord avec les préoccupations

des patients, sans que la perception des soigrerenne le dessté

Un des leviers a envisager pour améliorer les vetdrons éducatives existantes

repose donc, sur une analyse des besoins édutegifsatients vis-a-vis de leurs médicaments.
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Nous proposons de classer par thématique lesuiffic et besoins éducatifs exprimés par

les patients vis-a-vis de leurs médicaments.

Les données présentées sont issues d’'une étuttgatajpe réalisée dans le cadre de
la validation d’un module du DIFEP, Dipldbme en Ealien Thérapeutique du Patient a
Geneéve, supervisé par le Dr M. Chambouleyron.
Cette étude, réalisée aupres de patients diabstidaetype 2 polymédiqués, avait pour
objectif d’identifier les représentations, les pgévbatiques rencontrées, vécues au quotidien
par les patients et leurs besoins éducatifs vis-ades médicaments. Les données ont été
collectées en 2 temps. Tout d’abord, nous avons@itin « matériau » (9 entretiens semi-
directifs réalisés au domicile des patients) issu travail réalisé dans le cadre d'un DEA des
Sciences de I'Education, UPMF Grenoble ; articlensis a la revue EPES en Juin 2009. Ces
entretiens ont été repris afin d’extraire les thiégues ciblant les médicaments et d’'identifier
les représentations, les problématiques vécuesuatidgen par les patients et leurs besoins
éducatifs vis-a-vis de leurs médicaments. Le gdidetretien est décrit esnnexe 1.
Puis, deux entretiens ont été réalisés aupréstimnizadiabétiques de type 2 hospitalisés afin
d’enrichir les données précédentes. En effet, qedteode spécifique, représentée par une
hospitalisation (pour initiation d’'un traitement diéamenteux et/ou prise en charge dans le
cadre d’'un déséquilibre chronique), nous a perrgspibrer de nouvelles problématiques et
besoins des patients vis-a-vis des médicamentpraeant a des temps différents de leur vie
(guide d’entretien décrit eamnexe 2

Ces données sont confortées par les résultatsétied2s publiées dans la littérature :
une premiére, auprés de personnes agées polymeésjquidlisant la méthode du « focus
groupe », dont [l'objectif était d'identifier leursperceptions concernant cette
polymédication®®; une seconde, ayant analysé les besoins édudatifmtients diabétiques

du Réseau Paris Diabéte vis-a-vis de leurs médiushie
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Annexe 1: Guide d’entretien patients diabétiques de ty@erbulatoires

Dimensions Critéres Questions

- Récit du probleme - Pouvez-vous me décrire une situation
que vous avez vécue en lien (rapport)
avec votre maladie qui vous a posé
probléme et comment vous avez
envisagé de la résoudre ?

- Déclencheur de I'action (motifs ou - Qu’est-ce qui vous a poussé a agir ?

mobiles) : déclencheurs de I'action interng

(signes cliniques percus) ou externe

Récit descriptif de | (médias, interactions interpersonnelles)

I'activité du patient
= Situations
Problémes

rencontrées

- Prise d’information sur I'environnement

- Avezumoressenti le besoin d’aller

chercher de I'aide ? (personnes, matéri
média ...)
- De quelles informations avez-vous eu

besoin ?

- Récit des interventions envisagées
- Qu’'est ce qui a permis de choisir I'actiorn

envisagée ?

- Comment avez-vous choisi de réagir 1

- Description des buts et anticipations

éventuels

- Quel était votre objectif ?

- Controle des effets de I'action

- Avez-vous étérdif au résultat ?

- Révision de la conduite

- Avez-vous envisagéédelapter votre

action ?

Expériences

- Action envisagée dans d’autres situatior

s- Avez-vous réagi de la méme facon daf

d’autres situations ?

réutilisées dans des
contextes identique

et/ou différents

- Bénéfice ressenti par rapport a I'utilisatig

5 de cette action

n Avez-vous été satisfait de votre action
- Que vous a apporté cette nouvelle
action ?

- Pensiez-vous étre capable de gérer cétte

situation-probléme ?

Impact sur les

activités

- Changement du quotidien

- Cette situation probleme a-t-elle eu ur

impact sur vos activités de tous les jour

quotidiennes et
mode de
réadaptation
(activités perturbées

et/ou rajoutées)

- Gestion de nouvelles activités crées par|

situation-probléme

la Avez-vous du gérer de nouvelles

activités a la suite de cette situation ?
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Annexe 2: Guide d’entretien patients diabétiques de tyg®8&pitalisés

Questions ouvertes :

- Sije vous parle de vos médicaments, qu’'est-cecgleeévoque pour vous, qu’est ce qui vous

vient en premier a I'esprit ?

- Qu’est-ce que cela vous fait de prendre des médicten? ou Comment vivez-vous le fait de

devoir prendre des médicaments aujourd’hui ?

- Pensez-vous qu'il est difficile ou facile de prem#@ips médicaments ? Pouvez-vous me dire ce

qui est difficile ou facile pour vous ?

- Pensez-vous qu'il est important de prendre vos caddints ? pouvez-vous me dire

pourquoi ? (que la réponse soit oui ou non)
- Avez-vous des craintes concernant la prise de \é@icaments ?
- Avez-vous déja rencontré des difficultés pour garequotidien vos médicaments ?

- Pouvez-vous me raconter une de vos expériencesaxperiences qui vous ont marquees ?

Comment avez-vous géré cette ou ces difficultés ?
- Pensez-vous connaitre assez de choses sur vosameédis ?
- Auriez-vous envie ou besoin d’informations concetnans médicaments ?

- Avez-vous des idées sur ce que I'on pourrait fabar vous aider dans la gestion de vos

médicaments au quotidien ?

- Vous pensiez-vous capable de gérer la prise denéalicaments au quotidien comme vous le

faites aujourd’hui ?

- Pouvez-vous identifier ce qui vous a aidé ou voite & prendre vos médicaments au

guotidien ?

- Est-ce que vous vous imaginiez la prise de médintgsreu quotidien comme vous le vivez

aujourd’hui ? quelles sont les différences s'ilesiste ?

- Concernant vos médicaments, quelle place leur dormes dans I'ensemble de votre prise en

charge pour votre santé ?

- Avez-vous d'autres choses a me dire concernaninémicaments ? Vous posez-vous d’autres

guestions que nous n'aurions pas abordées ?
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Le tableau 7synthétise les besoins éducatifs des patienta-vis-des médicaments en
regard des difficultés exprimées. Croiser les cliffies et besoins exprimés par les patients,

nous permet d’identifier les besoins non exprineasigs patients.
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Tableau 7: Besoins éducatifs des patients vis-a-vis desaagubnts en regard des difficultés exprimées

Difficultés exprimées

Besoins éducatifs (exprimésrain exprimép

* Peurs, inquiétudes, incertitudes face a leurs méchments

* Ressentis par rapport a la prescription de médicanmss

Par rapport aux médicaments non connus comme hesigées,

Notion de « chimie » responsable d’une peur desaotions ou des
intolérances potentielles

Doute sur le fait que les bénéfices soient > risqdeute par rapport au
fait que les « médicaments soient bons pour lescorg ca s'occupe de
vos maladies et en méme temps ¢a vous démoli »)

Peur des interactions entre les médicaments eiftlds indésirables
induits

Peur des effets indésirables, des effets « paradoxémédicament qui
fait grossir par exemple alors que le patient sagegdans des actions
pour équilibrer son alimentation)

Peur induite par la lecture de la liste des effedésirables des notices

Désapprobation de I'empilement de médicampaur traiter les effets
indésirables des autres médicaments

Sensation d'étre découpés, morcelés avecgimcun des organes
souvent un médecin et un médicament différentpl(ixy a de docteurs,
plus y a de raisonnements et de médicaments >g) qler les patients
revendiquent d’'étre une seule personne qui au &@adale » tout ...

prise a contre-cceur des médicaments, &@edevoir », une obligation
de prendre ses médicaments, sentiment de ne paseasiboix. Méme si
les patients pensent que leurs médicaments soesseices, ils
souhaiteraient prendre le moins possible de médingstt

Perception de contraintes imposées patisa pe médicaments a des
répercussions sur la vie personnelle, professitapekociale.

Cette prise sera réalisée soit par autematisoit par obligation

* Besoin d'informations
- Besoin d’une information et de conseils pratiquesa-vis de leurs médicaments
au moment de la prescription et au moment de toang@ement de prescription (si
nouveau médicament par exemple, afin de pouvdieffifier)
- Besoin d’informations objectives sur les généegjibesoin d’'étre rassuré sur le
efficacité, les risques d'allergie

- Connaitre les raisons de la prescription des ca@aents,
- Comprendre I'action des médicaments dans I'osgaaipour mieux appréhende
les bénéfices et les risqi&s

- Identifier et comprendre la survenue des effedgsirables (les plus importants
fréquents)

- Besoins d'informations sur les interactions efgeemédicaments

- Besoin d'informations sur la notice

ur

=

* Besoins de prendre conscience de leurs représemati

- Faire émerger ses représentations, croyances jiioe de la peurs des
médicaments, des génériques, de la « chimie »

- Comprendre l'impact de ses représentations syarise de ses médicaments

* Apprendre a exprimer ses émotions

* Savoir identifier ses ressources internes et erts
- Apprendre a gérer le regard des autres par rappgold prise de médicaments

* Perceptions des effets des médicaments

Difficultés a percevoir I'efficacité des médments. Par exemple, prendr
un traitement contre I'hypertension quand la temsi@surée est

« normale » ou prendre des comprimés hypocholdétéiants qui
obligent a se rendre régulierement chez le médadmpharmacie et a
faire des prises de sang alors qu'aucun bienfaitret n'est visible. Ce
manque de « sensations » peut étre a l'origin@debs de prises car les
patients disent « je ne suis pas plus mal »

[}

* |dentifier et comprendre les effets positifs degdicaments
- Percevoir I'efficacité de leurs médicamengdfet sur un symptéme si possible qu
par la mesure d’'un parametre clinique comme lesélyies, 'HbAlc, la pression
artérielle, la fréquence respiratoire
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* Intégration de la maladie et des traitements médigaenteux a sa vie * Apprendre a exprimer ses émotions (difficulté d’agtation de la maladie)

- Nécessité d’accepter sa maladie comme préaldblprise médicamenteuse - Faire émerger ses représentations de la malaghie,croyances de santé
- Difficultés a supporter les effets indésirablésws (impact sur I'acceptation des
médicaments) * Besoins d’'informations

- Comprendre la maladie, ce que veut dire « maldtienique », sa gravité, ses
causes, les précautions a prendre et ses risqaresx@mple le risque de
complications)

* Connaissances et compréhension * Besoins d’informations

- Ne savent pas exactement a quoi servent ledgsahits médicaments - Comprendre I'action des médicaments dans I'ogaai

- Pas convaincus de l'intérét des médicaments - Faire des liens entre action des médicaments efsgibsitifs sur la maladie, la
- Difficultés a comprendre le besoin d'utiliser @ plus de médicament pour une | prévention des complications

seule maladie - Faire des liens entre le nombre de médicamergsquits et les différentes

- Les patients s’interrogent quand les informatilues sur les notices contrediseptdimensions de la maladie

leurs connaissances - Comprendre le choix des différentes stratégies cadaenteuses (exemple : se

préparer au traitement par insuline) et la relatiotre les différentes stratégies de
traitement proposées (médicaments, alimentatiactetité physique)
- Besoin d'informations sur la notité*34>%

* Gestion pratique au quotidien
e 7 N Zq: . - * 1 " 1
- Difficultés & prendre leurs médicaments dansaiees circonstances comme les * Besoins d'informations

voyages, le week-end, dés qu'ils sont loin de temicile (risque d'oublis) ou | - Besoins d'informations sur les modalités de srides médicaments

face aux effets indésirables qui par exemple peaesir des répercussions sur | - Besoins d'informations sur les adaptations possilpliar rapport aux situations

leur activité professionnelle (arrét momentane ntzoe) vecues

- Difficultés de reconnaissance des médicamentérggres (risque de confusion | * Besoins de développer des compétences d'autogedésmmedicaments

car les patients perdent leurs repéres comme ieefda couleur), quand les - Apprendre a adapter la prise des médicaments ectitandes circonstances afir}

conditionnements et/ou la forme galénique n’estauEptée (les gouttes par d'assurer une prise réguliere des medicaments

exemple sont difficilement transportables, lestetis trop importants pour étre | - Besoins de trouver, d’expérimenter des trucs etcast pour gérer leurs

dissimulés dans les poches de vétements ...) méd|ce}rr;ents au quotidi€pour reconnaitre les médicaments génériques par
exemple
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Cette analyse de besoins des patients met en éeidguil existe un continuum
concernant les besoins d’informations des patisatdes médicaments dont voici quelques
illustrations explicites:

- certains ne voudront rien savoir ou n'en ressenpas le besoir« pour prendre mes
médicaments, je suis béte et discipliné, je faifiance a mon médecin ... je n'ai pas besoin
d’avoir de détails c’est pas mon meétier ... moi j& suécanicien, quand vous avez votre
voiture en panne vous I'amenait chez le mécano vous en fichez que ce soit la durite ou
autre chose »

- d’autres ne souhaiterons que des messages sjrdlastiques< mon médecin traitant m’'a
expliqué I'essentiel, je n'ai pas besoin d’allerecbher I'information ailleurs ... en plus mes
parents étaient diabétiques tous les deux donaie® que c’est le diabéte dans la famille
depuis longtemps ... je ne demande pas et je nehehpes d’informations en plus parce que
sinon il faudrait aller voir un diabétologue, un&téticienne et ci et ¢a, on s’en sort plus ».

- certains, au contraire, souhaiterons obtenir dftsils afin de mieux comprendre et que
toutes les options soient abordées avec précisidingst important de savoir a quoi servent
nos meédicaments car c’est difficile de prendre quelchose sans savoir si cela vous fait au
moins plus de bien que de mal... jaime bien que médecin m’explique et connaitre les
détails par ce que sinon jai pas confiance et guw savoir pourquoi il a choisi ces
médicaments pour moi ... un jour on m'a donné lescagtents de ma voisine a I'hopital et
bien elle, elle avait rien vu mais moi j'ai vitet @ I'infirmiere que ce n’était pas pour moi
alors vous voyez c’est important de connaitre segicaments ».

Les patients soulignent l'importance d’instaurere urelation de confiance, une
compréhension mutuelle leur permettant :

- d’oser poser certaines de leurs questions coaotda maladie et leurs médicaments ou

autres alternatives de traitement qu’ils n'aborges habituellement ;
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- d’aborder certains sujets plus délicats pour ethou plus personnels, comme leurs
difficultés & prendre régulierement leurs médicamenand les circonstances les placent face
au regard des autres. Citons I'expression d’'uneptitqui a pu raconter a son nouveau
médecin, qui lui permettait d’exprimer ses resserga géne face a la prise de devant les
autres « si je vais chez des amis, je prendrais mes caduit avant soit aprés en rentrant le
Soir je ne les prendrais pas a table devant tounhtande ... j'évite beaucoup cette discussion
sur les médicaments, sur la quantitée de médicancumsje prends en ne les prenant pas
devant eux car sinon je sais qu’a un moment dolnveéfalloir que je me justifie... ils peuvent
me dire « mais tous ca, tu te rends compte, toateie ...» ... c’est vrai que c'est
démolissant ... les gens, ils vont regardez la téknger du pain toute leur vie et ¢ca c'est
normal pour tout le monde, mais les médicamentst gas pareil ... c’est pas un défaut ...

moi je les ai intégrés, cela ne me dérange pas jiéaiise des fois d'y étaler aux gens ».

A partir des besoins éducatifs emblématiques ifilentauprés des patients, des
objectifs éducatifs vont étre élaborés. Ces olifesront précis, mesurables et libellés sous
forme de résultat a atteindre. Ensuite I'intervemt&ducative, son découpage, les méthodes et
outils pédagogiques utilisés seront élaborés esémprence.

Cette offre éducative doit étre modulable afin dedapter aux objectifs pédagogiques

négociés et retenus avec chaque patient indivieinelht.

Nous proposons d’illustrer I'utilisation de cettgadyse de besoins pour la construction
d’une intervention éducative dans le cadre du pm&expérimental décrit emnexe 1.
Les deux séances de groupe proposées s’appuiedesxibesoins éducatifs emblématiques
liés aux médicaments retenus a titre d’exemple :
1- Besoins de faire émerger les représentationéneitions liées aux médicaments et
d’acquérir des connaissances concernant les méetaniactions dans I'organisme, effets

positifs et indésirables, décryptage des notices ...)
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2- Besoins d’apprendre a adapter la prise des médiots aux situations rencontrées au
guotidien (par exemple réflexion sur la mise erc@lde stratégies pour lutter contre I'oubli).
Les séances et outils pédagogiques utilisés sontitglédans le cadre du protocole

expérimentalgnnexes P3,P4,P5,R6

Proposer une intervention éducative ciblant lablgnmatique des médicaments en
réponse a une analyse de besoins des patients/igsdas médicaments, ne peut se faire sans
'aide de plusieurs acteurs dont les mondes repesint autant de points de vue et de
ressources qui «joueront » un réle majeur dangh&aion du patient a son traitement
médicamenteux : les patients eux-mémes, les sdigsgalicateurs et I'entourage de chacun
d’eux. Les soignants-éducateurs devant étre foramégducation et sur la thématique des
médicaments, ce qui implique la présence du phaematans I'équipe comme acteur et

formateur.

O/ﬁ IV-1-3 Soutenir et renforcer le sentiment d’effit@gersonnelle et apprendre

a identifier et mobiliser ses ressources exteredsnsles circonstances

Nous proposons d’agir sur le sentiment d’efficapiéésonnelle (SEP) du patient vis-a-vis
des médicaments, c'est-a-dire qu’il se sente capdbl s’investir dans la gestion de son
traitement médicamenteux au quotidien et de s'adagix événements de la vie avec ses

médicaments.
Pour renforcer ou soutenir ce SEP concernant ldéiogesles médicaments, nous

proposons que le soignant éducateur agisse a duxgui correspondent aux 4 sources du

SEP décrites par Bandura) :
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- valoriser les expériences antérieures de sucogsme la mise en place de stratégies
efficaces par le patient face a une situation pgsaibléme dans la prise de médicaments (par
exemple, lors d’'un départ en vacances, une sooiiepnogrammeée, un visiteur non désiré,
'apparition d’effets indésirables inattendus...). niBacette perspective, ['utilisation de
microprojets significatifs peut aussi étre envigsagke soignant et le patient définissent
ensemble un projet qui a un sens pour le patiens && vie et dont les objectifs sont
atteignables. Le patient pourra, dans ce cas, pellement vivre des expériences de réussites
qui vont renforcer son SEP et lui permettre de ttame ou reconstruire une image
positive de lui-méme ;

- expérimenter et tester en « milieu sécurisé »mroe le lieu de soins, des situations
problématiques permettant au patient d’évalueregpréndre confiance en ses compétences.
Pour ceci, le soignant utilisera des situationbl@matiques choisies par le patient (utilisation
des cartes de situations-problemes et/ou d’'unatsitu racontée par le patient qu’il pense
rencontrer prochainement sans savoir comment Jé&fférentes stratégies possibles seront
évoquées avec le patient et testées (simulatiens,de réle).

Le soignant éducateur peut aussi aider le patiéruger des stratégies pour transformer les
circonstances posant probleme afin qu’il puisse ;agi

- explorer avec le patient sa facon de réagir msstface a une situation. Comment interprete-
t-il les signes de son corps, ceci a-t-il un imgaotsa facon de réagir et 'empéche de mettre
en place ses stratégies habituelles ? Le soigramaiidera au patient de décrire une situation
stressante afin qu’ils envisagent ensemble, denfagticiper, comment agir. lls envisageront,
par exemple, des stratégies pour ne pas perdmm@@Ens quand une personne fait irruption
dans la piéce dans laquelle le patient réaliseirgention d’'insuline. Ceci permet au patient

de comprendre et d’essayer de canaliser ses émmaioqui peut renforcer son SEP ;
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- proposer au patient une séance de groupe luigitzont de se comparer avec des pairs face a
des situations de gestion des médicaments.

Dans cette perspective, les patients sont placas dae position d’exploration de
leurs ressources internes et externes mobilisgides,les aider & prendre en charge la gestion
de leurs médicaments au quotidien.

Une des pistes, que nous proposons de dévelopgewse non seulement sur le
renforcement de la capacité du patient a mobikssr compétences personnelles comme le
SEP mais aussi de lui permettre de s’orienter,ei’demander de l'aide lorsque le besoin se
fait sentir comme, par exemple, avant d’arrétepdendre ses médicaments. L’objectif est
gue le patient soit capable d’'identifier et de isiilr les personnes et/ou structures et/ou
médias pouvant le soutenir, le remotiver, I'aidecc@amprendre l'origine de cette envie
d’arréter ses médicaments par exemple, voire hiirsge « relais » ponctuel pour qu’il puisse
se ressourcer (exemple des «vacances thérapeutifjuBans ce cas, ces hospitalisations
dites « vacances thérapeutiques », quand ellesssdlittitées par les patients, peuvent étre
analysées comme le reflet d’'une capacité du padiesdlliciter a bon escient ses ressources

externes.

O/ﬁ IV-1-4 Favoriser et soutenir la motivation afin daeaintenir au long cours

I'adhésion du patient au traitement médicamenteux

L’association de techniques motivationnelles a udémarche d’éducation
thérapeutique représente un levier puissant a olgvet. Le modele allostérique en 5
dimensions décrit récemment appuie ce positionneifeles objectifs des interventions
basées sur une approche motivationnelle seronertifter les déclencheurs potentiels de la
motivation, lutter contre les résistances reliaes @atients, a son entourage, aux soignants et

soutenir la motivation afin de faciliter le maintiau long cours du comportement.
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Nous proposons d’explorer et de travailler sur Baralence du patient face a des
événements en lien avec ses médicaments en utilisantechnique de I'entretien
motivationnel (par exemple en utilisant la techeigiu slalom ou des outils pédagogiques
comme la lettre « pour ou contre » ou des échrilerationnellesy’®>3%°3"

Les actions seront adaptées aux différents stadeshdngement décrit par le modéle
transthéorique du changement de Prochaska et DieDli.

Le tableau8 propose des exemples d’actions du soignant viagmise des médicaments au
guotidien pour chaque stade de changement.

Une attention particuliere sera accordée aux B¥gies pouvant étre liees a
I'entourage qui sera ou non soutenant dans le fpdojgoatient d’'intégrer ses médicaments a
ses habitudes de vie. Le soighant devra essayepmerendre avec le patient ce que son
implication dans la prise de ses médicaments va asmme impact sur son entourage, sur
ses habitudes de vie et celles de sa famille. lignaat identifiera les « aidants », les
« saboteurs » et les « observateurs » (qui seigusnt en retrait ou refusent de s’impliquer
du moins a un moment donné) qui gravitent autoupatient et 'importance que le patient

apporte a leur soutien et a leur avis.
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Tableau 8

Description des actions du soignant visant la pdes médicaments au quotidien pour chaque stadbalegement décrit par le modele transthéorique du
changement de Prochaska et Di Clemente

Stades de changement

Actions du soignant

Pré-contemplation

« Je ne vois pas pourquoi je devrais prendre cadicaments »

« mon médecin prescrit facilement des médicaments »

« Je ne crois pas en l'efficacité de ces médicamenus savez

cette « chimie » ¢a vous fait plus de mal que de,li'est pas
naturel »

- Donner des informations structurées sur les naants

- Faire émerger les croyances de santé et lessmygdions sur le médicament
comprendre I'impact sur la logique de réflexiongdient

et

Contemplation
« Je pense qu'il serait bien que je prenne mescaéunts pou
ma santé mais je ne suis pas prét a toutes cesagatiels que
cela implique ; je voudrais vivre comme avant »
« Je ne sais pas si j'ai assez d’énergie pour faites ces efforts
vous savez, prendre mes médicaments comme ifdmatmes
glycémies... »

- Faire penser au changement (Faire ressortir rdoneer le discours-changement
patient

- Explorer 'ambivalence : exercice du slalom (diges abordées chronologiqguement)
Quels sont les avantages a prendre vos médicarients

Quels sont les inconvénients a prendre vos médiun?e

Imaginons que vous décidez de prendre vos méditani@umest-ce qui va étre
difficile pour vous, ce qui va vous demander déstsf?

Quels seraient les bénéfices que vous pourrieretn prenant vos
médicaments ?

Préparation

« Je vais essayer de prendre ce médicament le anzdint de
déjeuner »
« Je pense gue je peux y arriver »
« Si je n'essaye pas, je ne saurai jamais si ji@ns sapable »

Valoriser la décision du patient
Définir des objectifs réalistes avec le patient
Par exemple : prendre tous ses médicaments leagaimt de ce coucher au moment de
brosser les dents pour ne pagblier »
Etablir un plan d’action a court terme avec le guatti

Par exemple test sur 15 jours a la maison (péridel@acances) et les 15 jours suivarn

lors des déplacements liés a I'activité professasien
Décider d'une évaluation avec le patient

Noter sur un carnet les expériences vécues, leditiams et ce qu’il s’est passé / Le
soignant reverra le patient dans 1 mois et ils é&raht ensemble les notes du patient p
explorer ce qu'il s’est passé « dans la vraie viet séfléchir ensemble sur les stratégie
qui ont réussies et comprendre ce qu'il s’est passéibli ou décalage de prise par

exemple
Possibilité de proposer une séance de groupe

se

—

our
S
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Action

« Je prends mes médicaments tous les jours lesoir

Mise en évidence des réussites (Feedback positfseffets bénéfiques

« Je n'oublie plus mes médicaments en les laissafté de ma brosse a dents et en p
cela me permet d’étre tranquille car je n’y pensigssguand on est invité le soir, si il fat
gue je les emporte ou non ou je les prends avadt mon rituel avant de me coucher

Encourager a continuer

Repérer les effets indésirables

« par contre je crois que je dors moins bien depuis je prends tous les médicament
avant de me coucher »

Maintenance

« J'oublie parfois de prendre mes médicamentsile»so

Chercher les circonstances et les stratégies pesgibur ne pas oublier
Renouveler 'engagement et définir un moment déstbn a court terme avec le patie
pour soutenir sa motivation
Renforcer les effets bénéfiques

« J'ai remarqué que quand je les oubli je suis @sasoufflé »
Travailler les actions possibles dans des circogstapotentielles d’oubli comme les
vacances, les voyages ... (anticiper pour prévenir)
Identifier avec le patient les personnes ressoyrocagant aider le patient si besoin
Répondre aux nouveaux questionnements

lus
I
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@ IV-1-5 Proposer une intervention éducative adaptahl cours du suivi du

patient

Une des caractéristiques de I'adhésion du patiemtaitement médicamenteux repose
sur son caractére évolutif, variable au gré des@wénts de vie rencontrés par le patient. Il
semble, donc, incontournable de proposer des acédocatives adaptables aux événements
intercurrents du suivi a long terme du patient.

Nous proposons de développer une intervention égecdynamique se caractérisant
par une adaptabilité a 2 niveaux :

1- choix de meéthodes et outils pédagogigues axés Isu développement de
compétences d’autogestion et psychosociales maifiles au quotidien

La période des premiers mois de traitement esingeshle car correspondant a une
période test pour le patient. Le soignant, a ce emjrexplore les croyances du patient face
au traitement médicamenteux et son vécu de l'iatémr de ce traitement a sa vie quotidien.
Ceci lui permettra d’'identifier et d’aider le patteface aux premieres difficultés potentielles.

Le suivi a long terme quant a lui demande une tatiap constante aux événements
intercurrents de la vie du patient (modificatiomstdhitements/posologies, événements de vie
positifs ou négatifs, déménagement, sortie d’habgdtion...). C’est pourquoi nous
proposons d'utiliser des méthodes et outils pédageg ciblant le développement de
compétences d’autogestion et psychosociales danpattdaptables aux situations rencontrées
par le patient au fur et & mesure de son suivlisation des cartes thématiques de résolution
de situations-problemes en fonction des circonst®negcues et a venir décrites par le
patient ; utilisation de techniques de renforcendntsentiment d’efficacité personnelle et

motivationnelles adaptées a la situation du pagartemps réel.
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Ceci nécessite de réaliser une évaluation réguliéda situation du cété du patient mais aussi
du soignant (pour chacun : besoins, état émotioraxglériences vécues ...) afin de choisir
des interventions cohérentes.

2- choix d’'une organisation des actions éducatives nééd par le patient en
interaction avec les soignants

Le plus souvent, les modalités de suivi éducatippsé sont définies a I'avance par
'équipe soignante et les patients ayant accepféd’ éducative « achetent » le kit complet
avec le suivi formaté. D’apres les données de ttarditure, nous avons vu que ce suivi
formaté ne favorise pas de facon systématique désidh du patient au traitement
médicamenteux. C’est pourquoi, nous proposons @ager une planification du suivi
personnalisée c’est-a-dire négociée entre le pgagide soignant. Le nombre, la fréquence, les
modalités (en face-a-face et/ou téléphoniquegsetbntenus des rendez-vous de suivi seront
choisis par le patient selon ses besoins et négecidonction des contraintes logistiques du
soignant. L'objectif de nouvelle posture est dercher une cohérence entre le suivi et les
événements intercurrents du long terme et de fe@ofiengagement du patient dans son suivi

et, par conséquent, son adhésion aux soins edigentent médicamenteux.

Dans cette perspective d’alliance thérapeutiquels renvisageons de laisser au patient la
possibilité de solliciter des rendez-vous de suiwon planifiés », aprés avoir défini avec lui
le cadre de cette offre, les responsabilités atdsrde chacun au sein de ce partenariat.

Ceci nécessite que le patient ait bien comprigliésrentes propositions d’actions éducatives

existantes et les modalités pour y recourir.
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IV-2 Proposition d’'une intervention éducative visam a favoriser et soutenir
ladhésion du patient au traitement médicamenteux: application aux patients

diabétiques de type 2

Nous proposons, dans cette derniére partie, deireléen modele d’intervention
éducative ciblant 'adhésion du patient a son @rma@ént médicamenteux qui integre les 5
leviers d’actions identifiés précédemment ainsi tpge méthodes d’évaluation d’'impact de

cette intervention envisagées.

Concernant I'évaluation de I'impact de cette ingtion, nous proposons de ne pas
opter pour un indicateur de résultat comme l'adm@&emédicamenteuse mais pour un
indicateur de processus défini par 'adhésion aitetment médicamenteux (engagement et
maintien de cette adhésion). Les outils «clagsiqu d’évaluation de I'adhérence
médicamenteuse seront donc remplacés par des @dilwettant d'évaluer différentes
dimensions de la personne concourant a son adhé&siomraitement médicamenteux :
évaluation des compétences d’autogestion du patienb-vis de ses meédicaments au
guotidien, évaluation de son sentiment d’efficapiéésonnelle, de sa motivation a s’engager
et a maintenir son implication dans la prise enrgdaau quotidien des médicaments et
évaluation de son interaction avec le systeme s gplanification et adhésion au suivi).

La mise en pratique de ce modele théorique esiteéar sein d’'une proposition de
protocole expérimental détaillant, selon les cesede la recherche clinique, les différentes
étapes du processus, les interventions éducatigsulement, outils pédagogiques utilisés)
et les méthodes d’évaluation envisagdemexe R Cette application est envisagée au sein de

I'unité de Diabétologie du CHU de Grenoble pour pasents diabétiques de type 2.
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Conclusion et Perspectives

Ce travail propose de penser autrement le compertemtadhésion du patient au

traitement médicamenteux.

Pour le patient, adhérer a un traitement médicagn@me constitue pas une finalité en
soi. Les conséquences, de la maladie et de la gasmédicaments associée, sur sa vie
guotidienne et ses projets, seront a l'origine dfddtions de sa part, pour retrouver une
cohérence dans «sa nouvelle vie », intégrant ldadiea et le monde soignant qui

'accompagne.

Tout d’abord, nous proposons de ne plus utilisénditateur de résultat comme
'adhérence médicamenteuse pour évaluer les inmtBores éducatives et motivationnelles
proposées aux patients mais un indicateur de posedéfini par I'adhésion au traitement
médicamenteux. En conséquence, les outils d’évatuattilisés, cibleront les 5 criteres
identifiés comme impactant sur lI'adhésion du pati@nson traitement médicamenteux :
compétences d’autogestion du médicament mobilisalequotidien par le patient, sentiment
d’efficacité personnelle, motivation a s’engageraemaintenir son implication envers la
gestion des médicaments, mobilisation des resseuaicesysteme de soins et participation du

patient aux décisions qui le concernent (thérapaas et éducatives).
Le challenge des années a venir concernant le avempent d’adhésion du patient au
traitement médicamenteux semble reposer sur laondrecde 3 mondes, celui gatient, du

soignantet del’éducateut
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La question qui se pose concerne la place donnée ptise par le patient souffrant
d’'une maladie chronique dans sa vie personnelieadéssionnelle avec ses proches dans ses
relations sociales, dans les lieux de soins, an deila relation thérapeutique, face a ses
médicaments et au sein des offres éducatives.

L’objectif d’un partenariat entre ces 3 mondesdespermettre I'utilisation des compétences
et potentialités existantes dans chacun des « mondpatient, soignant, éducateur) afin
d’établir une relation spécifique avec l'objet «diBament », permettant de favoriser

'adhésion du patient au traitement médicamenteux.

Concernant le « monde des soignants », le premieu aéside dans la garantie de
I'excellence technique qui constitue le socle aexpertise médicale, sans bascule vers un
« tout pédagogique » excessif. Le soignant sedinigarantir au patient des soins de qualité
dans un environnement sécurisé. Pour le pharmacieti, représente la philosophie de
I'activité des soins pharmaceutiques, intégrantind’ part, des connaissances pointues en
pharmacothérapie afin d’assurer la sécurisationl'@timisation de la prescription
médicamenteuse et, d’autre part, une compréhersmpsychosociale du patient en tant
gu’individu et pas seulement comme « objet de sein€ette réflexion nous améne au
deuxieme levier ayant un impact sur I'adhésion dtiept a son traitement médicamenteux.
Pour approcher le « monde du patient » et explesedifférentes dimensions de la personne,
'acquisition de compétences en termes de commiimicanterpersonnelle et de relation
d’aide semble incontournable pour envisager detoains une relation thérapeutique durable.
La formation des soignants, dont les pharmaciems;arnant ces compétences relationnelles
n'‘en est qu'a ces balbutiements en France mais &ermk développer en parallele de

I'éducation thérapeutique.
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Concernant le « monde du patient », le monde «aoig» apprend actuellement a
« se décentrer » et a faire un pas vers la comps@rede la personne, qu’est le patient. De
son c6té, le patient souffrant de maladie chronigaeaussi progressivement « devoir »
compter avec le « monde soignant », pour un chemilongue distance ... Comme pour les
soignants ceci nécessite une nouvelle posture tienpaomme partenaire dans la relation de
soins.

Ce positionnement demande une « participation @ctile chacun des acteurs (patient
et soignant) en termes de partage de responsabiiiégagement et ouvre le chemin de la
négociation. Il semble qu’'une véritable alliancéréipeutique ne peut se construire que Si
chacun des acteurs peut exprimer ses besoinsteatteinlimites dans un climat de confiance

et de sécurité garantissant une entente mutuedlesetiécisions partagéees.

Concernant le monde « éducatif », l'avénement de démarche d'éducation
thérapeutique a permis d’initier une approche stinée des soins centrée sur le patient, en
apportant des méthodes et outils psychopédagogaglagés.

Dans cette perspective, une évolution du métiesalgnant s’est dessiné et a permis le
développement de formation spécifique en éducdtiérapeutique ciblant 'acquisition et le

développement de compétences pédagogiques paoitggasts devenant ainsi « soignant-
éducateur ».

L’éducation thérapeutique définit un environnemgsychoéducatif et motivationnel visant a
aider la personne a se découvrir, a s’épanouir @iliager au mieux ses potentialités pour
acquérir ou renforcer des compétences d’auto-seingsychosociales. Les soignants
apprennent selon une démarche structurée :

- a explorer les représentations de la maladieestndédicaments, le vécu de l'irruption des

médicaments dans la vie quotidienne des patieniss doutes, leurs émotions face a la prise
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de médicaments, afin de comprendre comment lerpatiercoit la réalité pour « parler la
méme langue et/ou comprendre les codes utilisés t »fagoriser son processus
d’apprentissage ;
- a analyser les besoins des patients, leurs dliffis et leurs priorités, afin de définir des
actions éducatives adaptées ;
- a reconnaitre et mettre a profit le savoir exgrérel des patients basé sur leur « activité de
patient » au quotidien, afin de positionner réeflaile patient comme partenaire de la
relation de soins et éducative. Les outils pédagas qui envisagent des créations venant du
patient puis structurés par le « monde des édusatesemble étre une piste prometteuse en
termes d’'impact sur le développement de compétatiaaso-soins.
- a proposer au patient un accompagnement « achatie®», adapté a sa vie et a ses projets
futurs ; par exemple, en lui proposant des michepsosignificatifs pour lui, réalistes et
atteignables qui lui permettront de vivre des riéesset de renforcer son sentiment
d’efficacité personnelle. Face aux difficultés remitées par le patient mettant a I'épreuve ses
ressources personnelles, un travail alliant presea@hscience et apprentissage de I'utilisation
de ses ressources externes est aussi a développer.

L’évolution du métier de soignant semble donc enciiadepuis quelques années.
Le pharmacien clinicien, dans cette démarche énhacatultiprofessionnelle, peut proposer a
'équipe de soins des compétences et un savoe-fpecifiques sur le médicament qui le
positionnera comme acteur et/ou formateur vis-aduisnédicament. Intégrant, actuellement,
progressivement le staff « des soignants-éducateules pharmacien clinicien doit donc
maintenant faire évoluer ses pratiques, sa facompemser son métier de « soignant » et
« d’éducateur » et se former en conséquence.

La relation patient-pharmacien soignant va s’étadlitour d’'un objet particulier le

médicament et autour de I'adhésion du patient &rsdtement médicamenteux.
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Ceci positionne le pharmacien clinicien comme ntédiaentre le patient et le médicament, le
« monde soignant » et le « monde de I'éducateur ».

Son nouveau référentiel de pratigue de soignantadenc intégrer des compétences
pharmaceutiques (connaissances pointues en phahéeque) et des compétences

relationnelles (compréhension biopsychosocialda gersonne) et pédagogiques.

L’intersection des 3 mondes, patient, soignant,catbur autour du meédicament
permettra de négocier et de construire une fewileroute menant vers l'adhésion au
traitement médicamenteux.

Au cours du temps, chacun des acteurs resterdifater progres, aux doutes et hésitations,
aux contraintes de chacun « des mondes » afin ide éaoluer cet accompagnement du

patient et sa relation avec I'objet « médicamefdf figure 6).
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Figure 6: L’adhésion du patient au traitement médicamentelixierface des 3

mondes Patient, Soignant et Educateur

Monde du patient

Sa « nouvelle » vie reconstruite et/ou a
reconstruire avec la maladie et ses
médicaments

« Etre autrement le méme »

Compétences en communication

Adhésion du
patient au

Traitement

médicamenteux

Monde de I'éducateur Monde du soignant

Démarche structurée d’Educatio
Thérapeutique

(environnement Psychopédagogique

et Motivationnel)

Compétences techniques,
pharmacothérapeutiques

Compétences en communication
et en relation d’aide

Compétences et outils
pédagogiques

Il semble nécessaire que nous apprenions en targajgnant a prendre conscience de

nos comportements vis-a-vis des patients c’'est@<«liapprendre a se regarder soi-méme »

pour mieux regarder les autres.

Associé a cette posture personnelle, une formap@tifique en lien avec les sciences de

I'éducation, les sciences sociales et la pédagegiiaécessaire.
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Deu

X idées clés pourraient étre retenues pour bave

Veiller a intégrer le « monde des médicaments » a la vie duafeent et non
l'inverse.
« Dans notre enthousiasme, de contréler la progresd® la maladie, nous devons no

assurer que le patient a une « vie » et pas seulemen ulcére %

- Veiller aétre réceptif aux opportunités de rencontresd’apprentissageet desoins

jalonnant le parcours de vie du patient et du soigant-éducateur
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TITRE en francais

Penser autrement le comportement d’adhésion denpadiu traitement médicamenteux : modélisation al’'un
intervention éducative ciblant le patient et sesdica@ments dans le but de développer des compétences
mobilisables au quotidien - Application aux patgediabétiques de type 2 —

RESUME en francais

L'ensemble des études évaluant I'observance méeitamse montre un taux moyen de 50%. Dans une gnemi
partie, nous décrivons I'évolution des définitiatessce phénomene puis les méthodes d'évaluationrilidps.
L'indicateur de résultat défini par « l'adhérencédimamenteuse » se voit remplacer par un indicadeur
processus « l'adhésion au traitement médicamenteans une seconde partie, nous décrivons leéreliffs
facteurs pouvant influencer cette adhésion, cat&gmselon 5 dimensions : maladie, traitement nadaénteux,
facteurs démographiques et socio-économiques,npaifu entourage et systeme de soins. Leurs is|sac
cette adhésion sont décrits et les modeles exiilicatus-jacents explicités. En troisieme part@ysdécrivons,
en regard des 5 dimensions citées, les différestraségies d'interventions proposées, issues dittdenture
(actions pratiques simples, interventions de tytheétives et/ou motivationnelles). De cette analgses avons
identifié 5 leviers d'actions potentiels. Un moddlamtervention éducative intégrant ces leviers @sjposé
(application auprés de patients diabétiques de 2ypEette adhésion sera favorisée en regard daéndions:
1.compétences d'autogestion mobilisables au geotidis-a-vis des médicaments; 2.sentiment d'effi€ac
personnelle; 3.motivation dans la gestion au quatiddes médicaments; 4.mobilisation des ressoutlces
systeme de soins; 5.participation active du pateent décisions thérapeutiques. L'intersection deso8des,
patient, soignant, éducateur, autour du médicarpennettra de négocier une feuille de route menans v
l'adhésion au traitement médicamenteux.

TITRE en anglais

Thinking differently the patient medication adherenmodeling of an educational intervention tamggpatients
and their drugs in order to develop self-managenséitis with drugs - Application to patients withpe 2
diabetes —

RESUME en anglais

All studies evaluating medication compliance shaweawerage rate of 50%. Indeed, the definitionshig t
phenomenon are fluctuating and the issue of assgdsmethods is major. "Medication compliance" as a
performance indicator, should be replaced by ags®dndicator “medication adherence”, which detaamis
can be explored to understand the origins of tlékalkiour. Many factors influencing this adherenoeren
identified and categorized according to 5 dimersidlness, medication, demographic and socio-eaono
patient and/or environment and health care. Tingraict on adherence is described. Starting fronetfasors,
intervention strategies are proposed (simple prakctctions, educational and/or motivational ingéetions).
Therapeutic education approach is described. Weosm a synthesis of the interventions describethén
literature categorized in the 5 dimensions listBdese data provide conflicting results (positiventt on the
medication adherence without systematic clinicéatj. We finally define five potential levels ottion: A
model of educational intervention to encourage i@iforce medication adherence is proposed (antiegpi
patients with type 2 diabetes). This adherenceb®lpromoted in terms of: 1.self-management s&itisa daily
basis with drugs ; 2.self-efficacy ; 3.motivationthe daily management of drugs; 4.mobilisatiomedlth care
facilities; 5.shared decision-making abilities. Timgersection of the 3 worlds, patients, healthfggsionals
educators around the drugs will participate in pstng adherence to drugs.

DISCIPLINE
Modéles, méthodes et algorithmes en biologie, setné@vironnement (MBS)

MOTS-CLES
Observance médicamenteuse, Compétences d'autogé&diacation thérapeutique du patient, Alliance
thérapeutique, Pharmacien clinicien, Adhésion aitetment médicamenteux

MOTS-CLES en anglais
Medication compliance, Self-management skills, @peutic Patient education, Working alliance, Chihic
pharmacist, Medication adherence
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Abstract

Objective A patient living with a chronic disease devel-
ops illness-related knowledge, representations, and specific
behaviour leading to attitudes. Our objective was to assess
the interaction between representations from diabetic
children 7 to 11 years of age and their parents, on the
disease and its treatment, in order to improve the thera-
peutic education process.

Method A qualitative approach was developed. Semi-
structured interviews and free association technique were
used on 10 children 7 to 11 years of age and 10 parents, in
the Toulouse Hospital, France. Qualitative and quantitative
(Alceste® software) discourse analysis relating to repre-
sentations was performed (distribution, frequency, and
meaning of word sequences were compared).

Results Children seemed to cope naturally with their
environment in order to manage their disease. Their atti-
tudes were neutral and their behaviour pragmatic. The
parents’ representations were more conceptual and
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negative. They expressed their fear of the disease, their
difficulty to endorse the responsibilities and overcome
everyday constraints.

Conclusion The educator must adapt his language level
to integrate the child’s universe and facilitate assimilation
of knowledge. The therapeutic education process for dia-
betic children should integrate a specific support and
training for parents. These results have influenced our
choice of a strategy involving continuous group education
focusing parents.

Keywords Diabetes - Representations - Patient education -
Children-Parents interaction

Introduction

The successful treatment of diabetes depends on the pa-
tient’s self-care. Therapeutic education aims at active pa-
tient acquisition of ‘‘knowing’’, ‘‘doing’’, and ‘‘being’’.
Analysing the educational needs is a major issue in order to
build a relevant education program with the patient [1, 2].
Research in didactics (the art of teaching) has shown that
knowledge acquisition depends on actual representations.
The concept of representation is defined by the psychology
of development and social psychology. Representations
first ‘‘emerge as the product of values, ideas, and practices
while individuals are trying to make sense of their physical
and social environment’’, and, second, they can be
understood as ‘‘systems which produces such values, ideas,
and practices’’ [3]. Representations are rather based on the
knowledge acquired in different learning situations, but
also built during practices and experiences. They are clo-
sely linked to the social group to which the individual
belongs.
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Representations of disease and treatment always imply
an interaction between personal, temporal and contextual
dimensions [4]. For chronic illness, the patient’s repre-
sentations contribute to cause or to inhibit behaviour [5]. It
is indeed necessary for health professionals to take into
account representations, in order to undertake an individ-
ualized therapeutic education [1].

The objective of the present study was to assess the
representations of diabetic children and their parents, prior
to designing an education program.

Method

Between April and June 2003, a prospective qualitative
study was performed. Interviews were carried out in the
Toulouse Children’s Hospital, France.

Study population

Ten type 1 diabetic children aged 7 to 11 and their parents
were selected from the registered patients. The age of
inclusion was defined according to child development. The
minimum age of 7 is associated with the beginning of
logical ideas and the maximum age of 11 corresponds to
pre-adolescence [6]. The selection was not random but
aimed at diversification: to get as many original profiles as
possible according to sex, age, social characteristics, age of
diagnosis, in order to obtain the widest picture of the sit-
uation.

Study design

Separate interviews were organized for children and par-
ents on the ward. The same pharmacist carried out all
interviews to guarantee consistency. The consent of pa-
tients was obtained and interviews were recorded. Data was
generated using two different personal interview tech-
niques:

— Free association technique consisted in asking the
respondent for free written or oral association of words,
expressions related to the keyword ‘‘diabetes’” (maxi-
mum of five). This method was chosen in order to
identify a ‘‘spontaneous, logically unconstrained and
undirected association of ideas, emotions, and feelings’’
about diabetes and the treatment [7].

— Semi-structured interview beginning with the open
question: ‘“What does diabetes mean?’’ [8]. According
to Morisette [9], the analysis focuses on 3 levels:

* Cognitive: treatment, hygiene, food, diet, signs of hypo
and hyperglycaemia;
* Sensorimotor: handling of medical devices;

@ Springer

* Psychological: fear, anguishes, exchanges on diabetes
in specific situations, like interactions with friends, at
school, when practicing sport, at home [9,10].

Method of analysis

Two types of analyses were developed:

— A manual qualitative analysis of the transcripts and free
associations. The different words mentioned in the free
associations correspond to the topics categorization.

— An automatic textual analysis was performed using
Alceste® software [11, 12].

Alceste® improves a corpus’ characterization and al-
lows a logical reading of it, thanks to the creation of
categories, along with their mutual dependencies, the
peculiar meaning of each and their division in time. The
classification of the respondents’ terms established by
this software is based on the idea that the terms used by
each respondent are chosen according to the particular
mental space that constitutes the person’s framework of
reference. ‘‘Chunks’ or elementary textual sequences of
variable size (length and punctuation) were first identi-
fied. Then, hierarchical descending clustering was per-
formed to classify these chunks, based on the distribution
and frequency of words (significance level: y* > 2.706,
P < 0.05). The resulting groups reveal underlying rep-
resentations.

Results

20 interviews, including 10 children (6 girls, 4 boys) and
10 parents (9 women, 1 man), were transcribed.

Main themes from manual qualitative analysis are de-
scribed in Fig. 1.

An automatic textual analysis was carried out on 35,119
words: 70.01% was classified by Alceste® (significance
level >40%) and organized into 5 groups. Figure 2 shows
the descending clustering of the corpus.

This analysis revealed an opposition between the chil-
dren’s voiced representations (group 5) and the parents’
(groups 1, 2, 3, and 4).

Groups 1 and 2 are similar because they describe life
with diabetes (acceptance of difficulties, fears and barriers)
as well as treatment constraints whereas groups 3 and 4
describe global context (health care environment, parent’s
acknowledgement of their child’s diabetes, educational
environment).

The description of each group follows an identical
analysis plan: the respondent profile in this group, specific
vocabulary (terms, adjectives, adverbs, temporal markers,
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Fig. 1 Topics expressed by free association technique

Fig. 2 Hierarchical descending
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transcript (Children + Parents)
Original transcript (100%) —

Fear of Diabetes

[J Confidence in the future

[0 Balanced diet
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| O Technical abilities
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B Constraints

11% Group 1 "Constraints and difficulties of diabetes acceptance for parents"

16% Group 2 "Parents' fears and barriers"

8% Group 3 "Acknowledgement by parents of child's diabetes"

—— 9% Group 4 " Involvement of parents in the training"

56% Group 5 "Children's concrete and emotional approach”

scorers of intensity), and verbs used. A specific focus is
developed on Group 5 (children).

Group 1: Constraints and difficulties of diabetes
acceptance for parents

The word ‘“‘Constraint’” appears most frequently
(f* = 35.4). Repetitive mention of the word ‘‘forced’’
shows the burden of diabetes and its treatment. Temporal
markers (‘‘schedule, week-end, party, holidays’”) highlight
the difficulty of everyday life. Verbs such as ‘‘to be nec-
essary”” (y* = 6.24) have a double meaning: ‘it is neces-
sary to adjust’’, but also the obligation to accept the
““rules’” of diabetes ‘‘it is necessary to be on time other-
wise diabetes takes over’’.

Group 2: Parents’ fears and barriers

Adjectives such as ‘‘difficult’’, ‘‘abnormal’” and adverbs
such as ‘‘exactly’’, ‘‘differently’’, ‘‘normally’’ are ob-
served. They describe a more emotional content. Adjec-
tives such as ‘‘severe’’, ‘‘real’” and words like ‘‘risk’’,
“‘problem’’, express fear. Fear is also mentioned in the
future ‘‘to live, risk’’. Respondents voiced feelings of
injustice ‘‘why does this affect such a young child’’. The
verb “‘to want’’ (3> = 27.75) expresses an anxiety-related

wish: ‘I want to say, I want to reassure myself, I want to
change’’.

Group 3: Acknowledgement by parents of child’s
diabetes

A link is expressed between parents’ and children’s vision
of diabetes. The word ‘‘child’’ is frequent (% = 21.52).
Many words ‘‘clear, true, together, alone’’, verbs ‘‘remain,
leave’’, adjectives ‘‘hard, so much’’ show that the parents
feel it is difficult to manage their child’s diabetes. ‘“To
remain similar to other children’” appears very regularly in
parents’ speech and expresses the fear of being different.

The most frequently used verb ““to go’” (;* = 7.83)
shows a transfer of diabetes management from children to
parents ‘I am going to manage the disease because my
child can’t by himself”’.

Group 4: Involvement of parents in the training

This group integrates “‘parents’” (3> = 144.94) as actors of
the situation (scorers ‘‘we’’, xz = 13.47). It expresses
concern about education and training in daily practice
(‘‘education, training session, to know, to learn, to con-
tinue’’...). Parents express the need for support from pro-
fessionals, to become more independent in the management
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of the disease: ‘““We need a more reliable method to
monitor their blood sugar count’’.

Group 5: Children’s concrete and emotional approach

Children find it difficult to express their feelings related to
diabetes but easily talk about their daily life. They describe
actions (‘‘injection and peak’’, ‘‘practicing sport to elimi-
nate sugar’’...) without referring to constraints, unlike their
parents.

Detailed analysis of this specific corpus (group 5) shows
that girls aged 8 to 9 (n = 5), have a clear vision of diabetes
and its treatment: ‘I am not afraid, it is sugar’’; ““if I don’t
move sugar will remain in my blood’’. Expressions such as
“desire” (3> =5.22) and “‘want”” (y* = 6.92) underline
their feelings of frustration about food. Girls want to get a
maximum of information concerning diabetes ‘‘I watch TV
programs on diabetes, I listen, I read books’’. They not
only want to know but also want to explain to others: *‘I
speak about diabetes because when they see the test they
necessarily say: what is it? Then I explain, I want to show
them how I cope with diabetes’’. Their relationship with
diabetes is seen more in a context of learning, of new
things to discover ‘‘hear’’ (Xz =6.92), “‘see”’ ()(2 =4.03)
and ““look at” (3> = 5.71).

Boys, aged 7 to 9 (n = 3), use words linked to their daily
routine: the verb ‘‘to eat’” is central (scorers indicating
schedule consideration). Psychoaffective markers like
“mum’’ and ‘‘daddy’’ express the need for ‘‘family”’
support (3* = 13.54). Indeed, boys seem less self-confident
than girls.

Discussion

Our results must be treated with caution due to sample size.
Moreover, it was difficult for children to talk about their
diabetes. Other methods could have been included in our
research: drawing, playing, case-based training... Inter-
views were held at a single hospital. It would be interesting
to extend the study.

Children and parents view diabetes differently.

Parents’ representations were more conceptual, with
different barriers, and fears. Barriers concerned:

the acceptance and adaptation to their child’s diabetes
daily insulin administration

social life disruption

lack of support by ‘‘competent’” health professionals
difficulty of entrusting child to the care of others.

Specific fears concerned future complications, risk of
side-effects, teenage phase, and inability to cope.

@ Springer

Acknowledging their child’s diabetes makes them feel
responsible but also guilty. In any case, parents must take
charge [12].

Children’s representations were both concrete and
emotional. They spoke of their personal experience (what
they had to do and how they lived), without fear. Children
seem to cope naturally with environmental and human
factors. However, they identified specific barriers to man-
age their diabetes: diet management, hypoglycaemia signs.

Vygotski highlights this point, the learning environment
and social and cultural background for children is a key
issue in order to understand non-familiar concepts [13].

In our analysis, children understood the meaning of the
technical terms ‘‘hypoglycaemia, hyperglycaemia’’ but
when they spoke of their diabetes, they replaced these
terms in their universe ‘I am high, I am low, and I take
sugar when I am low’’.

A major outcome of this study is to deal with children
and parents separately in the design of our education pro-
gram.

Each child is a different learner. Thus, the educator must
include in the training session, the child’s social back-
ground and his experience of illness in order to increase his
awareness. Tools have to be adapted: a role game imitating
the children’s daily life with diabetes, drawings, games,
and simulations... They must be set up by the educator in
order to fit their concrete universe.

The therapeutic education of diabetic children is specific
because of the presence of a third party, the parents. A shift
between children and parents’ preoccupations was revealed
by this analysis. The impact of parents’ representation
appeared in the children’s speech (by imitation). But, the
children’s own representations remained intact. For
example, a small girl mentioned offhandedly the word
“‘amputation’’ that has a strongly negative connotation for
adults. In this case, this small girl repeated her mother’s
word without fear even though she understood the meaning
of this word. This information remained ill-adapted, not
integrated in her representation. Parents need support to
cope with an « unfair » situation, to acknowledge the
concepts understood by their children and to organize
treatment.

Conclusion

The therapeutic education process for diabetic children
should involve a specific and separate consultation for
children and parents. Parents’ training should help them
express their fears and also target the practical barriers
concerning organization of the follow-up. Further research
should target large scale implementation and assessment of
this new approach.



Pharm World Sci (2007) 29:699-703

703

Acknowledgements We thank Michele Ingman, INPG France, for
copy-editing this text.Conflicts of interest: None

References

1. Lacroix A, Assal JP. Patient therapeutic education. New ap-
proaches of chronic disease. Vigot, Paris 1998. ISBN: 2-7114:
1381-0

2. Ivernois (d’) JF, Gagnayre R. To learn how to educate patient.
Teaching Approach 2nd Ed., Maloine, Paris. 2004. ISBN: 2-224:
02803-2

3. Bergman MM. Social representations as the mother of all
behavioural predispositions? The relations between social repre-
sentations, attitudes, values. Papers on social representations
threads of discussion 1998;7(1-2):77-83. ISSN: 1021-5573

4. Nascimento-Schulze CM, Garcia YF, Arruda DC. Health para-
digms, social representations of health, illness and their central
nucleus. Papers on social representations threads of discussion,
1995;4(2):1-12. ISSN: 1021-5573

10.

11.
12.

13.

. Tardif J. Influences of cognitive Psychology on the practices of

teaching, evaluation. Quebec Rev Psychol 1995;16(2):175-207

. Piaget J. The stages of child intellectual development. Bull

Menninger Clin 1962;26: 120-8

. Abric JC. Social Practices, representations. Paris: PUF; 1994: 66
. Vermersch P. The clarification interview. Pedagogy tools. Paris:

ESF; 2003. ISBN: 2-7101-1431-3

. Morisette D. Teaching Behaviors, to plan, to arise, to assess, De

Boeck University, 1994

Allenet B, Guignon AM, Maire P, Calop J. Integrating repre-
sentations from the elderly on his drug regimen to enhance
adherence. J Pharm Clin 2005;24(3):175-9

Reinert M. Guide of ALCESTE software. CNRS, 2001

Sarrell M, Kahan E. Impact of a single-session education program
on parental knowledge of, approach to childhood fever. Patient
Educ Couns 2003; 51: 59-63

Vygotski L. The teaching problem and mental development at the
school age. Vygotski today. In: Shneuwly B, Bronckart JP, edi-
tors. Paris; 1985. p. 95-117. ISBN: 2-6030-0576-6

@ Springer



Elsevier Editorial System(tm) for La Presse Medicale

Manuscript Draft

Manuscript Number: LPM-D-09-00368

Title: « Etude EDIMAP: EVALUATION DE FICHES D'INFORMATION PATIENT SUR DES
PATHOLOGIES OU DES SITUATIONS COURANTES EN MEDECINE GENERALE » " EDIMAP

study: Evaluating patient information leaflets in general practice"

Article Type: Article original

Corresponding Author: Dr Mélanie Sustersic,

Corresponding Author's Institution: Centre d'investigation clinique

First Author: Marie Voorhoeve, General Practioner

Order of Authors: Marie Voorhoeve, General Practioner; Helene Menuret, general practitioner;
Magali Baudrant, hospital pharmacist; Aurelia Meneau, general practitioner; Jean Luc Bosson,

teacher researcher- ; Mélanie Sustersic, fellow, general practitioner

Abstract: Résumé :

Les patients sont demandeurs de FIP (Fiches d'Information Patient) en complément de
I'information orale. Dans ce contexte, 125 FIP concernant les motifs de consultation les plus
fréquents en meédecine générale ont été élaborées selon un cahier des charges préétabli. Avant
d'envisager leur diffusion par les médecins généralistes lors de la consultation, il convenait de les

évaluer aupres des patients.

Méthode :

Un échantillon de 6 FIP parmi les 125 a été testé auprés des patients par une étude analytique
prospective multicentrique durant la période de janvier a décembre 2008. Vingt six médecins
généralistes de la Région Rhdéne Alpes ont participé a I'étude. Parmi les 350 patients inclus, 259

dossiers étaient exploitables.



Le critére de jugement principal était la mesure d'un score de compréhension par une enquéte
téléphonique 7 a 10 jours apres que le médecin ait remis la FIP. L'objectif secondaire était la

mesure d'un score de satisfaction auprés des patients.

Résultats :

Le score de compréhension, noté sur 24 avait pour médiane 22 (minimum :14 - maximum :24)
Le score de satisfaction, noté sur 10 avait pour médiane 7.2 (minimum a 4 et maximum a 9)

Il n'y avait pas de différence statistiquement significative observée entre les FIP. Les résultats
étaient homogenes quelque soit la population.

91% des patients avaient conservé la FIP et 37% en avaient parlé a leur entourage.

Conclusion : L'étude EDIMAP a permis de valider les FIP en termes de compréhension et de
satisfaction. Elle ouvre la porte a une prochaine étape : évaluer l'impact clinique des FIP par une

étude randomisée comparative prospective multicentrique.

Background

Patients ask for Patient information leaflets (PILs) in addition to oral information. In this context, 125
PILs were elaborated beforehand, according to strict quality specifications. They were concerning
the most common clinical conditions in general practice.

Before any diffusion, leaflet evaluation made by patients was necessary.

Method

EDIMAP was a prospective multicenter analytic study conducted from January through December
2008. 6 PILs among 125 were tested.

26 general practitioners of Rhéne-Alpes area participated.

Among the 350 patients included, 259 cases were kept as workable.

The primary endpoint was the comprehension score obtained from a phone survey 7 to 10 days
after FIP delivery.

The secondary criterion was the measure of patient's satisfaction.

Results
The comprehension scale scored from 0 to 24. Its median was 22 (ranging 14 to 24)

The satisfaction scale scored from 0 to 10. Its median was 7.2 (ranging 4 to 9).



Statistically, there were no significant differences between the PILs. Results were homogeneous in
the population.

91% of the patients kept their PIL and 37% spoke about them in their circle.

Conclusion
EDIMAP study permitted to validate the PILs made beforehand, in terms of understanding and
satisfaction. Next step will be to elaborate an evaluation of its clinical impact by a prospective

randomised comparative study.
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Résumé :

Les patients sont demandeurs de FIP (Fiches d’Information Patient) en complément de
I’information orale. Dans ce contexte, 125 FIP concernant les motifs de consultation les plus
fréquents en médecine générale ont été élaborées selon un cahier des charges préétabli. Avant
d’envisager leur diffusion par les médecins généralistes lors de la consultation, il convenait de

les évaluer aupres des patients.

Meéthode :

Un échantillon de 6 FIP parmi les 125 a été testé aupres des patients par une étude analytique
prospective multicentrique durant la période de janvier a décembre 2008. Vingt six médecins
généralistes de la Région Rhone Alpes ont participé a I’étude. Parmi les 350 patients inclus,
259 dossiers étaient exploitables.

Le critére de jugement principal était la mesure d’un score de compréhension par une enquéte
téléphonique 7 a 10 jours aprés que le médecin ait remis la FIP. L’objectif secondaire était la

mesure d’un score de satisfaction aupres des patients.

Résultats :

Le score de compréhension, noté sur 24 avait pour médiane 22 (minimum :14 —

maximum :24)

Le score de satisfaction, noté sur 10 avait pour médiane 7.2 (minimum a 4 et maximum a 9)
Il n’y avait pas de différence statistiquement significative observée entre les FIP. Les résultats
¢taient homogenes quelque soit la population.

91% des patients avaient conservé la FIP et 37% en avaient parlé a leur entourage.
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Conclusion : L’ étude EDIMAP a permis de valider les FIP en termes de compréhension et de
satisfaction. Elle ouvre la porte a une prochaine étape : évaluer I’impact clinique des FIP par

une ¢tude randomisée comparative prospective multicentrique.

Background

Patients ask for Patient information leaflets (PILs) in addition to oral information. In this
context, 125 PILs were elaborated beforehand, according to strict quality specifications. They
were concerning the most common clinical conditions in general practice.

Before any diffusion, leaflet evaluation made by patients was necessary.

Method

EDIMAP was a prospective multicenter analytic study conducted from January through
December 2008. 6 PILs among 125 were tested.

26 general practitioners of Rhone-Alpes area participated.

Among the 350 patients included, 259 cases were kept as workable.

The primary endpoint was the comprehension score obtained from a phone survey 7 to 10
days after FIP delivery.

The secondary criterion was the measure of patient’s satisfaction.

Results
The comprehension scale scored from 0 to 24. Its median was 22 (ranging 14 to 24)

The satisfaction scale scored from 0 to 10. Its median was 7.2 (ranging 4 to 9).
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Statistically, there were no significant differences between the PILs. Results were
homogeneous in the population.

91% of the patients kept their PIL and 37% spoke about them in their circle.

Conclusion
EDIMAP study permitted to validate the PILs made beforehand, in terms of understanding
and satisfaction. Next step will be to elaborate an evaluation of its clinical impact by a

prospective randomised comparative study.
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Contexte

L’information des patients est devenue un enjeu de santé public et une composante essentielle
de la relation médecin-patient. La loi du 4 mars 2002 [1], précise que « toute personne a le
droit d’étre informée de son état de santé ». De nombreux documents écrits d’information
destinés aux patients existent mais peu répondent aux criteres de qualité recommandés par les
sociétés savantes et les structures institutionnelles telles que la Haute Autorité de Santé (HAS)
en France [2] ou la National Health and Medical Research Council (NHRMC) en Australie
[3]. Elles préconisent notamment d’étudier ’impact en terme de compréhension et de
satisfaction sur les patients avant leur diffusion [2-3-4], ce qui est en pratique rarement réalisé
[5].

L’étude de différents facteurs est nécessaire a [’évaluation d’un document écrit
d’information :

- les caractéristiques du document [6-7] : lisibilité, présentation, contenu...

- les caractéristiques du patient [8-9]: criteres sociodémographiques, connaissance,
motivation...

Dans ce contexte, un premier travail a permis d’élaborer une méthodologie d’aide a la
réalisation de fiches d’information patient (FIP), puis 125 FIP concernant des situations
cliniques fréquentes rencontrées en médecine générale [10].

L’objectif principal de cette étude était d’évaluer I’impact des FIP sur la compréhension des
patients, avec comme criteére de jugement, un score de compréhension. Pour cela, 6 FIP parmi
les 125 ont été choisies pour réaliser une étude analytique multicentrique prospective.

Les objectifs secondaires étaient :



O Jo Ul W

OO UTUIUTUIOTUIOTOT O B BB DB DDA DWWWWWWWWWWNNNNONNONNONNONNNNER R PR R R R
GO WNRFROWOWJdAU P WNRFROW®OW-JIAUBRWNR,OW®O®-JAOAUBRWNR,OW®OW-TAOAU_WNROWOW--TIOU D WNR O WO

-I’évaluation de la satisfaction (score de satisfaction) et de la compréhension des patients par
FIP et par sous-groupe de FIP (pathologies chroniques, pathologies aigués, situation de
prescription d’un traitement),

-I’évaluation de la corrélation entre les scores de satisfaction et de compréhension,
-I’évaluation de la motivation des patients. Elle est étudiée en ciblant un facteur participant a

la motivation: le sentiment d’efficacité personnelle (SEP).

Matériel et méthodes

- La recherche bibliographique

La premiere étape a consisté en une recherche bibliographique concernant 1’évaluation de
documents d’information destinés aux patients. Elle a été portée sur la période s’étalant des
années 1990 a octobre 2008. Cette recherche a ciblé non seulement les résultats d’évaluation
des documents écrits d’information aupres des patients, mais aussi des données publiées a
propos de méthodologies et d’outils nécessaires a I’étude (questionnaires, échelles ...).

Les termes utilis€és pour la recherche étaient « patient® information* leaflet® assessment™,
« self-efficacy scale » sur Medline (pubmed) ; « questionnaire compréhension information
médicale » sur Pascal ; «évaluation fiche information patient », « évaluation information
écrite », « évaluation information patient », « sentiment d’efficacité personnelle » sur google
scholar et enfin « patients’ leaflets », « assessment patients’, leaflet», « evaluation of

patients’ leaflets » sur le site de la National Health and Medical Research Council (NHRMC).

Le choix des FIP a évaluer
Nous avons retenu pour cette étude un nombre restreint de FIP (six parmi les 125 créées [10])

afin de favoriser la compliance des médecins a 1’étude.
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Plusieurs parametres ont été pris en compte dans le choix de ces six FIP:

- la fréquence des situations cliniques afin d’en faciliter la distribution. Pour ce faire, le top 50
des résultats de consultation en médecine générale de la SFMG (données de I’observatoire de
la médecine générale-[11]) a été utilisé.

- le type de situations rencontrées en médecine générale, afin de pouvoir effectuer des
comparaisons entre sous-groupes de FIP: deux pathologies chroniques (HTA et
dyslipidémie) ; deux pathologies aigués (lombalgie aigué et rhino sinusite aigu€); deux
situations de prescription (contraception oestro-progestative orale (CO) et anti coagulant oral
(AVK).

- enfin, I’avis des médecins généralistes participant a 1’étude.

L’Elaboration des échelles d’évaluation

Pour évaluer différents criteres concernant les FIP auprés des patients, des questionnaires ont
été élaborés a partir du guide de la HAS [2] et de plusieurs articles [12-13-14-15]:

- un questionnaire général a permis de recueillir les données sociodémographiques (age,
niveau d’étude, profession médicale ou non) et d’analyser la perception du patient sur le fond,
la forme et 1’utilité de la FIP ;

- six questionnaires spécifiques ont permis d’évaluer les connaissances des patients relatives
au contenu de chacune des FIP.

Afin de tester ’aptitude des patients a participer a leur prise en charge médicale, une échelle
d’évaluation du Sentiment d’Efficacité Personnelle (SEP) a été retenue. La perception
d’efficacité personnelle est essentielle dans le comportement humain [16]. Il s’agit du
sentiment qu’éprouvent les patients a propos de leurs capacités et du résultat que peuvent

produire leurs efforts. Aucune mesure d’efficacité personnelle ne convient a toutes les
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situations, d’ou I’existence d’échelles spécifiques [17]. Lorsque 1’on mesure I’implication du
patient dans sa prise en charge, un instrument général est nécessaire. Pour notre étude,
I’échelle générale The Self-efficacy scale a été retenue [18] et plus précisément, la partie de
I’échelle concernant la perception d’efficacité générale (17 items). Les items proposés
s’adaptent bien aux difficultés rencontrées par des patients: difficultés d’apprentissage,
défauts d’initiative, difficultés a faire face aux situations nouvelles [18]. Les réponses sont

notées sur une échelle de Likert a 5 niveaux de « jamais » & « toujours ».

Comité d’éthique et CNIL

Le Comité d’Ethique des Centres d’Investigation Clinique de I’inter-région Rhone-Alpes-
Auvergne (CECIC) (IRB n°5891), le Comité Consultatif sur le Traitement de 1’ Information en
matiere de Recherche dans le domaine de la santé (CCTIRS) et la Commission Nationale de

I’Informatique et des Libertés (CNIL) ont été consultés. Ils ont donné un avis favorable.

Déroulement de I’étude

Le travail de recherche réalisé était une étude analytique multicentrique, prospective.
Vingt-six médecins généralistes exer¢ant dans la région Rhone Alpes ont été recrutés par
cooptation.

Pendant la période d’inclusion, lorsqu’un patient consultait pour 1’'une des six pathologies ou
situations retenues (HTA, dyslipidémie, prescription de contraception oestro-progestative,
prescription d’anticoagulant oral, lombalgie aigu€, rhino sinusite aigu€) le médecin
investigateur lui proposait de participer a I’étude aprés une explication courte du déroulement

et de I’intérét de celle-ci.
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Les criteres d’inclusion étaient :

- patient consultant pour une des 6 pathologies ou situations correspondant aux FIP retenues,

- adulte de plus de 18 ans,

- patient pouvant étre joint par téléphone dans les 15 jours qui suivaient la remise de la FIP.
Les criteres de non inclusion étaient :

- patient analphabete,

- patient porteur d’une déficience visuelle ou auditive,

- patient non francophone,

- personne privée de liberté par décision judiciaire ou administrative, personne faisant I’objet

d’une mesure de protection légale.

Si le patient était d’accord, la FIP correspondant a sa pathologie et une lettre d’information
expliquant I’étude lui étaient remises en main propre, au décours de la consultation. Le
médecin lui proposait aussi ’auto questionnaire d’évaluation du SEP, que le patient devait
remplir seul a domicile et retourner dans I’enveloppe préaffranchie (adressée au Centre
d’Investigation Clinique de Grenoble - CIC). Les médecins remplissaient un fax d’inclusion

pour chaque patient, qu’ils faisaient parvenir au CIC de Grenoble.

La collecte des données a été réalisée de juillet & mi-octobre 2008.

Entre 8 et 15 jours apres réception de la fiche par les patients, ils étaient interrogés par
téléphone a 1’aide du questionnaire général et spécifique sur le fond et la forme des FIP. S’ils
n’étaient pas joignables la premiére fois, deux nouveaux appels étaient tentés (sauf dimanches
et jours fériés).

En cas d’échec, le patient était considéré comme perdu de vue.
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L’analyse statistique

Les données ont été saisies a I’aide du logiciel Excel. L’analyse statistique a été faite avec le
logiciel STATA Version 10 OSX (StataCorp LP 4905 Lakeway Drive College Statio, Texas
77845 USA) de mi-octobre a mi-novembre 2008.

A partir des réponses obtenues aux questionnaires général et spécifiques a chaque sous fiche,
deux scores ont été créés : un score de compréhension et un score de satisfaction.

- Le score de compréhension était calculé a partir du questionnaire spécifique a chaque sous
fiche en additionnant les points obtenus aux six questions. On obtenait alors un score total sur
vingt-quatre points.

- Le score de satisfaction était calculé a partir des questions 6 ; 7; 10; 11 ;14 ;15;17; 18;
19 et 20 du questionnaire général. Les réponses binaires donnaient une note sur un. La note
obtenue aux questions comportant quatre items de réponses possibles était divisée par quatre
afin d’obtenir un maximum a un. Le score total obtenu était noté sur dix.

- Les réponses a 1’auto-questionnaire ont permis de définir un score total de sentiment
d’efficacité personnelle (SEP) en additionnant les réponses obtenues aux 17 questions,
chacune ayant 5 items de réponses possibles. Concernant les questions négatives, les scores

ont été inversés. Le score total maximum ¢était de quatre-vingt cing.

Résultats
I -Description de la population
Vingt six médecins généralistes ou cabinet de médecins généralistes ont participé a cette

étude.

10
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Trois cent cinquante fax d’inclusion ont été récupérés sur les 900 exemplaires distribués
aupres des médecins généralistes (taux de distribution de 39%).

Deux cent trente sept auto-questionnaires ont été renvoyés par les patients soit un taux de
réponse de 67,5%.

Parmi les 350 patients inclus, 259 dossiers étaient exploitables.

91 patients inclus (26%) ont été considérés comme perdus de vue. Parmi eux :

- 61 patients (67%) étaient injoignables,

- 21 patients (23%) ont finalement refusé 1I’enquéte téléphonique,

- 8 patients (9%) ne se souvenaient plus avoir eu la fiche,

- 1 patient (1%) était décédé.

La médiane d’age de la population était de 56 ans (4ge minimal = 18 ; 4ge maximal = 84).
Le sexe était renseigné pour 341 patients. Il y avait 38,4% d’hommes (131 hommes) et 61.6%
de femmes (210 femmes).

15% des patients (40 patients) travaillaient ou avaient travaillé dans le milieu médical.

1- Répartition des FIP en fonction de ’dge des patients

La distribution des FIP par pathologie concorde avec la prévalence des pathologies par age: la
FIP « contraception » a été remise a des sujets jeunes alors que celle concernant les AVK, a

des personnes agées (figure 1).

11
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2- Distribution des patients selon le niveau scolaire (tableau 1).

1I- Analyse descriptive

1- Répartition des FIP

Deux FIP sortent du lot (figure 2):
- la FIP HTA a été remise plus fréquemment que les autres,

- celle concernant les AVK a été au contraire moins souvent remise.

2- Utilité des FIP

Sur les 259 patients ayant répondu a I’enquéte téléphonique :

- 61,4% (159 patients) ont jugé la FIP assez utile ou utile (figure 3). L’analyse par fiche ne
donnait pas de différence statistiquement significative. La quasi-totalité¢ des patients I’ayant
trouvé « pas trés utile » donnait comme réponse a la question ouverte « pourquoi ? »: «je
savais déja », « mon médecin m’avait déja bien expliqué » ou une réponse équivalente ;

- 91% (237 patients) ont gardé la FIP et 96 (37%) en ont parlé dans leur entourage ;

- 17% (44 patients) ont eu des idées de questions a poser a leur médecin apres lecture de la
FIP;

- 96% (238 patients) pensaient que les médecins devraient utiliser plus souvent ce type de
fiches ;

- 59,5% (156 patients) ont renvoy¢ l’auto questionnaire évaluant le SEP, de maniére

spontanée, avant I’appel téléphonique ;

12
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- aucun des médecins n’a écrit sur la FIP.

3- La compréhension des FIP

La compréhension des FIP par les patients a ét¢ mesurée par le score de compréhension décrit
précédemment (tableau 2).

Celui-ci a été analysé par :

- type de FIP
Noté sur 24, il variait de 14 a 24. La valeur médiane était de 22. Les scores médians par sous
FIP allaient de 19.8 (lombalgie) a 22.9 (HTA). Il n’y avait pas de différence statistiquement

significative entre les différentes FIP.

- Pdge et le sexe : il n’a pas été constaté de différence statistiquement significative pour le

score de compréhension en fonction des différentes classes d’age ou du sexe.

- le niveau d’étude : aucune différence statistiquement significative n’a été constatée.

- la compréhensibilité (ou compréhension subjective) de la FIP : les questions 6 « Avez-
vous trouvé la fiche facile a comprendre ? » et 8 « Cette fiche vous a-t-elle permis de mieux
connaitre votre maladie ? » du questionnaire général se rapportaient au ressenti du patient vis-
a-vis de la compréhension de la FIP. La comparaison du score de compréhension et de la

compréhensibilité ne révélait pas de différence statistiquement significative.
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- Pappartenance au milieu médical : quel que soit le niveau d’études, les patients appartenant
ou ayant appartenu au milieu médical ont obtenu de meilleurs scores de compréhension

(figure 4).

4-Score de satisfaction

Le score de satisfaction (noté sur 10) variait d’une valeur minimale de 4 a une valeur

maximale de 9, la médiane était de 7,2.

Le score de satisfaction a été analysé selon :

- Le sexe et I’dge: il n’existait pas de différence statistiquement significative entre les scores
de satisfaction quel que soit le sexe ou I’age du patient.

- Le niveau d’étude : les deux extrémes, c’est-a-dire un niveau d’études supérieur a bac +2
(score médian a 7,1) et la réponse « autre » qui regroupe essentiellement les patients ayant un
certificat d’études (score médian a 7,2), obtenaient un score de satisfaction plus bas que les
niveaux d’études intermédiaires (score médian variant de 7,3 a 7,7). Cette différence était
statistiquement significative (p<0.01).

- Pappartenance au milieu médical : le score de satisfaction des patients qui exergaient une
profession médicale était en moyenne de 7,7 contre 7,3 pour les autres patients. Ce résultat
¢tait statistiquement significatif avec p= 0,0195.

Les femmes appartenant au milieu médical ont obtenu un score de satisfaction supérieur a
celui des autres femmes. A contrario, les hommes appartenant au milieu médical ont un score
de satisfaction inférieur a celui des autres hommes (figure 5). Ce résultat est statistiquement

significatif (p=0.0292).
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5- Existe-il un lien entre compréhension et satisfaction ?

Il y a bien une corrélation entre le score de satisfaction et le score de compréhension.
Plus le patient était satisfait de la FIP, plus il avait compris son contenu. De méme, plus il

avait compris la FIP et plus il en était satisfait (figure 6).

6- Existe-il une corrélation entre le Sentiment d’Efficacité Personnelle et la

compréhension ?

Le score du sentiment d’efficacité personnelle (noté sur 85) variait d’une valeur minimale de
35 a une valeur maximale de 82. La valeur médiane était de 65.
Il n’y a pas de différence statistiquement significative entre les scores du SEP selon le sexe,

’age, le niveau d’étude et I’appartenance ou non au milieu médical.

7-Comparaison par sous groupe de FIP

a- Score de compréhension
- selon les sous groupe de FIP
Les patients ayant consulté pour une pathologie aigué avaient un score compréhension plus
faible que ceux ayant consulté pour une situation de prescription ou pathologie chronique
(figure 7) et ce résultat était statistiquement significatif.

- selon le niveau d’études
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En ce qui concerne les pathologies chroniques et les situations de prescription, aucune
différence statistiquement significative n’a été constatée entre le score de compréhension et le
niveau d’études.

Par contre en ce qui concerne les pathologies aigués le score de compréhension était

significativement supérieur chez les patients niveau bac +2 ou plus (figure 8).

b- Score de satisfaction :
Il n’existait pas de différence statistiquement significative en ce qui concerne le score de

satisfaction des différents sous groupes de FIP.

Discussion

Peu de documents patients ont été évalués auprés des patients [5]. Pourtant, il s’agit d’une
étape recommandée par les sociétés savantes et les structures institutionnelles [2,3]. En effet,
il existe un lien fort entre qualité des soins et satisfaction des patients [19, 31] et cette étape

est indispensable a 1’élaboration de documents patients.

Géneéralités concernant I’étude

Le taux de distribution des FIP par les médecins généralistes était satisfaisant (39%) comparé
a d’autres études nationales [22] ayant utilisé le méme mode de diffusion des documents
d’information écrits [23].

Le taux de participation des patients était élevé (taux de réponse de 67.5 %). La participation

des patients a été active avec un bon pourcentage de réponse a I’auto questionnaire par rapport
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a d’autres études utilisant le méme type d’outil [24] et une implication dans leur prise en
charge au vu du bon accueil constaté lors de I’enquéte téléphonique. Les classes d’age étaient
compatibles avec les motifs de consultation respectifs. La bonne corrélation entre le score de
compréhension et la compréhensibilité (compréhension subjective) de la FIP prouve que les
patients ont participé en toute honnéteté. Le questionnaire général ne comportait que deux

questions ouvertes sur 23, ce qui a permis une exploitation statistique valide.

Il existe cependant des disparités dans la distribution des FIP.

La FIP HTA a été la plus diffusée (25.7%). On peut évoquer la forte prévalence de cette
maladie dans la population générale. Il s’agit d’une maladie complexe et délétere a long terme
et qui se préte bien a un complément d’information écrit. Les FIP semblaient étre un mode
d’information adapté aux pathologies aigués [5], les pathologies chroniques relevant
davantage des relais « réseaux de soins » et « éducation thérapeutique ». Pourtant, on constate
une demande trés forte d’information écrite concernant certaines pathologies chroniques
silencieuses telle que ’'HTA.

La FIP AVK a eu un faible taux de distribution (9.7%). Plusieurs biais peuvent expliquer ce
résultat. Tout d’abord, le profil des patients concernés par la prescription d’AVK : ils ont une
moyenne d’age élevée et sont donc sujet & une perte d’autonomie plus fréquente que dans
d’autres tranches d’age (incapacité a comprendre la FIP). Ils peuvent aussi bénéficier plus
souvent de visites a domicile lors desquelles le médecin ne dispose pas de la FIP. D’autre
part, il existe déja des livrets AVK ¢élaborés par I’AFSSAPS et remis par les médecins
généralistes aux patients [25]. La FIP aurait eu dans ce cas, un caractere redondant par rapport
aux livrets existants. Enfin, la maladie thromboembolique est la cible de nombreux réseaux
d’éducation thérapeutique. Il s’agit de patients trés entourés et disposant déja des informations

essentielles.
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Concernant les résultats

Concernant la compréhension, les patients ont obtenu un score élevé (médiane a 22 pour un
score maximal a 24) non influencé par le type de FIP, ni le sexe, ni 1’dge, ni le niveau
d’études. Ces FIP s’adaptent donc a un large panel de patients, tel que I’on peut en rencontrer
en médecine générale. Cet objectif était difficile a atteindre. De nombreuses ¢tudes soulignent
le challenge que représente 1’élaboration de documents écrits répondant aux différentes
attentes des patients [19].

Le score de compréhension des patients appartenant au milieu médical s’est avéré plus élevé.
Ceci pourrait s’expliquer par 1’acquisition de connaissances théoriques (notamment d’un
langage médical) et pratiques, au cours de leur carricre.

Concernant le score de satisfaction noté sur 10, la médiane était de 7.2. De plus, 91% (237
patients) ont gardé la FIP et 37% (96 patients) en ont parlé dans leur entourage. 96 % (238
patients) pensent que les médecins devraient utiliser plus souvent ce type de fiches. Les
patients sont demandeurs de documents patients [20] et les utilisent [26].

La satisfaction était similaire quel que soit le sexe et 1’age, ce qui tend a confirmer que les FIP
sont adaptées a I’éventail de population que 1’on peut rencontrer en médecine générale.

En revanche on observe des différences statistiquement significatives en ce qui concerne le
niveau d’études, avec un abaissement du score de satisfaction pour les patients a niveau
d’études treés élevé ou a I’'inverse faible. En ce qui concerne les patients ayant un niveau
d’étude faible, il serait intéressant de cibler cette population, d’analyser leurs critéres de
satisfaction afin de savoir si I’information écrite reste adaptée a leurs besoins. Le score de

satisfaction était augmenté chez les patientes appartenant au milieu médical. En ce qui
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concerne les hommes professionnels de santé, la satisfaction était moindre par rapport a celle
des autres hommes et des femmes. Une campagne de sensibilisation des médecins hommes, a

I’importance de 1’utilisation de FIP pendant la consultation, pourrait étre menée.

I1 existe une corrélation positive entre le score de satisfaction et le score de compréhension
des patients. Les illustrations sont appréciées des patients [28]. Le document doit étre
remarqué [29] et étre attrayant, coloré. Une étude américaine a montré que des fiches
contenant la méme information sont mieux comprises et mieux notées sur le plan de la
présentation si un effort de mise en page est fait [30]. On peut donc en conclure que le choix
de I'un ou I’autre de ces deux parameétres peut suffire & mesurer 1’intérét de FIP pour les
patients. Plusieurs études ont d’ailleurs montré le lien entre la qualité des soins et la
satisfaction des patients et ne se sont intéressés qu’a 1’étude de la satisfaction des patients

[31].

Il n’a pas été mis en évidence de corrélation entre le score de compréhension et le niveau de
SEP des patients. Il n’y a donc pas de lien entre la compréhension objective de la maladie et le
sentiment qu’a le patient de sa capacité a la prendre en charge. D’une maniere plus générale,
les patients ont obtenus des bons résultats au SEP avec un score médian a 65/85. Les patients
suivis par des médecins généralistes se sentent capables de réaliser des actions visant
I’amélioration de leur prise en charge en termes de santé que ce soit dans des situations aigués
ou chroniques. Il semble donc pertinent, y compris dans cette population qui posséde des
niveaux de SEP plutdt élevés, d’utiliser les FIP comme des outils de transmission de

connaissances.
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Le SEP est un des facteurs jouant un réle dans la motivation a se soigner et a modifier ses
comportements relatifs a sa santé. Les professionnels de santé peuvent aider le patient a

développer ce sentiment et le soutenir afin d’optimiser la prise en charge de leurs patients.

Il existe une différence statistiquement significative entre les sous groupes de FIP
(pathologies aigués ; pathologies chroniques ; situations de prescription) en ce qui concerne le
score de compréhension. Le niveau de compréhension était plus faible pour les pathologies
aigués.

Un biais majeur est a prendre en compte : I’existence d’une prise en charge spécifique
multidisciplinaire destinée aux patients porteurs de pathologies chroniques (réseaux de soins,
¢ducation thérapeutique) [32]. Celle-ci permettrait aux patients d’acquérir des connaissances

tout au long de 1’évolution de leur maladie et/ou des situations de prescriptions.

Concernant le Sentiment d’Efficacité Personnelle, cette étude a montré la faisabilité de
I’utilisation d’auto-questionnaire dans une population de patients. EDIMAP ouvre la voie a
d’autres recherches concernant I’implication du SEP sur les comportements de santé des
individus. Une étape prochaine pourrait étre 1’évaluation de I’impact de techniques de
renforcement du SEP sur un nombre plus important de patients. En comparant le score total
du SEP avant et apres une intervention médicale, on aurait 1a un outil possible de mesure de la

qualité d’une prise en charge médicale donnée.

CONCLUSION
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L’information écrite est un complément indispensable a I’information orale dispensée par le
médecin: elle améliore la qualité des soins [33, 34 ,35 ,36]. Un premier travail a consisté a
¢laborer (selon des critéres qualité préalablement définis) 125 FIP concernant les motifs de
consultation fréquents en médecine générale [5] (résultats de consultation de la SFMG [11]).
Avant diffusion, il convenait de les évaluer aupres des patients [2,3]. En évaluant 6 FIP parmi
les 125 créées, EDIMAP a permis d’une part, de confirmer les résultats décrits par bon
nombre d’études [20] : la majorité des patients est convaincue de 1’utilité des fiches
d’information et la quasi-totalité¢ pense que les médecins devraient les utiliser couramment
[21] ; d’autre part, de valider les FIP en termes de satisfaction et compréhension des patients.
Les scores de compréhension obtenus étaient élevés et homogenes d’une fiche a I’autre quel
que soit I’age, le sexe et le niveau d’études. Les FIP sont donc adaptées a un large panel de
patients. La compréhension des pathologies aigués étaient inférieure a celle des maladies
chroniques ou situations de prescription. Une attention particuliere doit donc étre portée aux
maladies aigués. Les scores de satisfaction obtenus étaient également élevés. Or, la
satisfaction des patients est garant de la qualité des soins [31]. La plupart des patients ont
conservé la FIP et 37% en ont parlées a leur entourage. Malgré 1’existence des réseaux de
soins et I’éducation thérapeutique, il persiste une demande forte de FIP, y compris pour les
pathologies chroniques telle que I’HTA. Les FIP conservent donc un intérét pour les
pathologies chroniques, notamment au début de la prise en charge médicale. On constatait par
contre une satisfaction moindre chez les hommes appartenant au milieu médical : les patients
de sexe masculin pourraient constituer la cible privilégiée d’une campagne de sensibilisation a
I’importance des documents patients. Enfin, le Sentiment d’Efficacité Personnelle se préte
tout a fait a I’étude d’une population de patients. Il a montré que la majorité des patients se
sentent capables de prendre en charge au mieux leur santé en mettant en pratique une

information donnée par écrit. Dans le cadre d’une étude randomisée, le SEP pourrait étre un
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outil pertinent de mesure des changements opérés chez les patients apres prise en charge

médicale ou distribution d’une FIP.
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Figures et Tableaux:

Figure 1 : Répartition des FIP selon 1’age

Figure 2 : Répartition des FIP selon le type de situations

Figure 3 : Utilité des FIP

Figure 4 : Corrélation entre milieu médical, niveau d’étude et score de compréhension
Figure 5: Corrélation entre sexe, score de satisfaction et appartenance ou non au milieu
médical

Figure 6 : Corrélation entre les scores de compréhension et de satisfaction

Figure 7 : Score de compréhension en fonction des sous groupes de FIP

Figure 8 : Corrélation entre score de compréhension, niveau d’étude et sous groupe de FIP

Tableau 1 : Distribution des patients selon le niveau scolaire

Tableau 2 : Score de compréhension par FIP
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2- Distribution des patients selon le niveau scolaire (tableau 1).

Niveau d’études Nombre (%)
Certificat d’étude 62 (23.1)
College 65 (24.3)
Bac 48 (17.9)
Bac+2 28 (10.4)
Etudes sup. apres 65 (24.3)
bac +2

Total 268 (100)
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Tableau 2 : Score de compréhension par FIP

FIP Score médian Score minimal Score maximal
HTA 22,9 18 24
AVK 21,8 19 24
CO 22,1 17 24
DYSLIPIDEMIE | 22,2 19 24
RHINO 21,2 17 24
LOMBALGIE 19,8 14 24
TOTAL 22 14 24
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EDUCATION THERAPEUTIQUE

L’Enquéte nationale sur les événements indésirables gra-
ves (EIG) liés aux soins (ENEIS), menée entre avril et
juin 2004 (Michel, 2005), met en évidence I’importance
de T’iatrogenese en France et plus particulierement de
I’iatrogenese médicamenteuse. Ces chiffres nous impo-
sent de trouver des solutions concertées entre acteurs du
circuit du médicament (médecin, pharmacien, infirmiere
et patient), afin de détecter et corriger les erreurs médica-
menteuses au niveau des différentes étapes de ce circuit
(se reporter au chapitre 2 « L’iatrogenese : quels enjeux
pour la pharmacie clinique ? »).
Entre la prise en charge « techniquement optimale » telle
que peut la définir un professionnel de santé (et que
s’attache a décrire I’ensemble des chapitres de cet
ouvrage) et la prise en charge «la plus adaptée possi-
ble » aux réalités du patient, il existe souvent un déca-
lage. C’est ce décalage qui est en jeu, dans la notion
d’observance. Selon la définition fondatrice de Haynes,
des 1979, la notion d’observance thérapeutique se défi-
nit comme « I’importance avec laquelle les comporte-
ments d’un individu (en termes de prise de médica-
ments, de suivi de régime ou de changements de mode
de vie) coincident avec les conseils médicaux ou de
santé ». L’ observance et son absence, la non-observance,
touchent non seulement au respect de la prise des médi-
caments prescrits mais aussi a tous les aspects des trai-
tements. Les taux d’observance observés dans la littéra-
ture sont tres fluctuants, compte tenu de la complexité
du phénomene : de 20 % (traitement de 1’asthme) a 71 %
(traitement de 1’arthrose), avec une médiane aux alen-
tours de 40 a 50 %, représentée par le traitement du dia-
bete ou de I’hypertension (Smith, 1996; Di Matteo,
2004 ; Osterberg, 2005). En ce qui concerne les causes,
I’OMS (2003) propose récemment de structurer 1’ana-
lyse de I’observance selon cinq dimensions :
— le patient (quelles ressources internes mobilise-t-il pour
prendre ses traitements ?) ;
— la maladie (quelle expression de la maladie et quel
impact sur la qualité de vie du patient?);
— le traitement (complexité, durée, effets indésirables
potentiels ? bénéfices potentiels ?) ;
— le systéme de soins (disponibilité et cohérence de la
prise en charge du patient)
— et les facteurs socio-économiques (ressources matériel-
les, support social, acces aux soins, etc.).
Les conséquences de la non-observance sont médica-
les : inefficacité de la prise en charge, aggravation de la
pathologie. A titre d’exemple, une observance de moins
de 95% dans le cas d’un traitement du VIH risque
d’induire une inefficacité thérapeutique, voire un déve-
loppement de virus résistants (Bangsberg, 2000). De
méme, une diminution de 10% d’observance dans la
prise des traitements antidiabétiques oraux dans une
population de diabétiques de type 2 conduit a une aug-
mentation de 0,16% du taux d’HbAlc (Schectman,
2002), conduisant a une escalade thérapeutique. Ces
conséquences sont, in fine, économiques : augmenta-
tion des cofits de traitement et des taux d’hospitalisa-
tion (Sokol, 2005). Par exemple, la non-observance des
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prises d’antidiabétiques oraux augmente de maniere
significative les réhospitalisations (Lau, 2004), de
méme pour les traitements antihypertenseurs (Maronde,
1989). Selon une revue Cochrane de 2005, le cofit glo-
bal de la non-observance aux Etats-Unis est estimé 2
100 millions de dollars (Vermeire, 2005).

Au final, le patient se retrouve seul face a son traitement,
a décider de se soigner: qu’a-t-il compris? Qu’a-t-il
accepté de comprendre ? Quelles vont étre ses habiletés a
mettre en ceuvre les actions adaptées ? Comment est-il
préparé sur le plan organisationnel a cette nouvelle
épreuve que représente la maladie ? A-t-il la motivation a
se soigner ?

Le pharmacien clinicien, dans I’équipe de soins, est cores-
ponsable de la sécurité du patient et, spécifiquement, de la
prise des médicaments. La réflexion qui fonde ce chapitre
porte sur les moyens disponibles pour minimiser ce fossé
entre projet du professionnel et projet du patient.

Nous proposons dans ce chapitre de situer et de définir
les concepts de cette activité issus des sciences sociales,
de présenter les modeles de références utilisés a ce jour,
de discuter de I’impact médical de ce type de stratégie et
des perspectives d’une telle activité pour la pharmacie
clinique.

L'EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT : QUELS CONCEPTS
MAJEURS?

Aujourd’hui, la santé est considérée comme un service
pour lequel les « usagers » et les associations de patients
demandent de mieux connaitre les modalités et les finali-
tés des démarches de santé. La loi du 4 mars 2002 confere
aux patients des droits nouveaux, dont la possibilité de
participer a des décisions thérapeutiques qui les concer-
nent, a partir de connaissances qui leur auront été transmi-
ses 1. Cette approche vise a responsabiliser les patients en
leur permettant d’étre des utilisateurs avisés du systeme
de santé. Cette politique a pour but de favoriser les com-
portements individuels pouvant contribuer a réduire le ris-
que de maladie et d’accident. Elle tend a développer des
actions d’information et d’éducation pour la santé et des
actions d’éducation thérapeutique.

Définir santé et éducation est un préalable nécessaire a
cette démarche. Deccache et Meremans (2000) propo-
sent une synthese des concepts majeurs (tableau 62.1).
Pour définir la santé, les auteurs distinguent le systéme
biomédical et le systeme biopsychosocial. Le premier
systeme appréhende la santé comme 1’absence de mala-
die, elle-méme définie comme un probléme organique
(biophysiologique), objectivable, déterminé par une ou
plusieurs cause(s) qui doivent étre identifiées et traitées.

1. Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des mala-
des et a la qualité du systeme de santé; chap. ler du titre Ier du
livre Ier de la 1™ partie du code de santé publique « Information
des usagers du systeme de santé et expression de leur volonté ».
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62. L'éducation thérapeutique du patient : contexte, concepts et méthodes

Le second modele englobe le premier, auquel il ajoute
plusieurs éléments : la santé y est définie comme un
état de bien-étre physique, mental et social, et pas seu-
lement comme I’absence de maladie (Art. 1¢f de la
Constitution de 1948 — OMS); la santé y est a la fois
objective (controlable par des mesures biophysiologi-
ques) et subjective (en tant que volet d’une construction
personnelle et/ou sociale, variant selon les groupes et
les périodes); la santé concerne I’individu, son entou-
rage ainsi que la société.

Deux modeles d’éducation sont a leur tour proposés : le
premier décrit une logique classique d’enseignement,
centrée sur I’enseignant utilisant des méthodes « trans-
missives » et inductives des savoirs a acquérir. 1 est illus-
tré par I’enseignement formel ou les objectifs et les con-
tenus de formation sont prédéfinis et ou le but est la
transmission de savoirs. Le deuxieme modele s’inscrit
dans une logique dite d’apprentissage, I’acteur principal
étant la personne qui apprend. Cette personne contribue
en priorité a la définition des objectifs et des contenus de
son apprentissage. L’acte éducatif commence alors par
I’aide a la définition des objectifs d’apprentissage et vise
a I’acquisition des savoirs nécessaires pour atteindre le
but fixé par I’apprenant, ou conjointement par le forma-
teur et I’apprenant. Les méthodes y sont participatives et
déductives (Canam, 2001 ; Guilbert, 1998). Le croisement
des modeles de santé et d’éducation fournit quatre types
possibles d’éducation pour la santé présentés dans le
tableau 62.1.

L’information du patient s’inseére trés souvent dans le
modele de type 1, a savoir une logique de diffusion
d’information d’un savant (le professionnel) a un naif (le
patient) sur des données biomédicales. Les démarches
d’éducation en santé visent a intégrer le modele biopsy-
chosocial dans lequel le patient est acteur de son appren-
tissage (type 4).

L'information des patients :
une obligation légale

Le droit a I’information est affirmé par la loi hospitaliere
du 31 juillet 1991. 1l est fait obligation aux établissements
de veiller a la mise en ceuvre effective des droits des
patients, et en particulier celle de délivrer des informa-
tions : « dans le respect des regles déontologiques qui leur
sont applicables, les praticiens des établissements assu-

rent I'information des personnes soignées » (Deccache,
1989). Cette obligation est rappelée dans la charte du
patient hospitalisé (WHO, 1998). La loi du 4 mars 2002 a
consolidé 1’obligation d’information pour tout profes-
sionnel de santé : « Toute personne a le droit d’étre infor-
mée sur son état de santé. Cette information porte sur les
différentes investigations, traitements ou actions de pré-
vention qui sont proposées... Cette information incombe
a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compé-
tences et dans le respect des regles professionnelles qui
lui sont applicables. Cette information est délivrée au
cours d’un entretien individuel » (article L.1111-2) (Jode-
let, 1989). Plus récemment, le manuel d’accréditation
consacre un chapitre aux «droits et informations du
patient » dans lequel le référentiel prend en compte la loi
du 4 mars 2002 (Anaes, 2004). L’obligation d’informa-
tion n’est pas spécifique aux médecins, elle incombe a
tous les professionnels de santé. Elle est protégée par les
régles de confidentialité et du secret professionnel. Cette
information doit étre organisée pour garantir la cohérence
des renseignements donnés par chacun des intervenants.
L’information donnée au patient doit lui permettre d’étre
en mesure de faire des choix « éclairés » a partir des dif-
férents renseignements communiqués par le profession-
nel. Le patient devient un acteur, capable de prendre une
décision le concernant en pleine connaissance de cause.
Le défaut d’information engage la responsabilité des éta-
blissements et des professionnels de santé.

L'éducation pour la santé :
en amont de la maladie

L’éducation pour la santé s’intéresse aux comportements
de santé et au mode de vie du patient actuel ou potentiel
(Deccache, 1999). On est dans un registre de santé pri-
maire, au sens de I’OMS. Elle s’adresse a des personnes
en bonne santé et vise une information du grand public
pour réduire le risque d’apparition de maladies. Les
actions envisagées reposent sur des campagnes de com-
munication, des mises a disposition d’informations sur les
maladies, les moyens de prévention, voire des actions
éducatives de proximité ciblant des besoins ou attentes
particulieres de groupes d’individus. A ce titre, cette acti-
vité repose autant sur des soignants que sur des éduca-
teurs pour la santé.

Tableau 62.1. Quatre modéles d'éducation pour la santé (d'aprés Deccache et Meremans, 2000).

Modeéle d'éducation

Biomédical

Logique d'enseignement Type 1:
(fondée sur I'enseignement)

Logique d'apprentissage Type 3:
(fondée sur I'apprenant)

Enseignement de savoirs médicaux

Apprentissage de savoirs médicaux

Modeéle de santé
Biopsychosocial

Type 2:
Enseignement de savoirs de santé a la fois
physique, mentale et sociale

Type 4:
Apprentissage de savoirs de santé a la fois
physique, mentale et sociale
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L'éducation thérapeutique du patient :
un projet partagé entre le patient et le soignant

Le mot «éduquer» a pour origine étymologique ex
ducere qui signifie littéralement « conduire hors de » et
renvoie a une conception endogene dans laquelle 1’éduca-
tion a pour but premier d’aider la personne a se découvrir,
a s’épanouir, a utiliser au mieux ses potentialités. L’ édu-
cation thérapeutique conduit la personne a grandir, a se
dépasser (Ivernois, 2004).

Ces dernieres années, différentes définitions de I’Educa-
tion thérapeutique du patient (ETP) ont été proposées et
apportent chacune des éléments caractéristiques du pro-
cessus (DGS, 2001 ; Anaes, 2001 ; Assal, 1996). Retenons
celle adaptée de Deccache et Lavendhomme (1989) et de
la définition de I’OMS (1998) : « L’éducation du patient
est un processus continu, par étapes, intégré dans la
démarche de soins, comprenant un ensemble d’activités
organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentis-
sage et d’aide psychologique et sociale, concernant la
maladie, les traitements, les soins, [’organisation et pro-
cédures de soins, le traitement, les comportements de
santé et ceux liés a la maladie, et leurs facteurs
d’influence (représentations de santé et maladie, repré-
sentations de role, pouvoir sur la santé, sentiment d’effi-
cacité, sens de la maladie et de la santé, etc.). Ce proces-
sus est destiné a aider le patient (et sa famille) a
comprendre la maladie et les traitements, participer aux
soins, prendre en charge son état de santé et favoriser un
retour aux activités normales et au projet de vie. Il s effec-
tue entre des acteurs (institution, soignants, patients et
familles), vise des objectifs de santé définis a partir
d’aspirations et de besoins objectifs et subjectifs, se réa-
lise dans un contexte institutionnel et organisationnel
impliquant des ressources et des contraintes, utilise des
méthodes et moyens éducatifs et nécessite des compéten-
ces et des structures de coordination » (Deccache, 1989,
Who, 1998).

L’ objectif est d’accompagner le patient dans I’acceptation
de son état, I’organisation de ses soins et ses comporte-
ments de santé, dans le but d’améliorer ou de stabiliser sa
qualité de vie.

En définitive, les trois niveaux d’action décrits précédem-
ment (information, éducation pour la santé, éducation thé-
rapeutique du patient) sont conceptuellement disjoints
mais bien évidemment complémentaires, dans une chro-
nologie d’accompagnement du patient.

L'éducation thérapeutique du patient :
quels modéles psychosociaux sous-jacents ?

Pour les sciences sociales, 1’existence d’une discordance
entre la prescription médicale et les conduites réelles des
patients n’est pas surprenante. En effet, I’élaboration de
sa propre tache par le patient prendra en compte la tiche
prescrite, mais elle fera aussi intervenir les caractéristi-
ques du patient : ses compétences, ses motivations, sa per-
sonnalité, ses objectifs personnels, ses représentations,
son vécu, etc. (Leplat, 1997).

> Apogee FrameMaker Noir {‘b ‘

» Appréhender les représentations des patients...

Les représentations peuvent se définir comme «I’idée
que I’on se fait de... » et correspondent a des états de con-
naissance antérieurs a un apprentissage systématique
(Lacroix, 1998). Les connaissances initiales sont cons-
truites a partir d’expériences vécues, de connaissances
transmises par la famille... Herzlich (1969) propose les
représentations comme des phénomenes de nature dou-
ble. Les propos recueillis sur la santé peuvent refléter les
opinions individuelles ou la facon dont la société a cons-
truit ces idées (in Jodelet, 1989).

D’un point de vue didactique, si les représentations ne
sont pas prises en compte par I’enseignant, les idées en
place font obstacle aux explications données (Baudrant,
2007 ; Giordan, 1994). Cette nouvelle information doit
trouver sa place, ce qui signifie qu’elle n’apporte aucune
contradiction aux connaissances antérieures ni ne remette
en cause la cohérence de leurs constructions (Deccache,
1999).

» ...afin de donner a ce dernier les clés
pour faire évoluer ses comportements

Un ensemble de modeles a proposé d’analyser, de struc-
turer le lien entre représentations et comportements
(actes) (Bruchon-Schweitzer, 2002). Ils s’inspirent de la
théorie de I'utilité espérée (Subjective Expected Utility)
de Edwards (1954) qui considere I’adoption de certains
comportements qu’ils soient a risques ou sains comme
résultant d’une évaluation préalable de leurs cofits et
bénéfices.

Parmi ces modeles, le « Health Belief Model » ou
modele des croyances de santé (Rosenstock, 1974;
Becker, 1984) a été construit pour prédire les compor-
tements sains ou a risques a partir de quelques facteurs
cognitifs (évaluations, perceptions, croyances), afin
d’essayer de comprendre les réticences des patients a
adopter des mesures préventives et a &tre observant. Ce
modele est appliqué a la perception que peut avoir un
patient de sa maladie et de son traitement (in Lacroix,
1998). Il est fondé sur les croyances et motivations a se
traiter des patients. Les perceptions individuelles
(niveau de susceptibilité a développer la maladie, de
sévérité de la maladie) dépendent du niveau de connais-
sances de la personne et ont une influence sur la percep-
tion de la menace de la maladie. Les perceptions indi-
viduelles, les perceptions des bénéfices et des obstacles
a ’adoption de comportements ont un impact sur la
probabilité d’adhérer a ce comportement. Les déclen-
cheurs de I’action peuvent étre internes (signes clini-
ques percus) ou externes (médias, interactions inter-
personnelles).

La théorie sociale d’apprentissage de Bandura (1977;
1986) a montré que 1’ auto-efficacité pergue, caractéristi-
que individuelle, se développant a travers les expérien-
ces personnelles de succes et d’échec, joue un role
médiateur vis-a-vis de I’adoption effective de certains
comportements. Elle postule que le fait que 1’adhésion a
un comportement est influencée par les croyances en
I’efficacité personnelle et I’efficacité du comportement.
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Chez un fumeur, par exemple, on peut recueillir les atten-
tes d’auto-efficacité « je pourrais m’arréter de fumer si je
voulais », les attentes concernant les conséquences des
comportements « fumer peut provoquer un cancer des
poumons, arréter de fumer peut réduire ce risque », les
motifs qui renforcent les comportements « fumer réduit
I’anxiété ».

Les théories de 1’action raisonnée (Fishbein et Ajzen,
1975) et du comportement planifié (Ajzen, 1985) postu-
lent que le déterminant immédiat du comportement est
I’intention. Ce modele intégre quatre composantes : les
croyances, les valeurs, les normes sociales ou subjectives
et les motivations. Il inclut les croyances relatives aux
conséquences d’un comportement et 1’évaluation de ces
conséquences, 1’ensemble constituant les attitudes. Ainsi
I’adoption d’un comportement sain, comme faire de
I’exercice, est prédite par ’intention de s’engager dans
cette action.

A ce stade de la réflexion, il est intéressant de noter que la
syntheése des trois modeles cités précédemment permet
d’extraire les facteurs influencant les comportements, a
savoir la motivation a agir, en lien avec les croyances, la
perception des bénéfices attendus; I’intention d’agir en
lien avec I’estime de soi (la perception que j’ai de ma pro-
pre valeur, qui se construit sur base des interactions que
j opere avec mon environnement) et le soutien social
percu (la perception que j’ai d’appartenir a un réseau sur
qui je peux compter) — qui paraissent influencer les com-
portements des patients et seront par conséquent a identi-
fier et intégrer afin d’avancer dans un processus d’éduca-
tion thérapeutique.

De plus, le modele transthéorique de changements de
Prochaska et Di Clemente (1992) nous indique que le
changement de comportement ne progresse pas de
facon linéaire mais selon un modele de spirale (in
Gailly, 2005), selon son stade d’acceptation de la mala-
die’ choc, déni, révolte, marchandage, retour sur soi,
acceptation ainsi que certaines impasses possibles — la
résignation et la pseudo-acceptation (Lacroix, 1998).
Le patient réévalue constamment sa position, en fonc-
tion du contexte et de ses contraintes, de 1’évaluation
des bénéfices et risques de la stratégie de soins, de
I’estimation de son auto-efficacité. Il traverse ainsi ces
différents stades d’acceptation évolutifs, qui peuvent se
succéder, se répéter, se modifier en fonction du con-
texte. Des applications du modele de Prochaska existent
dans le cadre du sevrage tabagique et des addictions
ainsi que plus récemment dans le domaine de la diabé-
tologie (ASHP, 2005).

Ces modeles ont fourni une approche systématisée per-
mettant de mieux comprendre le role des représentations
en matiere de santé et de maladie dans 1’adoption de com-
portements sains ou a risques. Ils fondent 1’action de
I’éducateur qui va étre de rechercher les facteurs, lesquels
dans I’expérience du patient pourront étre exploités pour
I’aider a adopter des comportements de santé les plus
adaptés a sa situation.

L'EDUCATION THERAPEUTIQUE
DU PATIENT : QUELLE
OPERATIONNALISATION ?

Différents organismes se sont investis dans la mise en
place de démarches structurées concernant les pratiques
en éducation thérapeutique : 1’Institut national de pré-
vention et d’éducation pour la santé (INPES) dont le
role est de concevoir et produire différents programmes
nationaux de prévention et d’éducation thérapeutique,
d’établir avec les professionnels concernés les criteres
de qualité pour les actions, les outils pédagogiques et
les formations d’éducation thérapeutique; la Haute
autorité de santé (HAS) qui a élaboré des recommanda-
tions destinées a tous les professionnels de santé
s’orientant vers une démarche d’éducation thérapeuti-
que dans la prise en charge d’un patient. Les premieres
recommandations émises ont concerné le domaine de
I’asthme (Anaes, 2001; ASHP, 2005). En 2002, une
synthese sur les actualités et les perspectives de 1’édu-
cation thérapeutique au sein des établissements de santé
a été rédigée sous la forme d’une circulaire DHOS-DGS
n° 2002-215 1. Un référentiel de la pratique en ETP est
en cours de publication par ’HAS. Au niveau local, un
ensemble d’initiatives se sont développées, par exemple
en Franche-Comté 2 ou en Rhone-Alpes afin d’amorcer
les projets en ETP. Dans cette derniere région, un
groupe de travail constitué de professionnels de santé
impliqués dans des actions d’éducation thérapeutique
(ville, hopital et réseau), des représentants de la Cram
(Caisse régionale d’assurance-maladie), 1I’ARH
(Agence régionale de 1’hospitalisation) et 1’Urcam
(Union régionale des caisses d’assurance-maladie) a
réalisé une base de données régionale recueillant les
actions d’ETP existantes 3 et a pu notamment proposer
un cahier des charges définissant les criteres d’un dis-
positif d’éducation thérapeutique 4. Nous nous inspire-
rons de la structure de ce dernier document pour la suite
de ce paragraphe.

Partant de 1’ensemble des mots clés définis précédem-
ment, les points fondamentaux pour la mise en ceuvre de
I’éducation thérapeutique du patient vont étre décrit