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Introduction

Inscrite par P’article 84 de la loi HPST (Hopital, Patient, Santé, Territoire) (1) et 1’ article L.
1161-1 du Code de la Santé Publique (CSP) (2), I’Education Thérapeutique du Patient (ETP) est
appelée a devenir un outil important d’amélioration et de sécurisation de la prise en charge
thérapeutique. L’ETP s’inscrit dans le parcours de soins du patient et a pour objectif d’impliquer
davantage le patient dans la qualité de sa prise en charge, de le rendre plus autonome en facilitant

son adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie.

Le pharmacien, grace a sa maitrise des thérapeutiques médicamenteuses et son role dans la
sécurisation et 1’optimisation du circuit du médicament, est un véritable acteur de 1’éducation
thérapeutique des patients. Il a pour mission d’aider a améliorer 1’observance thérapeutique, en
repérant les difficultés rencontrées dans la prise des médicaments, d’encourager le patient et de
soutenir ses changements de comportement.

Par son role de conseil et d’information concernant les médicaments (roles et bénéfices des
médicaments, effets indésirables possibles) et sa participation a I’élaboration avec le patient d’un
plan de prise adapté, il veille a communiquer au patient les messages essentiels pour lui
permettre d’€tre autonome dans la prise de ses médicaments au quotidien et éviter des

conséquences graves liées a des erreurs médicamenteuses (3).

Au sein de notre Centre Hospitalier Universitaire (CHU), des pharmaciens ont congu et animent
des séances d’Education Thérapeutique du Patient pour deux pathologies différentes : le VIH
(depuis 2008) et la greffe rénale (depuis 2011). Au cours de ces séances, nous avons constaté que
certaines thématiques, propres au traitement médicamenteux, sont identiques dans ces
programmes (ex : conduite a tenir en cas d’oubli d’une prise médicamenteuse, de vomissements

etc.). De la méme maniére, certains messages clés dispensés sont communs.

La conception d’outils pédagogiques étant trés chronophage et les ressources allouées a ’ETP
limitées, il nous a paru intéressant de développer un outil pédagogique transversal sur le theme

du médicament, déclinable pour toutes les pathologies ot un traitement chronique est prescrit.

Nous nous intéresserons dans la premicre partie de notre travail au développement de I’outil
transversal d’éducation thérapeutique sur le theme du médicament. Nous déterminerons d’abord
les motivations et enjeux d’un tel outil a la fois pour les patients et pour les professionnels de
santé et détaillerons ensuite les différentes étapes de sa conception. Dans une deuxiéme partie,
nous évaluerons la transversalité de notre outil et envisagerons ses possibilités de déclinaisons au
sein de différentes pathologies. Pour finir, nous étudierons dans une troisiéme partie les
possibilités de transposition des supports pédagogiques développés en vue de la création d’un
enseignement, destiné aux étudiants de Pharmacie, pour les initier a la pratique des entretiens

pharmaceutiques et plus largement de I’ETP.



Partie 1: Développement d'un outil pédagogique
transversal d’Education Thérapeutique du Patient sur le
theme du médicament

1. Pourquoi développer des outils pédagogiques sur le
theme du médicament ?

1.1. Mauvaise utilisation du médicament : enjeu
de Santé Publique

L’arrété du 6 avril 2011 matérialise I’engagement d’améliorer la qualité¢ de la prise en charge
médicamenteuse. Il s’inscrit également dans la logique de la loi HPST qui favorise 1’élaboration
et la mise en ceuvre, par les établissements de santé, d’une politique d’amélioration continue de
la qualité et de la sécurité des soins ainsi qu’une utilisation sécurisée, appropriée et efficiente du

médicament (4).

Ainsi, il est inscrit que tout patient bénéficiant d’une thérapeutique médicamenteuse doit recevoir
une information. Celle-ci, décrite dans la loi relative au droit des malades et a la qualité du
systtme de sant¢ du 4 mars 2002 (Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002) (5), répond aux
recommandations de bonnes pratiques sur la délivrance de I’information établies par la Haute
Autorit¢ de Sant¢ (HAS) (6). L’information du patient se doit d’étre optimisée grace a

I’¢laboration de documents d’information et d’éducation destinés aux patients.

L’Enquéte Nationale sur les Evénements Indésirables graves associés aux Soins (ENEIS),
réalisée en 2009 (7), avait pour objectif d’estimer I’incidence des Evénements Indésirables
Graves liés aux soins (EIG) en milieu hospitalier et d’en connaitre la part évitable. Il apparait
qu’en 2009, 374 EIG ont été identifiés dont 160 (42,8 %) ayant causé une hospitalisation. Parmi
ces EIG, 90 (56,3%) ont été considérés comme évitables. 41.9 % des EIG a D’origine
d’hospitalisation sont dus aux médicaments, preés de la moitié d’entre eux (43.3%) sont évitables
(cf. tableau I).



Tableau I : Expositions (actes invasifs et médicament) et mécanismes (infections) les plus fréquents,
ENEIS, rapport final 2009(7)

EIG total EIG évitables
EIG liéa: (n=160) (n=90)
nb (%a) nb (%)
une procédure 81 (50,6) 41 (45,8)
dont acle invasif &3 (39.4) 36 (40,0
dont acte lié & une infervention chirurgicale 49 (30,6) 31 (34,4)
un produit de santé 92 (57,5) 53 (58,9)
dent(médicament a7 39
dont dispositif médical implantable 14 (10,0) @ (10,0)
dont dispositif médical auire & (3.8) 4 (4.4)
une infection liége aux soins 42 (26 ,3) 26 (28,9)
dont infection du site opératoire 19 (11,9) 14 [15.68)
dont bronchopneumopathie 4 (2,5) 2 (2,2)
dont infection wrinaire & (3,8) 2 (2,2)

Enfin, les résultats de 1’étude menée en 2007 par les Centres Régionaux de Pharmacovigilance,
sur un échantillon représentatif des services de spécialités médicales (court séjour) tirés au sort
dans I’ensemble des CHU et CH, ont permis d’estimer a 3,6 %, la proportion des hospitalisations
dues a des effets indésirables des médicaments (les résultats ENEIS 2009 sur cet échantillon

mentionnent quant a eux un pourcentage de 4,1 %).

Dans le rapport HAS « Consommation médicamenteuse chez le sujet agé » de 2005, une étude
prospective frangaise effectuée a partir de 2814 admissions de sujets agés de plus de 70 ans,
retrouve 500 effets indésirables liés au médicament présents a 1'admission (8). Les médicaments
les plus impliqués sont ceux du systéme cardiovasculaire (43,7 %) avec par ordre décroissant
d’imputabilité les diurétiques, les inhibiteurs du systéme rénine angiotensine, les anticoagulants,
les antagonistes calciques, les bétabloquants et les autres anti-arythmiques. Les psychotropes
représentent la 2°™ classe médicamenteuse la plus incriminée avec principalement les
anxiolytiques (31,1 %). Une interaction médicamenteuse était impliquée dans 60,6 % des
accidents dont 46 % étaient considérées comme évitables. Au total 40,2 % des accidents ont été
considérés comme ¢€vitables.

En milieu ambulatoire, une étude prospective américaine a analysé sur un an 1523 accidents
médicamenteux survenus chez des sujets de plus de 65 ans. Ils ont été imputés a un défaut

d'observance dans 21.1 % des cas (9).

La bonne utilisation du médicament apparait donc comme un enjeu de Santé Publique
considérable. Nous pouvons imaginer que par notre role d’expert du médicament, nous pourrions

aider les patients a gérer au mieux leur traitement et contribuer a réduire les EIG liés au

médicament.



1.2.  Un constat émanant de notre pratique
quotidienne : des pathologies différentes et
pourtant des thématiques communes
concernant le médicament

Au sein de notre établissement, I’ETP fait partie des orientations stratégiques du projet médical
2011-2015 pour renforcer le niveau de référence de 1’établissement en Santé Publique. 21
programmes d’éducation thérapeutique du patient et de son entourage sont autorisés par I’ARS
de Lorraine. Parmi les 12 programmes d’ETP destinés aux adultes au CHU de Nancy, seuls deux
(alcoolo-dépendance et tabagisme) ne comprennent pas dans leurs objectifs la gestion du
traitement médicamenteux.

Jusque mai 2013, le pharmacien hospitalier était sollicité pour intervenir sur la question du
traitement médicamenteux dans deux programmes d’ETP :

- en Maladies Infectieuses pour les Patients Vivant avec le VIH (PVVIH)

- en Néphrologie pour les patients greffés rénaux.

Lors de nos interventions dans ces différents programmes, nous avons constaté que certaines
problématiques et plusieurs messages délivrés étaient communs. Bien que les pathologies et les
profils de patients soient différents, nous retrouvons des thématiques communes concernant le
rapport au médicament en général. Elles concernent principalement :

- les représentations du traitement

- les effets indésirables et leur gestion

- la gestion du traitement au quotidien

- les interactions médicamenteuses

- la problématique de 1’observance

- ’automédication

- 1’alimentation

Nous avons alors pensé qu’en concevant des ateliers d’ETP transversaux concernant la gestion
du traitement médicamenteux, nous pourrions aider les différentes équipes de soins, qu’elles
disposent ou non d’un programme validé d’ETP, a animer des séances sur le médicament. En
effet, concevoir des outils pédagogiques et imaginer des ateliers est trés chronophage et les
ressources allouées a ’ETP sont faibles. Disposer d’un outil transversal sur le médicament,
déclinable pour toutes les pathologies ou un traitement chronique est prescrit, permettrait alors de

réduire considérablement la durée de conception des séances d’ETP sur le médicament.

Congu sous la forme d’une mallette pédagogique comprenant différents outils et des conducteurs
de séance permettant 1I’animation des ateliers, 1’outil transversal sur le médicament permettrait
aux différentes équipes de soins d’animer des ateliers sur le médicament. Les ateliers et outils
pourront étre choisis librement par les différentes équipes de soins et ce, qu’elles disposent d’un

programme validé et d’outils pédagogiques associés ou non.
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Ce projet a dans un premier temps été proposé aux différents membres de 1’Unité Transversale
d‘Education Thérapeutique (UTEP) de notre établissement qui nous ont manifesté leur intérét
pour la création d’un tel outil. Un groupe de travail composé d’un cardiologue et de deux

pharmaciens a donc été créé pour développer cette mallette pédagogique.

Afin de préciser le contenu de notre outil transversal sur le médicament et les thématiques a
envisager dans les ateliers, nous allons dans un premier temps étudier les objectifs fixés par les
professionnels de santé concernant la gestion du traitement médicamenteux. Nous examinerons
par la suite les besoins exprimés par les patients concernant leurs traitements afin d’établir un

outil qui réponde a la fois aux besoins des patients et des professionnels de santé.

2. Préalables nécessaires a la construction de 1'outil
transversal : déterminer les objectifs des professionnels
de santé

2.1.  Quelles compétences pour les patients ?

Le guide méthodologique de I'HAS 2007 « Structuration d’un programme d’Education
Thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques » (10) différencie deux registres

de compétences du patient :

- les compétences d’autosoins : compétences dites de sécurité (par exemple adaptation des
doses de médicament)
- les compétences dites d’adaptation : concernent le vécu et I’expérience antérieure du

patient, qui font partie plus largement du domaine des compétences psychosociales (11)

Finalités de I'éducation thérapeutique du patient

amelioration de la santé du patient (biologique, clinique) et
ameélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches

H
Acquisition de compétences
d’autosoins |

Acquisition de compétences
d’adaptation

*L’ETP s’appuie sur le vécu et I'expérience
anterieure du patient, et prend en compte
ses compétences d'adaptation (existantes,
a mobiliser ou a acqueérir).

* en lien avec la prise en charge de
la maladie chronique, les besoins et
les attentes du patient

« décisions que le patient prend avec
I'intention de modifier I'effet de la
maladie sur sa santé

*Selon 'OMS, les compétences
d’adaptation sont « des compétences
personnelles et interpersonnelles,
cognitives et physiques qui permettent a2
des individus de maitriser et de diriger leur
existence, et d'acquérir la capacité a vivre
dans leur environnement et a modifier
celui-ci. »

Figure 1 : Finalités de I'’éducation thérapeutique du patient (12)



Gagnayre et d’Ivernois ont établi en 2001 une matrice de 8 compétences transversales a acquérir
par le patient au terme d’un programme d’éducation thérapeutique (13) (cf. tableau II). Ces
compétences sont d’ailleurs retrouvées dans les recommandations HAS 2007 « ETP : Comment

la proposer et la réaliser ? » (14).

Tableau II : Compétences transversales a acquérir par le patient a I'issu d'un programme d'ETP

Compétences a acquérir par le patient au terme d'un programme d'éducation
thérapeutique, quels que soient la maladie, la condition ou le lieu d'exercice

Compétences Objectifs spécifiques (exemples)
1. Faire connaitre ses Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connais-
besoins, déterminer des sances, ses projets, ses attentes, ses émotions

buts en collaboration avec  (diagnostic éducatif)
les soignants, informer son
entourage

2. Comprendre, s'expliquer Comprendre son corps, sa maladie, s'expliquer la
physiopathologie, les répercussions socio-familiales
de la maladie, s'expliquer les principes du traitement

3. Repérer, analyser, mesurer  Repérer des signes d'alerte des symptomes préco-
ces, analyser une situation a risque, des résultats
d'examen. Mesurer sa glycémie, sa tension arté-
rielle, son débit respiratoire de pointe...

4. Faire face, décider... Connaitre, appliquer la conduite a tenir face

a une crise (hypoglycémie, hyperglycémie, crise
d'asthme...), décider dans |'urgence...

5. Résoudre un probléme de  Ajuster le traitement, adapter les doses d'insuline.
thérapeutique guotidienne, Réaliser un équilibre diététique sur la journée, la

de gestion de sa vie et semaine. Prévenir les accidents, les crises. Aména-
de sa maladie, résoudre un ger un environnement, un mode de vie favorables a
probléme de prévention sa santé (activité physigue, gestion du stress...)

6. Pratiguer, faire Pratiquer les techniques (injection d'insuline, auto-

controle glycémique, spray, chambre d'inhalation,
peak flow). Pratiquer les gestes (respiration, auto-
examen des cedémes, prise de pouls...). Pratiquer
des gestes d'urgence

7. Adapter, réajuster Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie
(voyage, sport, grossesse...). Réajuster un traitement
ou une diététique. Intégrer les nouvelles technologies
médicales dans la gestion de sa maladie

8. Utiliser les ressources du Savoir ol et quand consulter, qui appeler, rechercher
systéme de soins. I'information utile. Faire valoir des droits (travail,
Faire valoir ses droits école, assurances...). Participer a la vie des associa-

tions de patients...

Cependant, le guide méthodologique de I’HAS et ses recommandations n’apportent aucune

précision quant aux compétences a acquérir concernant le traitement médicamenteux.

Nous avons donc recherché, au sein de différents programmes d’ETP existants, des exemples
d’objectifs définis par les professionnels de santé concernant le médicament. Nous présentons
dans le tableau III les objectifs retrouvés au sein de quelques programmes d’ETP de quatre
établissements de santé. Nous avons axé notre recherche sur le CHU de Nancy, le CHR de Metz -
Thionville, le CHU de Besancon et les Hospices Civils de Lyon. Les données présentées sont
extraites des présentations des programmes issues des sites web des UTEP des différents

établissements ou d’autres sites internet.



Tableau III : Objectifs de différents programmes d'ETP concernant le traitement médicamenteux.
Exemples de quatre établissements de santé

CHU Nancy (15) CHR Metz-Thionville CHU Besancon Hospices Civiles de
Lyon (16)
Asthme - Bonne gestion du - Bonne utilisation des - Permettre aux patients
traitement systémes d’inhalation, de parler des
connaissance de ’action | éventuelles difficultés
des médicaments qu'ils ressentent en lien
- Capacité d’adapter le avec la maladie et les
traitement, préciser traitements
I’intérét du traitement - Mieux connaitre et
médicamenteux (but et maitriser le traitement
action) (17) (de fond / de crise)
BPCO - Bonne gestion du / /
traitement
Insuffisance | - Bonne gestion du / / /
Cardiaque traitement
Diabéte / - Maitrise plus efficace par le patient de son - Permettre aux patients | - Meilleure
obésité traitement : modalités de prise, effets indésirables diabétiques et/ou a leur | compréhension du réle
- Savoir adapter les traitements, faire face aux entourage : des traitements :
changements de traitement (traitements oraux, - d’exprimer ce qu’ils comment les prendre, a
injectables, insulinothérapie, pompe a insuline) ressentent quoi ils servent,
- Gestion du traitement au quotidien : prévenir les - de s’impliquer dans connaitre les effets
risques (hypoglycémies, hyperglycémies, précautions | leur traitement, de secondaires, comprendre
en cas d’activité physique, de voyage, efc.) (18) mener a bien leurs I’importance de
projets I’observance
- d’adapter leur
traitement & leur mode
de vie
Dialyse, - Connaitre les
pré-greffe, médicaments de la / / /
pré-dialyse maladie rénale ‘et des
maladies associées
Maladies - Gérer le traitement - Différencier traitement de - Connaitre la maladie et
inflam- par biothérapie fond et symptomatique / ses traitements
matoires - Connaitre les effets - Gestion du traitement
secondaires des traitements
(19)
Insuffisance | - Connaitre la maladie - Comprendre les - Connaitre le - Accompagner le patient
cardiaque et le traitement indications, les doses et les | traitement de et sa famille dans la

- Connaitre et prendre
« comme il faut » les
médicaments

effets des médicaments
(20)

I’insuffisance cardiaque

compréhension du
traitement

- Apprendre au patient a
acquérir des
connaissances, savoir-
faire et des savoir-étre

Greffe rénale

- Connaitre les
médicaments de la
greffe

- Renforcer la
confiance en son
traitement

- Gérer le traitement a
travers des situations de
la vie quotidienne

- Intégrer la
transplantation et les
traitements dans sa vie
quotidienne

- Acquérir des
connaissances pour
devenir autonome pour la
prise en charge du
traitement, du suivi et des
risques de complications




CHU Nancy (15)

CHR Metz-Thionville

CHU Besangon

Hospices Civiles de
Lyon (16)

VIH - Connaitre le - Gestion des médicaments | - Aider les patients - Renforcer la
traitement antirétroviral | - Gestion des effets vivant avec le VIH (et | compréhension du
et ses effets secondaires I’entourage) & mieux patient sur I’infection et
indésirables connaitre le profil son traitement
- Savoir gérer évolutif de la maladie, | - Renforcer les
différentes situations de a s'impliquer dans leur | compétences du patient
la vie courante traitement, a gérer les pour mieux gérer son
(voyage, oubli, ¢léments de prévention | infection au quotidien et
grossesse, efc.) faire face aux situations
- Connaitre les difficiles et pour I’aider a
interactions avec mieux vivre avec
d’autres traitements
Hépatite C - Connaitre les roles - Expliquer les principes - Exprimer ce que les
des médicaments du traitement : moment de | patients vivant avec
- Connaitre les commencer, administration | 1’hépatite C ressentent
médicaments destinés a | - Exprimer - Etre mieux informés /
lutter contre les effets limites/avantages/ sur la pathologie et les
indésirables et les inconvénients a la prise du | traitements
utiliser a bon escient traitement -Acquérir les
- Connaitre les effets - Faire face au désir compétences
bénéfiques du d’abandon du traitement et | nécessaires pour
traitement connaitre les risques liés a | s’impliquer dans le
- Connaitre les I’abandon du traitement traitement (auto-
conséquences d’un - Savoir organiser sa prise | injection etc.)
arrét de traitement médicamenteuse au - Gérer au mieux les
- Savoir gérer son quotidien effets indésirables liés
traitement dans sa vie - Repérer les signes des au traitement
quotidienne effets secondaires du
- Verbaliser les freins traitement et savoir utiliser
et leviers a la prise du a bon escient les
traitement médicaments destinés a les
- Connaitre les raisons | atténuer
d’une contraception - Connaitre, appliquer la
efficace en cas de conduite a tenir face a un
traitement par oubli de médicament
ribavirine - Analyser les symptomes
- Savoir gérer ses liés au traitement et ceux
stocks de médicaments | qui ne le sont pas (21)
a domicile
Ostéoporose - Connaitre la prise en
charge médicamenteuse :
/ buts, mécanismes, / /
modalités de prise, durée
- Gérer les effets
secondaires, les problémes
d’observance / de lassitude
- Gérer son traitement, les
oublis
- Connaitre les principes de
suivi des traitements (22)
Epilepsie - Connaitre et assimiler
les différents traitements
/ / / - Développer des

stratégies d’adaptation
aux situations de la vie
quotidienne
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En conclusion, la gestion du traitement médicamenteux figure au cceur de nombreux programmes
d’éducation thérapeutique. Quels que soient la pathologie et le centre hospitalier concernés, les
objectifs pédagogiques concernant le traitement sont souvent communs.

Cependant, les méthodes utilisées pour atteindre ces objectifs ne sont jamais explicitées dans les
programmes, aucune information sur les techniques pédagogiques employées n’est mentionnée.
C’est une des raisons pour laquelle nous souhaiterions mettre a disposition de tous les
professionnels de santé les ateliers que nous allons développer dans ce travail de theése. L objectif
étant de faire gagner un temps important a tout professionnel de santé souhaitant s’engager dans

une activité éducative du patient concernant le traitement médicamenteux.

2.2.  Un objectif commun a tous Iles
professionnels de santé: améliorer I'adhésion
thérapeutique et I'observance

Comme le souligne I'Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS), « optimiser 1’observance
médicamenteuse aurait plus d’impact en termes de santé mondiale que le développement de

nouveaux médicaments » (23).

Le défaut d’observance peut parfois avoir des effets qui semblent bénéfiques a court terme,
comme la disparition d’effets indésirables ou la réduction des cotits directs liés aux médicaments.
Mais, sur le long terme, les conséquences de la non-observance sur le plan médical sont
sérieuses : risque d’échappement thérapeutique, rechute, apparition de résistances, survenue de
complications, augmentation de la morbi-mortalité ezc. Sur le plan économique, les répercussions
se mesurent en termes de cofts directs liés aux soins (colts de traitement, d’hospitalisations), en

colts indirects (arrét de travail efc.) et en colits intangibles (santé per¢ue dégradée) (24).

C’est pourquoi identifier les différents facteurs pouvant influencer 1I’observance et les prendre en
considération pour concevoir nos ateliers est important. Apres avoir rappelé la définition de

I’observance, nous étudierons dans ce paragraphe ses différents déterminants.

2.2.1. Définition de I'observance médicamenteuse

L’observance médicamenteuse peut se définir comme le rapport entre le nombre de prises de
médicaments effectives sur une période donnée et le nombre total de prises de médicaments
prescrites sur cette méme période. Un taux moyen de 50 % d’observance médicamenteuse est
classiquement retrouvé dans la littérature. Les taux d’observance médicamenteuse varient selon
le type de pathologie et sont variables dans le temps (cf. tableau IV).

A titre d’exemple, prés de 20 % des patients ne se rendront pas a la pharmacie suite a la
prescription d’une ordonnance (25) et plus de la moitié des patients souffrant d’une maladie

chronique auront arrété leur traitement dans la premicre année (26).
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Des variations dans les modalités de prises des médicaments sont également fréquemment

identifiées : prise d’une partie des médicaments, oubli(s) d’un ou plusieurs médicaments durant

des périodes variables, non-respect du plan de prise, adaptation des schémas d’administration en

fonction des symptomes, arrét définitif d’un ou plusieurs médicaments ou a l’inverse

surconsommation de certains médicaments.

Tableau IV : Exemples de taux d’observance médicamenteuse selon le type de pathologie (27)

Type de pathologie

Taux d’observance médicamenteuse (%)

Transplantation cardiaque

75-80% a 1 an

Transplantation rénale

48 % a 1 an (concernant les immunosuppresseurs)

Maladies cardio-vasculaire

54 % a 1 an (concernant 4 médicaments : aspirine, bétabloquant, IEC et
statine)

Diabéte

31-87 % (études rétrospectives) / 53-98 % (études prospectives)
28 % des patients utilisent moins d’insuline que les doses prescrites

Maladies inflammatoires
chroniques de I’intestin

60-70 %

Troubles Psychiatriques

50%al an, 25 % a 2 ans
a 18 mois, 74 % des patients inclus ont arrété leur médicament

antipsychotique
Asthme Adulte : 30 et 40% (11% utilisent de facon adéquate les inhalateurs)
Maladies rhumatologiques 55-711 %

1/3 des patients « adaptent » leurs prises de médicaments (dont 61 % de
modifications intentionnelles)
48-88 % (traitement hormonal substitutif, prévention de 1’ostéoporose)
50 % des patients continuent a prendre leur traitement hormonal substitutif
sur plus de 1 an

Epilepsie

72 %
15 % des patients disent avoir manqué 1 prise moins d’1 fois par mois, 9 %
pas plus d’1 fois par mois et 4 % disent n’avoir pas pris comme prescrit leurs
médicaments au moins 1 fois par semaine

Hypertension

40-72 %
50% des patients prenant un antihypertenseur auront arrété de le prendre
dans un délai de 1 an

VIH

54,8% a 87,5 %

Cancers

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

Insuffisance rénale
chronique

80 % (Hémodialyse)
65 % (Dialyse péritonéale)
30-60 % (chez les enfants et adolescents en insuffisance rénale terminale)

2.2.2. Déterminants de I’'observance médicamenteuse

La prise quotidienne de médicaments est trés dépendante des contextes psychologiques,

familiaux, professionnels et culturels des patients. Les facteurs influengant I’observance ont pu

étre structurés par ’OMS selon cinq dimensions (23),(27) : la maladie, le traitement

médicamenteux, les facteurs démographiques et socio-économiques, le patient et/ou son

entourage et le systeéme de soins. Nous expliquons succinctement dans ce paragraphe les grandes

lignes des 5 déterminants identifiés.
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2.2.2.1. Facteurs liés a la maladie

Les facteurs décrits comme susceptibles d’avoir un impact négatif sur 1’observance sont :

Les troubles cognitifs, visuels, liés ou non a I’age et/ou a la maladie.

L’absence de symptomes.

La présence d’addictions (drogues, alcool, tabac).

La présence d’un état dépressif. Le défaut d’adhésion au traitement médicamenteux
associ¢ a la dépression a été mis en évidence pour différentes maladies chroniques
comme l'infection a VIH, la transplantation rénale, I'hypertension artérielle, le diabéte,
I'hyperlipidémie, les maladies inflammatoires chroniques de I’intestin, I’asthme et les
maladies coronariennes. La prise en charge de la dépression chez les patients atteints de

maladie chronique est donc primordiale.

2.2.2.2. Facteurs liés au traitement médicamenteux

Les critéres relatifs au traitement identifiés comme ayant un impact négatif sur 1’adhésion au

traitement sont :

La complexité du plan de prise : nombre important de médicaments a prendre par jour,
fréquence des prises, contraintes de prises (horaires précis, association a une prise
alimentaire ou a distance des repas).

Le temps quotidien dédié a la gestion des médicaments (préparation, injections efc.).
Certaines modalités d’administration des médicaments : besoin de couper les comprimés,
d’adapter les doses etc.

La durée de la thérapeutique médicamenteuse et sa chronicité : une utilisation continue et
prolongée d’un traitement médicamenteux a un impact négatif sur 1I’observance.

L’intrusion du traitement dans la vie des patients.

2.2.2.3. Facteurs liés au systeme de soins

La qualit¢ de la relation patient-soignant représente un facteur d’influence primordial de

I’adhésion au traitement médicamenteux (28), (29). Les deux constituants de base de la confiance

entre un soignant et un patient sont la compétence technique et la compétence interpersonnelle du

soignant :

La compétence technique repose sur la perception qu’a le patient du niveau d’expertise du
soignant.

La compétence interpersonnelle repose sur des aspects humains des soins donnés par le
soignant. Ex : expression d’un intérét pour 1’expérience personnelle du patient, prise en
compte de ses préoccupations, expression d’empathie, de respect et d’honnéteté,
communication d’informations claires et précises, établissement d’un partenariat, partage
des décisions (30).

Le fait que le patient per¢oive une croyance positive du soignant concernant sa capacité a gérer

ses médicaments favorisera aussi son adhésion au traitement médicamenteux.
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Un autre déterminant relatif au systéme de soins identifié concerne 1’organisation et la qualité du
réseau de soins autour du patient : multidisciplinarité, continuité et cohérence des soins
(harmonisation des messages entre les différents soignants), accés aux nouvelles technologies,

disponibilité des soignants.

2.2.2.4. Facteurs liés au patient et a son entourage

& Expériences antérieures

Le vécu d’expériences antérieures négatives (notamment des effets indésirables) représente un
critere majeur de choix dans la décision du patient a prendre ou non ses médicaments et/ou a
sélectionner certains d’entre eux. Cet impact sera renforcé si I’apparition d’effets indésirables est

associée a une efficacité retardée et/ou a une absence de signes tangibles d’efficacité.

& Représentations liées aux médicaments

Environ 20 % de la variabilité de I’adhésion au traitement médicamenteux pourrait étre attribuée
aux croyances des patients sur les médicaments : perceptions de 1’utilit¢é des médicaments,

croyances en lien avec les effets indésirables potentiels (31),(32),(33).

Les représentations correspondent a des états de connaissances antérieures qui se constituent de
manicre involontaire et inconsciente et qui existent dans I’esprit de chaque individu. Les
représentations concernant les médicaments peuvent ainsi étre négatives (poison, dépendance,
risque de survenue d’effets indésirables) ou positives voire les deux (ambivalence entre efficacité
et risques pergus).

Les représentations positives concernant la nécessité des traitements ne suffisent pas a influencer
positivement 1’adhésion du patient (34). Les représentations négatives vis-a-vis du traitement
multiplient par 2,1 le phénoméne de non adhésion (35). Les représentations concernant un risque
potentiel de dépendance aux médicaments et de survenue d’effets indésirables, comme une prise
de poids par exemple, sont corrélées a une diminution de [’adhésion au traitement

médicamenteux (36).

& Savoirs théoriques: connaissances, compréhension de la
maladie et des médicaments

Le lien entre les connaissances de la maladie et des médicaments et 1’adhésion au traitement
médicamenteux n’est pas démontré systématiquement. Certaines ¢tudes montrent une faible
influence de 1’état des connaissances sur la maladie et les médicaments et 1’observance (37). Au
contraire, d’autres ¢tudes montrent que la connaissance des médicaments, leur reconnaissance, la
compréhension de leur rdle a un impact positif sur I’adhésion au traitement (38),(39).

La transmission d’informations concernant le médicament a pour but de donner des

connaissances de base au patient afin de lui montrer le lien entre sa maladie et ses traitements.
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Notre role consiste a expliquer au patient en quoi consiste son traitement, pourquoi le prendre et
comment le prendre (conditions d'administrations, moments de prise etc.). Il convient aussi de
fournir des explications concernant les effets indésirables éventuels, les modalités de
conservation et 1’apprentissage des conduites a tenir face a certaines situations de la vie
quotidienne en lien avec la prise d’un traitement.

D’autre part, transmettre des informations au patient concernant sa maladie et ses traitements
peut permettre de cibler les connaissances qui font obstacle dans la gestion du traitement
médicamenteux (fausses croyances par exemple).

Néanmoins, bien que le savoir soit indispensable, il n’est jamais suffisant pour modifier un
comportement : il est établi que ce qui détermine le changement de comportement n’est pas le
savoir mais le rapport bénéfice émotionnel / colit émotionnel (40),(41) d’ou I’'importance de

prendre en compte les émotions, faisant partie par ailleurs des déterminants de 1’observance.

% Emotions

Les cognitions, émotions et comportements sont en interaction permanente. Les émotions
modulent les apprentissages cognitifs, le traitement de toute information passant par une

interaction constante entre raison et émotion (triade émotion/cognition/comportement) (42).

TRIADE

Colére, mépris,
Plaisir, joie EMOTIONS hostilité, indignation

désespoir
Ce que I'on ressent P

U

Connaissance de soi,

Anxiété, tristesse

d’autrui, du monde

COMPORTEMENTS = » COGNITIONS
Ce que I'on fait Ce que I'on sait

Il n’y a pas de cognition sans émotion, ni d’émotion sans
coghnition (Damasio 1994)

Figure 2 : Triade émotion/cognition/comportement

Ainsi, dans le domaine de ’adhésion thérapeutique, la peur des effets indésirables et de la
dépendance aux médicaments par exemple est corrélée a un risque de non adhésion au
traitement. La peur de perdre son identité, d’étre étiqueté « malade chronique » peut également
avoir un impact sur I’adhésion (43).

La prise en compte des émotions est donc un prérequis indispensable pour espérer une

modification de comportement et donc une meilleure adhésion au traitement médicamenteux.
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Q{) Ressources internes et externes

Les ressources externes (role de I’environnement, support social) influencent 1’adhésion au
traitement médicamenteux. La motivation du patient a prendre ses médicaments est influencée
par I’environnement (entourage, famille, société, image qu’il veut donner aux autres etc.).

Les ressources internes influant 1’adhésion au traitement médicamenteux sont 1’estime de soi, le
locus de controle interne et le sentiment d’efficacité personnelle :

- Le lieu de contrdle (ou locus de contrdle) est une croyance généralisée de l'individu dans
le fait que le cours des événements et leur issue dépendent ou non de soi (44). Lorsqu'un
éveénement est pergu comme étant le résultat du hasard, de la chance, du destin ou du
pouvoir que certaines personnes ont sur nous, on parle dun locus externe. Quand, au
contraire, une personne per¢oit un événement comme imputable a son comportement et a
ses caractéristiques personnelles, on parle de locus interne.

- Le sentiment d’efficacité personnelle (ou auto-efficacité percue) désigne les croyances
qu’un individu a dans ses propres capacités a adopter un comportement donné (45). Le
fait que les patients percoivent le traitement comme trop complexe et se sentent
incapables de le gérer aura de ce fait un impact négatif sur 1’adhésion médicamenteuse
(35).

L’influence des ressources internes, externes et des émotions sur les comportements de santé
témoignent de I'importance d’une prise en charge pluridisciplinaire du patient et du rdle

prépondérant allou¢ aux assistantes sociales et psychologues dans 1’offre de soins.

2.2.2.5. Facteurs démographiques et socio-économiques

Concernant les facteurs socio-économiques pouvant avoir un retentissement sur ’adhésion
médicamenteuse, aucun effet systématique de 1’age ou du sexe n’a été décrit. Cependant, les
défauts d’adhésion au traitement médicamenteux semblent plus importants chez les adolescents
et les personnes agées (polymédication, complexité du traitement médicamenteux, difficultés de
compréhension).

Un bas niveau socio-économique et une précarité sociale sont aussi considérés comme des
facteurs prédictifs d’un défaut d’adhésion au traitement. A I’inverse, une stabilité, qu’elle soit
matérielle (ressources financieres, logement etc.), humaine (famille, mariage, soutien par les
pairs) et/ou « sociétale » (intégration professionnelle par exemple) aura des répercussions
positives sur I’adhésion. L’appartenance ethnique et la culture d’origine, de par leurs impacts sur
le systeme de croyances et de valeur de la personne, auront également un impact sur 1’observance

(positif ou négatif).
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2.2.2.6. Conclusion

Ces différents déterminants, dont les représentations, la peur des effets indésirables, le vécu des
patients et leurs émotions influencent I’observance des patients. Nous devrons envisager ces
aspects lors de la conception des ateliers sur le médicament. Il conviendra de partir des
connaissances et représentations du patient pour les faire évoluer vers une démarche
d’apprentissage et trouver des mots qui parlent au patient pour expliquer le rdle des

médicaments.

Le terme d’adhésion au traitement médicamenteux est ainsi préféré au terme d’observance
médicamenteuse, il renvoie au degré d’acceptation du patient de sa maladie et de ses
thérapeutiques. C'est le patient qui décide de prendre son traitement quand il a pris conscience

des bénéfices qu'il pouvait en tirer et qu’il est convaincu de la nécessité des thérapeutiques.

Nous avons déterminé les objectifs des professionnels de santé en ETP et appréhender les
déterminants de 1’adhésion thérapeutique. Nous allons désormais, afin de finaliser notre étude
préalable a la conception des ateliers pédagogiques, nous pencher sur les besoins exprimés par

les patients.

3. Préalables nécessaires a la construction de I'outil : étude
des besoins des patients en ETP

Nous avons relevé de maniére non exhaustive, sur Pubmed® et Science Direct®, 6 articles
s’intéressant aux besoins exprimés par les patients en éducation thérapeutique. Les articles

concernent 5 pathologies différentes : épilepsie, transplantation rénale, lupus, VIH, diabéte.

Pour faciliter la lecture et synthétiser les résultats de notre analyse, nous avons extrait les
résultats dans un tableau (cf. tableau V). Dans la 1°° colonne figure le titre de D’article, dans la
2°™ colonne la méthodologie employée par les auteurs et dans la 3™ colonne I’objectif de
I’étude.

Enfin les 3 derniéres colonnes exposent les différents besoins exprimés par les patients. Pour

plus de lisibilité, nous avons choisi de classer les besoins exprimés selon 3 themes :

- le traitement et son autogestion : concerne le domaine biomédical
- le retentissement du traitement sur la vie quotidienne et sur le plan psychosocial

- larelation soignant-soigné
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Tableau V : Besoins exprimés par les patients

- les conseils sur I’hygi¢ne

Titre de Meéthode / effectif | Objectifs de Résultats : besoins exprimés par les patients concernant :
I’article (N) I’étude — - — - -
Biomeédical Vie quotidienne et psychosocial Relation avec les
. . p . soignants
Traitement / son autogestion Quotidien Psychosocial -
Evaluation des - Etude Déterminer les On retrouve par ordre décroissant Les besoins exprimés Les besoins
besoins en multicentrique : thémes que les d’intérét les items suivants : concernent : concernent : Non retrouvé dans
éducation qualitative parents et leurs - comprendre 1’épilepsie, le o - la volonté d’étre aidé | 1’article
thérapeutique enfants désiraient | fonctionnement du cerveau -la cgndulte atenirencas | et conseillé sur la fagon
aupres - Entretiens aborder parmi : - connaitre les effets secondaires des | de crises d’aborder la nécessité
des parents individuels traitement / crises | traitements d’informer I’école et

rénale : étude des
besoins des
patients traités par
immuno-
suppresseurs (47)

N= 21 patients
transplantés rénaux
du CHU Bordeaux

patient pour
mieux vivre au
quotidien

avec sa pathologie
et son traitement

Concernant le traitement :

- comprendre 1’ordonnance et son
traitement

- gérer sa prise de médicaments au
quotidien

- avoir des réponses concretes sur les
effets secondaires

- s’adapter a un changement de
traitement

- adopter les bonnes décisions avec
les génériques

d’enfants et semi-directifs avec / difficultés - connaitre les associations de vie de leurs enfants. le I’entourage de
d’adolescents des parents d’enfants | psychosociales / médicamenteuses autorisées sommeil, le repos, les ’ I’épilepsie
ayant une et d’adolescents connaissances - connaitre I’utilité de chacun des facteurs favorisant et
épilepsie (46) épileptiques et des (anatomie, médicaments limitant les crises - le souhait d’étre

adolescents physiopathologie | L’item concernant la gestion du informé sur les

épileptiques de I’épilepsie) / traitement (reégles de prise, gestion démarches a réaliser au

style de vie des difficultés liées aux traitements) sein de I’école pour

N= 140 présente un intérét décroissant avec définir la prise en

- 106 parents I’age. charge de la maladie

- 34 adolescents
Education - Entretiens semi Définir Les besoins exprimés sont : - étre utile pour les - étre accompagné et
thérapeutique en directifs a I’aide d’un | 17 compétences a | Concernant la greffe : autres écouté par le
transplantation questionnaire acquérir par le - étre informé sur son déroulement Non retrouvé dans article personnel soignant
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Etude

Méthode

Effectif (N)

Objectifs de
I’étude

Résultats

: besoins exprimés par les patients concernant :

Biomédical

Traitement

Vie quotidienne et psychosocial

Vie quotidienne

plan psychosocial

Relation avec les
soignants

Evaluation des
attentes et besoins
des patients et des
soignants pour un
programme
d’éducation
thérapeutique
dans le lupus (48)

- Rencontres avec les
associations de
patients et focus-
groups de 8§ patients

Et
- Questionnaires

d’évaluation des
attentes

Définir les
attentes et besoins
des patients
atteints de lupus

Les besoins exprimés relatif au
traitement sont :

- évoquer les difficultés pour
prendre les traitements (besoin
exprimé par 23% des patients
interrogés)

- évoquer la problématique des
effets secondaires (évoqué pour
68% des patients)

Les patients souhaitent
s’exprimer sur :

- le retentissement de la
maladie sur la vie
professionnelle (36% des
patients) et sur les loisirs
(67%)

- les éléments en rapport
avec le lupus qui les

- inquiétude quant a
I’évolution de la maladie
(67%)

- expression difficile
concernant la maladie
(34% n’en parlent pas a
leurs proches)

- difficultés liées a
I’annonce : soutien
psychologique initial et a

Non retrouvé dans
Particle

N=490 dérangent au quotidien : | distance souhaité

questionnaires exprimé par 94% des - présence de I’assistante

- 422 patients patients : fatigue (83 %), | sociale souhaitée

- 68 médecins- douleurs (62 %)

internistes
Quels besoins - Etude Définir les Les besoins exprimés sont : Les patients aimeraient Les patients aimeraient : | - étre entendu, écouté
éducatifs pour des | descriptive menée besoins - avoir des réponses concretes sur la | aborder les éléments de - parler de la mort des par les soignants sur
personnes vivant | sous forme spécifiques des prise en charge des effets la vie sociale tels que : proches son vécu et ses

avec le VIH
depuis plus de 10
ans ? (49)

d’entretiens semi-
directifs individuels
(durée moyenne : 1h)

N = 10 personnes
volontaires membres
d’une association de
patients vivant avec
le VIH

personnes vivant
avec le VIH
depuis 16 ans en
moyenne

secondaires (lipodystrophie,
modification de I’image corporelle,
douleurs, insomnies, fatigue)

- apprendre a gérer sa prise de
traitement et s’adapter a un nouveau
traitement

- étre rassuré sur le phénomeéne de
vieillissement, les troubles
psychologiques (perte de mémoire,
perte de contrdle), les risques de
cancer, les difficultés sexuelles

- rencontrer un
compagnon prét a
affronter les peurs liées
au VIH

- avoir des amis

- avoir un enfant

- vivre comme tout le
monde

- étre accepté, ne pas étre
discriminé

- avoir acces aux

actions complémentaires
(sport, danse efc.)

- parler de la maladie
avec sa famille

- étre utile et étre
efficace dans le soutien
aux autres

- trouver et garder ses
droits sociaux :
(ressources, travail, carte
de séjour etc.)

- étre pris en charge sur
les problémes de santé
pergus

perceptions

- étre reconnu comme
individu

- prendre part aux
décisions
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Etude Méthode Objectifs de Résultats : besoins exprimés par les patients concernant :
Fétude Traitement / son Vie quotidienne et psychosocial Relation avec les
Effectif autogestion Vie quotidienne plan psychosocial soignants
Besoins et attentes | - Analyse qualitative : | Identifier des Concernant la gestion du Les patients décrivent : - 75% ne souhaitent pas | Les besoins exprimés

des patients
vivant avec le
VIH dans la
perspective de la
mise en place
d’un programme
d’éducation
thérapeutique
(50)

entretien semi-directif
et auto questionnaire

N =351 patients

73 % hommes, 27 %
femmes

(patients des
consultations CHU
Nantes et Angers)

besoins éducatifs

traitement :

- 97 % estiment étre capables de
prendre correctement leur traitement
- 56 % n’ont jamais ressenti le
besoin de faire une pause
thérapeutique

Concernant les effets indésirables :
- 63 % estiment avoir été
suffisamment informés sur
I’existence d’une fatigue

- pour les autres effets indésirables
(lipodystrophie, douleur, insomnie,
modification de I’image corporelle),
seule la moitié des patients estiment
avoir été suffisamment informé

Concernant les complications :
- 48 % déclarent ne pas connaitre
les complications du VIH

- un sentiment
d’isolement : 50% des
patients

- une sensation d’étre
discriminé : 19 %
(74 % relatif aux
demandes de crédits)

- 75% ne souhaitent pas
s’exprimer au sujet des
difficultés financicres et
problémes professionnels

NB : les patients traités
depuis plus de 10 ans
ressentaient un besoin
plus fort de s’investir
dans une association

s’exprimer au sujet de
la mort de proches due
au VIH

- 79 % disent avoir
quelqu’un a qui parler
en cas de probléme et
estiment pouvoir
trouver du soutien
aupres de leurs proches

concernent :

- la disponibilité des
professionnels de santé
(exprimé pour 83% des
patients)

- ’explication des
décisions prises les
concernant (exprimé
pour 88% des patients)

- la demande et prise en
compte de leur avis :
(exprimé pour 80 % des
patients)

31% des patients
préfere laisser les
médecins décider
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Etude

Méthode

Effectif

Objectifs de
I’étude

Résultats

: besoins exprimés par les patients concernant

Traitement

Vie quotidienne et psychosocial

Vie quotidienne

plan psychosocial

Evaluation d’un
modéele
d’intervention
éducative ciblant
I’adhésion des
patients
diabétiques au
traitement
médicamenteux
27)

- Etude exploratoire
réalisée auprés de
patients diabétiques
de type 2
polymédiqués

- Collecte des
données en 2 temps :

- entretien semi-
dirigée au domicile
des patients

- deux entretiens ont
¢été réalisés aupres de
patients diabétiques
de type 2 hospitalisés
afin d’enrichir les
données précédentes

Identifier les
représentations,
les
problématiques
rencontrées,
vécues au
quotidien

par les patients et
leurs besoins
éducatifs vis-a-vis
des médicaments

Besoins d’informations identifiés :
- comprendre 1’action des
médicaments dans I’organisme

- faire des liens entre action des
médicaments et effets positifs sur la
maladie, la prévention des
complications

- faire le lien entre le nombre de
médicaments prescrits et les
différentes dimensions de la maladie
- comprendre le choix des différentes
stratégies médicamenteuses et la
relation entre les différentes stratégies
proposées (médicaments,
alimentation et activité physique)

- besoin d’informations sur la notice

Connaissances et compréhension

- ne savent pas exactement a quoi
servent les différents médicaments

- ne sont pas convaincus de 1’intérét
des médicaments

- des difficultés pour comprendre le
besoin d’utiliser plusieurs
médicaments pour une seule maladie
ont été décrites

Difficultés identifiées sur :
La gestion pratique

- difficultés a prendre les
médicaments dans
certaines circonstances
(voyages, week-end) ou
face aux effets indésirables
qui peuvent avoir des
répercussions sur leur
activité professionnelle
(arrét momentané
volontaire)

- difficultés de
reconnaissance des
médicaments génériques
(perte des repéres comme
la forme, la couleur)

Le besoins
d’informations

- sur les modalités de
prises, les adaptations
possibles par rapport aux
situations vécues

- besoins de trouver des
trucs et astuces pour gérer
les médicaments au
quotidien

Mis en évidence de peurs, inquiétudes des
patients :

- face aux médicaments non connus
(génériques), peur des interactions entre les
médicaments

- peur induite par la lecture de la liste des effets
indésirables des notices

- difficultés a supporter les effets indésirables
(impact sur I’acceptation des médicaments)

- doute sur le fait que les « médicaments soient
bons pour le corps »

Ressentis évoqués par les patients quant a la
prescription de médicament :

- désapprobation de I’empilement de
médicaments pour traiter les effets indésirables
des autres médicaments

- prise a contrecceur des médicaments : devoir,
obligation, sentiment de ne pas avoir le choix

- contraintes imposées par la prise de
médicaments et répercussions sur la vie
personnelle, professionnelle et sociale

Difficultés d’intégration de la maladie et des
traitements médicamenteux :

- difficulté a accepter sa maladie comme
préalable a la prise médicamenteuse

- difficulté a exprimer ses émotions
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En conclusion, les compétences techniques dites d’autosoins, telles que la compréhension du
traitement, sa gestion et la question des effets indésirables, sont exprimées par les patients et ont
leurs places dans les programmes d’ETP. Comme nous 1’avons vu dans 1’étude des objectifs des
professionnels de santé, ces ¢léments sont aisément retrouvés au sein des objectifs des
programmes d’ETP.

Cependant, les patients souhaitent que soient également pris en compte le retentissement du
traitement sur leur vie quotidienne, leurs émotions et leurs vécus : peur, inquiétude, ressenti par
rapport aux médicaments. La qualité de la relation soignant-soigné est aussi retrouvée dans 3
articles comme faisant partie de leurs préoccupations. Bien que ces besoins apparaissent de plus
en plus parmi les objectifs des programmes, 1’étude des objectifs des professionnels de santé a

montré qu’ils n’étaient pas encore systématiquement intégrés.

Les différents besoins relevés dans ces articles sont concordants avec les déterminants de
I’adhésion thérapeutique identifiés précédemment. Nous devrons donc veiller a faire apparaitre
dans nos séances dédiées aux médicaments les différentes préoccupations des patients concernant

le traitement mais aussi leur vie quotidienne et leur ressenti afin de répondre a leurs besoins.

Maintenant que nous avons étudié les différents points de vue patients et professionnels de santé
et appréhendé les enjeux du développement d’ateliers d’ETP concernant le médicament, nous

pouvons envisager la phase de développement de 1’outil transversal.

4. Thématiques retenues et création de I'outil pédagogique
transversal concernant la gestion du traitement
médicamenteux

Grace a nos recherches sur les besoins exprimés par les patients, a I’étude des objectifs identifiés
par les professionnels de santé et aux déterminants de l’observance, nous retenons quatre
thématiques qu’il nous semble important d’aborder quelle que soit la pathologie chronique

traitée. Elles sont :

£ Améliorer la compréhension du traitement, évoquer les effets indésirables et donner les

moyens de les gérer si possible

+ Explorer le ressenti et les représentations du patient dans le but de faciliter 1’adhésion

thérapeutique
% Apprendre a gérer le traitement dans différentes situations de la vie quotidienne

+ Savoir comment prendre les médicaments au cours de la journée : réaliser un plan de

prise adapté au rythme de vie du patient et aux contraintes de prises médicamenteuses

Nous avons choisi de créer nos ateliers de telle sorte que chacune de ces thématiques soit
envisagée.
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Atelier 1 : Mes

médicaments : du traitement , évoquer les journée : Réaliser un plan de
une liste de effets indésirables et donner prise adapté au rythme de

course. Mais

4.1. Ateliers pédagogiques développés et
conducteurs de séances

Nous avons congu 4 ateliers d’une durée de 20 a 45 minutes chacun, permettant d’aborder les

quatre thématiques retenues.

Les ateliers ont pour le moment vocation a étre transversaux et génériques. Aucune information
précise sur les thérapeutiques ne doit s’y trouver (réle des médicaments, nature des effets
indésirables efc.). Les objectifs et la nature des messages a délivrer devront étre validés en amont
par les différents professionnels de santé des programmes avant chaque utilisation. En effet, bien
que les thématiques choisies soient communes, certains messages relatifs au traitement
médicamenteux peuvent varier en fonction de la pathologie concernée (par exemple, conduite a
tenir en cas de vomissement aprés une prise).

Toujours afin d’étre transversal et donc adaptable au plus grand nombre de situations, nous avons
voulu que les ateliers puissent se dérouler de maniere collective ou individuelle mais aussi dans

différentes unités de licux : établissement de santé, réseau de santé ou pharmacie de ville.

Des conducteurs de séances correspondants ont été rédigés. Ils décrivent en détail le déroulement
de la séance et permettent de distinguer ce que fait le patient de ce que fait ’animateur (cf.
tableau VI). Ils renseignent également sur les différents supports utilisés pour mener a bien
I’animation et annoncent les objectifs de la séance. Des noms de fantaisie ont été choisis pour

nommer ces 4 ateliers (cf. figure3). 0000 @ cemememeeememo o
Atelier 2 : Prendre ou

1
1
|
' ne pas prendre ses
1
1
1

médicaments, telle est la
" question ?

Explorer le ressenti et les
représentations du patient
dans le but de faciliter
I'adhésion thérapeutique

Savoir comment prendre les

Améliorer la compréhension médicaments au cours de la Atelier 4 : En

pratique,

les moyens de les gérer si vie du patient et aux

. X possible contraintes de prises
au fond, a quoi médicamenteuses

servent-ils ?

__________ Apprendre a gérer le

traitement dans différentes
situations de la vie
quotidienne

I
' Atelier 3 : Mon traitement i
| s’adapte 2 ma vie... et pas le !
| contraire ! !

b o o o e - - - —

Figure 3 : Ateliers transversaux d'ETP concernant la gestion du traitement médicamenteux
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Tableau VI : Conducteurs de séances

Atelier 1 : Mes médicaments une liste de course, mais au fond a quoi servent-ils ? (atelier collectif)

Public : Patients atteints de maladie chronique
Ressources soignantes : Infirmier(e) / Pharmacien / Médecin / Interne en Pharmacie / Personnels formés a I’ETP (minimum 40 h de formation)
Objectif : Connaitre le role de chaque médicament pris par le patient

Compétence recherchée : Comprendre son traitement médicamenteux

Matériel : Tableau aimanté ou paperboard / feuille libre / post-it / ordonnance(s) du traitement en cours du patient
Déroulement de Datelier : Atelier collectif

Durée : 35 min

Lieu : établissement de santé / réseau de santé / officine

Objectifs Temps Messages Méthodes
s’equen.ce Ce que fait le soignant Ce que fait le patient Moyens/
éducative méthodes
Objectifs 1. 5 min Messages clés a | 1. Sur le tableau/paperboard :
attendus retenir par le | Dessiner plusieurs colonnes avec les titres correspondants aux - Tableau ou
Comprendre le patient différents roles des médicaments, une colonne « Autres », une paperboard
traitement colonne « ? »
A définir en
Objectifs 2+3: 10 min | amont avec 2. Demander aux patients de prendre leurs derniéres ordonnances | 2. Se munir de ses ordonnances en cours - Ordonnances
formulés pour I’équipe en cours
le patient médicale en 3. Demander aux patients de noter sur les post-it le nom de chacun | 3. Pour les médicaments a placer dans la
fonction de la des médicaments de I’ordonnance (1 post-it = 1 nom de colonne « rdle des médicaments » : Noter
- Connaitre le pathologie médicament) et de venir les placer au tableau/paperboard dans les | sur chaque post-it le nom du médicament - Post-it
role de mes Exemples : colonnes adéquates et le coller dans la colonne ad hoc
médicaments et - Dans le VIH : Pour les médicaments a classer dans la
gérer les effets arréter la colonne « Autres » - Fiches
indésirables multiplication du Noter sur le post-it le nom et le role du d’informations
virus, gérer les médicament (1 post-it = 1 nom de patient, carnet
- Clarifier mon effets médicament + son role) patient
ordonnance indésirables Pour la colonne « ? »
Noter sur les post-it les noms des
- Pour le La colonne « ? » sera utilisée par I’animateur si une réponse médicaments dont le patient ne connait pas
traitement de la donnée par un patient est erronée (éviter de mémoriser une idée le role
greffe rénale : fausse)
traitement anti-
4+5:20 min | rejet, prévenir ou | 4. Echange avec les patients : si des notions fausses ont émergé, 4. Echange avec I’animateur

traiter les autres
infections efc.)

reprendre simplement les modes d’action des thérapeutiques.

5. Synthése de la séance, remettre des documents d’aide (fiches
d’informations patient, carnet patient) s’il en existe.
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Atelier 1 : Mes médicaments une liste de course, mais au fond a quoi servent-ils ? (atelier individuel)

Public : Patients atteints de maladie chronique
Ressources soignantes : Infirmier(e) / Pharmacien / Médecin / Personnels formés a ’ETP (minimum 40 h de formation)
Objectif : Connaitre le role de chaque médicament pris par le patient

Compétence recherchée : Comprendre son traitement médicamenteux

Matériel : Tableau aimanté ou paperboard / feuille libre / post-it/ordonnance(s) du traitement en cours du patient
Déroulement de Patelier : Atelier individuel

Durée : 20 min

Lieu : établissement de santé / officine / réseau de santé

Objectifs Temps Messages Méthodes
séquence
éducative
Objectifs Ce que fait le soignant Ce que fait le patient Moyens/
attendus méthodes
A définir en
Comprendrele | 11510 min | amont avec 1. Sur le paperboard/feuille libre : - Feuille blanche
traitement I’équipe médicale | Dessiner plusieurs colonnes avec les titres correspondants aux ou paperboard
L. en fonction de la différents roles des médicaments, une colonne « Autres », une
Objectifs pathologie colonne « ? » - Post-it
formulés pour
le patient Exemples : 2. Grace a I'historique du traitement du patient, ’animateur - Ordonnance en
R - Dans le VIH : note au préalable sur un post-it le nom de chacun des cours
-Fonnaltm le détruire le virus, | médicaments (DCI et princeps) pris par le patient (1 post-it =1
role de mes gérer les diarrhées | nom de médicament) - Documents
m’edlcaments et d’aide s’il en
gérerleseffets | 3,415 10 - Pour le 3. Demander au patient de placer les post- it dans les colonnes | 3. Le patient place les post-it dans les existe
indésirables min traitement de la adéquates colonnes ad-hoc

- Clarifier mon
ordonnance

greffe rénale :
traitement anti-
rejet, prévenir ou
traiter les autres
infections efc.)

La colonne « ? » sera utilisée si une réponse donnée est erronée
(éviter de mémoriser une idée fausse).

4. Echange avec le patient : si des notions fausses ont émergg,
reprendre simplement les modes d’action des thérapeutiques

5. Etablir une synthése de la séance, remettre les documents
d’aide (fiches d’informations patient, carnet patient) s’il en
existe

Les médicaments dont le patient ne
connait pas le role seront placés dans la
colonne « ? »

4. Echange avec D’animateur sur les

médicaments
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Atelier 2 : Prendre ou ne pas prendre mon traitement, telle est la question ? (Atelier collectif ou individuel)

Ressources soignantes : Infirmiére / Pharmacien / Internes en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a ’ETP (minimum 40 h de formation) / Psychologues
Objectif : Renforcer la confiance que le patient a en son traitement (connaitre les effets bénéfiques du traitement) et connaitre les conséquences sur 1’état de santé du patient d’arrét(s) de
traitement prolongé(s) ou itératif(s)
Compétence recherchée : Adhérer a son traitement médicamenteux

Matériel : tableau aimanté ou paperboard/ feuille libre/ cartes Photolangage®

Déroulement de 1’atelier : Atelier collectif ou individuel

Lieu : établissements de santé / réseau de santé / officine

Durée : 40 min

Objectifs Temps Messages Méthodes
Ce que fait le soignant Ce que fait le patient Moyens/
méthodes
Objectifs 1:5min | Messages clés a | 1. Dessiner au tableau/paperboard/feuille libre 2 colonnes avec titre - Cartes
attendus retenir par le «+ : avantages » et « - : inconvénientsy. Photo-
Faire émerger patient Disposer les cartes Photolangage® devant le patient, poser les questions : langage® :
freins et leviers a « Quels sont les avantages et inconvénients a prendre votre traitement pour votre santé et sélection de
la prise des - Effets votre vie en général ? ». cartes ayant
médicaments bénéfiques du 2. Demander au(x) patient(s) de choisir 3-4 cartes pour répondre a ces questions et de les Choisir 3-4 cartes et les pour objectif
traitement placer devant eux (lui). Une méme carte peut-étre choisie par plusieurs patients. placer devant soi et/ou de faciliter
Objectifs (guérison/ Si les cartes ne représentent pas ce que le(s) patient(s) souhaite(nt) exprimer, il est possible | noter sur 3-4 post-it I’expression
formulés pour le stabilisation de aussi choisir une carte blanche ou de répondre aux questions en écrivant quelques mots ou | quelques mots ou une des
patient la maladie, une courte phrase sur 3-4 post-it (1 idée par post-it). courte phrase pour émotions,
- Renforcer la conséquences exprimer les idées non perceptions
confiance que j’ai sur ma santé et exprimées avec les cartes | positives et
en mon traitement ma vie) négatives en
(connaitre les 3+4:20 3. Coller ou placer les cartes et les post-it dans les colonnes « Avantages» et | 2 a4. Tour de table, lien avec la
effets bénéfiques | min - Connaitre les «Inconvénients » en les regroupant par thématiques communes. Noter a coté des cartes | listing des cartes choisies | prise du
du traitement) conséquences et/ou post-it les commentaires des patients. et des idées des post-it, traitement et
- Emerger freins d’un arrét de échange entre les patients | son impact
et leviers a la traitement 4. Etablir une synthése en corrigeant les fausses croyances, en évoquant les attitudes a et/ou I’animateur sur la vie
prise de mon adopter en fonction de difficultés rencontrées (effets indésirables per¢us comme trés quotidienne
traitement - Verbaliser les | invalidants efc.).
- Connaitre les freins et les - Balance
conséquences sur | 5+6: 10 | leviers a la prise | 5. En fonction de ce que les participants ont dit, la balance penche peut-étre d’un c6té ou décisionnelle
ma santé min du traitement de I’autre mais demander aux participants, quel que soit le cas, s’ils connaissent les
d’qrrét(s) de aupres de son conséquences sur leur santé d’un arrét de traitement. - Métaplan
traitement équipe d’ETP
prolongé(s) ou 6. Lister les idées au tableau et apporter des informations en fonction de ce que disent les
itératif(s) patients.
7.5 min 7. Etablir une synthése de la séance.
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Atelier 3 : Mon traitement s’adapte a ma vie...et pas le contraire ! (atelier collectif)

Public : Patients atteints de maladie chronique
Ressources soignantes : Infirmier(e) / Pharmacien / Internes en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a I’ETP (minimum 40 h de formation)
Compétence recherchée : Organiser la prise de ses médicaments dans sa vie quotidienne

Objectif : Savoir identifier les situations de la vie quotidienne ayant un impact sur I’efficacité du traitement (oublis, décalage de prise, efc.) et savoir les gérer
Matériel : cartes situations, tableau aimanté ou paperboard/ feuille blanche

Déroulement de P’atelier : Atelier collectif

Durée : 40 min

Lieu : établissement de santé / réseau de santé / officine

Objectifs Temps Messages Méthodes

Messages clés a retenir Ce que fait le soignant Ce que fait le Moyens

par le patient patient
Objectifs attendus | 1+2+3 : - Connaitre les attitudes a 1. Répartir les participants par groupe de 3-4 et leur présenter 1’objectif de la
- Organiser la prise | 5 min adopter en cas de séance
des médicaments vomissements - Cartes
dans la vie - Gérer les oublis/décalage 2. Distribuer 2 cartes situations par groupe (le choix des cartes peut étre orienté «situation »
quotidienne de prise en fonction de la pathologie et/ou de l'intérét des patients pour certaines
- Ne seront pas - Savoir gérer ses stocks de thématiques particuliéres etc.) - Plaquette
envisagées les médicaments a domicile reprenant les
notions diététiques : - Savoir quels médicaments | 3. Demander : « Que pensez-vous de [’attitude adoptée ? « A votre avis, quelles | 3. Echanger avec les messages
les contraintes et aliments/boissons sont a sont les solutions possibles pour cette situation ?» autres patients clés du
alimentaires en lien éviter pendant mon Les membres du groupe doivent noter les idées pour qu’un des leurs restitue les | concernant attitude | t1aitement :
avec la pathologie traitement (interaction idées a I’ensemble des participants a adopter, noter les triptyque
seront vues dans médicaments / aliments / idées afin de pouvoir
des ateliers dédiés 4+5+6+7 | boissons) 4. L’animateur dessine un tableau avec 2 colonnes : « Situations » et « Attitude a | les restituer aux
animés par une :30 min | - Savoir gérer médicaments adopter ». Lire la situation a haute voix autres groupes
diététicienne et voyage / décalage horaire

/ vacances 5. Demander les solutions du groupe et demander ’avis des autres patients 5. Un patient de
Objectifs formulés - Savoir communiquer si un chaque groupe prend
pour le patient symptéme per¢u comme 6. Noter un résumé du contenu de la carte dans la colonne « Situation » (ex : | la parole et restitue le
- Identifier des génant apparait oubli, vomissements efc.) travail de son groupe
situations - Connaitre les médicaments aux autres
complexes a gérer que je peux prendre et ceux participants
avec le traitement et que je dois éviter avec mon
savoir les gérer traitement 7. Noter les idées de solutions dans « Attitude a adopter » et synthétiser si 7. Tour de table

- Savoir communiquer ses besoin. Si des idées fausses émergent, ne pas les noter dans la colonne « Attitude

difficultés pour prendre les a adopter » mais dessiner un cercle avec un « ? » afin que des erreurs ne soient

médicaments pas enregistrées

- Savoir communiquer un

8 : 5min | désir de grossesse 8. Remettre le document « triptyque » reprenant les messages clés.
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Atelier 3 : Mon traitement s’adapte a ma vie...et pas le contraire ! (atelier individuel)

Public : Patients atteints de maladie chronique
Ressources soignantes : Infirmier(e) / Pharmacien / Internes en Pharmacie / Médecin / Personnels formés & I’ETP (minimum 40 h de formation)
Objectif : Savoir identifier les situations de la vie quotidienne ayant un impact sur I’efficacité du traitement (oublis, décalage de prise, prise des médicaments si décalage horaire, vomissement
des médicaments) et savoir les gérer

Compétence recherchée : Organiser la prise de ses médicaments dans sa vie quotidienne
Matériel : cartes situations, tableau aimanté ou paperboard/ feuille blanche

Déroulement de P’atelier : Atelier individuel

Durée : 20 min

Lieu : établissement de santé/réseau de santé/officine

Objectifs Temps Messages Méthodes
Messages clés a retenir par le patient Ce que fait le soignant Ce que fait le Moyens
patient / Méthodes
Objectifs attendus | 1+2+3+4 | - Connaitre les attitudes & adopter en cas de vomissements 1. L’animateur identifie au préalable en
- Organiser la prise :entre 5 fonction de la situation de son patient, des Cartes
des traitements et 10 min | - Gérer les oublis/décalage de prise données du diagnostic éducatif partagé et/ou « situation »
par carte de(s) pathologie(s) concernée(s) entre 2 et 4
Objectifs formulés - Savoir gérer ses stocks de médicaments a domicile cartes situations Plaquette
pour le patient , , reprenant les
. - Savoir gérer médicaments et voyage/décalage 2. Présenter une carte au patient, la lire a haute messages clés du

- .Iden.tlﬁer des . horaire/vacances VOIX traitement
situations de la vie (triptyque)
complexes a gérer - Savoir communiquer si un symptéme pergu comme génant | 3. Demander : « Que pensez-vous de l’attitude
avec le traitement et apparait adoptée ? « A votre avis, quelles sont les
savoir les gérer solutions possibles pour cette situation ?»

- Savoir quels médicaments et aliments/boissons sont a éviter

pendant mon traitement 4. Reprendre avec le patient la situation et | 4. Donner son avis sur

donner des moyens permettant de la gérer au | la conduite qui lui

- Connaitre les médicaments que je peux prendre et ceux que mieux (pilulier, alarme si tendance aux oublis | semble optimale face a

je dois éviter avec mon traitement etc.) la situation évoquee

- Savoir communiquer si apparaissent des difficultés pour

5: 5 min 5. Remettre le document reprenant tous les

prendre les médicaments

- Savoir communiquer un désir de grossesse a son médecin

messages clés envisagés sur la gestion du
traitement au quotidien
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Atelier 4 : En pratique, comment prendre mes médicaments dans la journée (atelier collectif)

Ressources soignantes : Infirmier(e) / Pharmacien / Interne en Pharmacie /Médecin / Personnels formés a ’ETP (minimum 40 h de formation)
Objectif : Savoir réaliser un plan de prise adapté a la vie quotidienne, perturbant le moins possible le mode de vie et les habitudes
Compétence recherchée : Connaitre les modalités de prises de ses médicaments (heure, moment par rapport aux repas)

Déroulement de P’atelier : Atelier collectif

Durée : 20 min

Lieu : établissement de santé / réseau de santé / officine

Objectifs Temps Messages Méthodes
Ce que fait le soignant Ce que fait le Moyens
patient /Méthodes
Objectifs 1+2: Messages clés a 1. Dessiner au tableau une bulle « ? » + 6 colonnes avec des titres généraux concernant le
attendus Smin retenir par le moment de prise des médicaments :
Réali§er un plan patient « I‘Je?ndant le repas » Ordonnance
de prise prenant «ajeun »
en compte les - Connaitre les « pendant ou en dehors des repas » en cours
contraintes de modalités de prises « a distance des autres médicaments »
prises de des médicaments de « si besoin » Plan de prise
médicament et la pathologie «autre »
adapté au patient envisagée (ex : Post-it
antirétroviraux type 2. Demander aux patients de prendre leurs derniéres ordonnances et d’écrire sur un post-it chaque | 2. Ecrire sur un
inhibiteur de médicament. (1 médicament =1 post-it) post-it chaque Paperboard/
Objectifs protéase : pendant le médicament
A tableau
formulés pour le repas) et de
patient 3+4 : certains médicaments | 3. Demander a chaque patient de placer chaque post-it dans la colonne adéquate 3. Venir le placer
15min fréquemment utilisés dans la colonne
Connaitre les en automédication ou | 4. Inscrire les commentaires des patients. Si des idées fausses émergent, dessiner un cercle avec ad hoc
modalités de prise pour tlTaiter 'certains un « ? » et placer le(s) post-it(s) a 'intérieur afin que des erreurs ne soient pas enregistrées
des médicaments . effets indésirables L L . : .
> | 5:10min 5. Remettre un plan de prise vierge et donner les explications permettant son remplissage : la 17 5. Compléter le

colonne est destinée a inscrire le nom des médicaments, pour chaque médicament, y indiquer le
moment de prise adapté a la fois aux contraintes de prises et au rythme de vie du patient. Une
ligne en dessous du nom de chaque médicament permet d’inscrire le role du médicament (permet
de s’assurer que le patient a bien compris a quoi servait le médicament)

6. Répondre aux questions, repérer avec les patients les circonstances qui pourraient favoriser les
oublis (ex : prise au coucher, horaires de travail etc.)

7. Synthéese de la séance et présentation des aides possibles pour améliorer 1’observance :
semainier, pilulier pour organiser la prise des médicaments, alarmes du téléphone...

plan de prise
remis par
I’animateur :
inscrire pour
chaque
médicament le
moment de prise
adapté
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Atelier 4 : En pratique, comment prendre mes médicaments dans la journée (atelier individuel)

Ressources soignantes : Infirmiére / Pharmacien / Interne en Pharmacie / Médecin / Personnels formés a I’ETP (mini 40 h)
Objectif : Savoir réaliser un plan de prise adapté a la vie quotidienne, perturbant le moins possible le mode de vie et les habitudes
Compétence recherchée : Connaitre les modalités de prises de ses médicaments (heure, moment par rapport aux repas)

Déroulement de P’atelier : Atelier individuel

Durée : 20 min

Lieu : établissement de santé/réseau de santé/officine

Objectifs Temps Messages Méthodes
Ce que fait le soignant Ce que fait le Moyens
patient /Méthodes
Objectifs attendus Messages clés a retenir 1. Dessiner sur feuille libre une bulle « ? » + 6 colonnes avec des titres Tableau/
Réaliser un plan de par le patient généraux concernant le moment de prise des médicaments : paperboard

prise prenant en
compte les
contraintes de prises
de médicament et
adapté au patient

Objectifs formulés
pour le patient

Connaitre les
modalités de prise des
médicaments

- Connatitre les modalités
de prises des médicaments
de la pathologie envisagée
et de certains médicaments
fréquents en
automédication ou utilisés
pour traiter les effets
indésirables génants

(Ex : pansements
digestifs : a distance des
autres médicaments)

« pendant le repas »

«a jeun »

« pendant ou en dehors des repas »
«a distance des autres médicaments »
« si besoin »

« autre »

2. Noter au préalable sur un post- it le nom de chacun des médicaments (DCI et
princeps) pris par le patient (1 post-it =1 nom de médicament)

3. Demander au patient de placer les post-it dans les colonnes adéquates
4. Synthétiser, reprendre les moments de prise des médicaments si besoin

5. Remettre un plan de prise vierge et y inscrire avec le patient pour

chaque médicament les moments adaptés a la fois aux contraintes de prises du
médicament et au rythme de vie du patient

Le plan de prise comporte une ligne en dessous du nom du médicament destinée
ay inscrire le role du médicament (cela permet de s’assurer que le patient a bien
compris a quoi servait le médicament)

6. Présentation des aides possibles pour améliorer I’observance : semainier /

pilulier, alarmes etc.

2. Ecrire sur un post-it
chaque médicament de
I’ordonnance

3. Placer chaque post-it
dans la colonne ad-hoc

5. Compléter le plan de
prise remis par
I’animateur : inscrire
pour chaque
médicament le moment
de prise adapté

Ordonnance en
cours

Plan de prise

Pilulier
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(a remettre au
patient)

| Atelier 1 :

| - Plan de prise
:

|

|

Les ateliers sont indépendants, ils peuvent étre réalisés séparément les uns des autres ou modulés
et combinés selon les besoins des équipes médicales et/ou des patients.

En fonction des besoins et du temps alloué¢ aux séances, les équipes pourront choisir de réaliser
tous les ateliers a la suite, ou d’en combiner plusieurs. L’atelier 3 permet d’aborder différentes
situations de la vie quotidienne en lien avec la gestion du traitement et de dispenser les messages
clés. Ainsi, si cet atelier n’est pas choisi par I’équipe, I’animateur terminera sa séance en utilisant
les cartes situations, retenues et validées par 1’équipe, correspondantes aux messages qui n’auront
pas encore été abordés. Ainsi quel que soit ’enchainement de module choisi par les équipes,

nous nous assurons que les messages clés sont tous délivrés aux patients.

4.2.  Outils développés

Lorsque de la conception des ateliers, nous avons imaginé plusieurs outils pouvant aider au
déroulement des séances : cartes situations, cartes Photolangage”, plan de prise. Avant ce travail
nous ne disposions d’aucun outil, nous avons donc congu I’intégralité des outils que nous
exposons ici.

Nous présentons dans cette sous-partie les outils créés et détaillons certaines méthodes utilisées
pour atteindre nos objectifs. Nous avons voulu dans la mesure du possible que, pour chaque

atelier, un document reprenant les points importants de la séance puisse étre remis au patient.

. Atelier 2 : i

| - Balance décisionnelle |

[ ®
Explorer le ressenti et les : - Cartes Photolangage :

représentations du patient [l !
dans le but de faciliter
I'adhésion thérapeutique

Savoir comment prendre les

Améliorer la compréhension médicaments au cours de la
du traitement , évoquer les journée : Réaliser un plan de
effets indésirables et donner prise adapté au rythme de I
les moyens de les gérer si vie du patient et aux I
possible contraintes de prises |
médicamenteuses I

|

|

1

Atelier 4 :
- Plan de prise
(a remettre au

patient)
Apprendre a gérer le | sl
traitement dans différentes

- -y

Atelier 3 :

- Cartes situations
-Triptyque ou plaquette

« message clés concernant
mon traitement »

(a remettre au patient)

situations de la vie
quotidienne

Figure 4 : Méthodes utilisées et documents remis aux patients pour chaque atelier
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4.2.1. Balance décisionnelle et Photolangage®: des
outils utiles pour améliorer I'adhésion
thérapeutique (atelier 2)

Afin de faciliter I’expression des patients, nous avons choisi d’utiliser le Photolangage®. 1l s’agit
de proposer aux patients des supports visuels variés, envisageant de nombreuses situations
impactées par un traitement chronique, pour les aider a s’exprimer sur les leviers et freins a la
prise des médicaments. Nous avons utilisé le moteur de recherche « Google® images » pour
rechercher ces supports visuels. Nous nous sommes appuyés dans un premier temps sur notre
expérience : exemples de phrases type « chez moi rien ne marche de toute facon », « je n’ai pas
le choix, je dois bien les prendre mes medicaments », « vos médicaments ils me font plus de mal
que de bien » etc. Ensuite, nous avons essayé d’explorer les thémes retrouvés dans notre analyse
des besoins des patients : le ressenti, les émotions, les représentations et fausses croyances,
I’image de soi, la place dans la société, I’intégration du traitement dans la vie du patient. Il nous a
paru important de ne pas se contenter de photos montrant des émotions faciles a décoder. C’est
pourquoi nous avons associé des dessins, peintures, photos de paysages plus abstraits, donc plus
largement interprétables et orientant moins les patients. Nous allons présenter les différents

champs explorés par les 128 cartes Photolangage® développées et quelques exemples.

4.2.1.1. Vécu du traitement : ressenti, émotions, image de soi

L’impact psychologique de la maladie, mais aussi la prise du traitement médicamenteux, peut
engendrer des comportements et réactions variés comme la peur, I’inquiétude, le doute sur
I’intégration de la maladie et des traitements a sa vie. Par ailleurs, en dehors de toute situation de
maladie chronique, I’histoire de vie de chaque individu, sa situation psychologique et sociale
génerent des émotions. Comme nous 1’avons vu dans les déterminants de 1’adhésion
thérapeutique, ces dernicres peuvent influencer considérablement la perception et 1’intégration du
traitement a la vie du patient. Il est donc primordial que le parcours de soins du patient intégre
une prise en charge du patient multidisciplinaire avec un recours possible aux psychologues et
assistantes sociales. Nous avons retenu 24 cartes Photolangage®™ concernant les émotions (honte,
malaise, abattement, lassitude, peur etc.) et 24 cartes pouvant exprimer la perception du

traitement dans la vie du patient (complexité, sentiment de ne pas en finir, contraintes ou au

contraire sérénité efc.). Voici quelques exemples de cartes sélectionnées.

Figure 5 : Exemples de cartes Photolangage® retenues pour I'expression du ressenti et des émotions

32



Nous avons aussi retenu 68 cartes Photolangage “concernant la vie quotidienne : activités de tous
les jours, relations sociales, vie professionnelle, loisirs, vie de famille, vie de couple, grossesse,
projets etc. L’objectif est de faire verbaliser le patient sur ses difficultés rencontrées en lien avec

le traitement et d’envisager le recours vers les professionnels compétents.

Figure 6 : Exemples de cartes Photolangage® retenues pour l'expression de I'intégration du traitement
dans la vie quotidienne

4.2.1.2. Représentations du traitement : fausses croyances

Nous avons également recherché des supports visuels permettant de faire émerger les
représentations et croyances des patients concernant le traitement médicamenteux.
Au total 6 cartes « représentations » sont présentes. Elles permettent d’envisager les notions de

« médicament poison », « médicament miracle », la crainte de 1’inefficacité du traitement efc.

4.2.1.3. Observance

6 cartes pouvant permettre de dépister les problémes d’observance des patients existent (ex :

carte avec texte associé « c’est difficile parfois de prendre tous ses médicaments », pilulier).

4.2.1.4. Balance décisionnelle

Les cartes Photolangage™ seront utilisées dans ’atelier n°2 basé sur la balance décisionnelle dont
I’objectif est de faire émerger les avantages et inconvénients a la prise du traitement.

Janis et Mann (1977) ont eu les premiers 1’'idée de décrire une méthode d’aide a la prise de
décision en utilisant I’image d’une balance. D’un c6té de la balance pesent les éléments
favorisants le statu quo et de I’autre les €léments en faveur du changement. Les deux alternatives
possedent des points positifs et négatifs, il s’agit de peser le pour et le contre des deux situations.
Cette méthode permet d’explorer I’ambivalence et constitue une des techniques utilisée lors de la
pratique de D’entretien motivationnel, fréquemment utilisée en éducation thérapeutique du
patient. '

Pendant I’atelier, les patients utiliseront les cartes Photolangage® pour répondre a la question :
« Quels sont les avantages et inconvénients a prendre votre traitement pour votre santé et votre

vie en géneéral ? ».

L’entretien motivationnel est une méthode de communication et de préparation au changement de comportement. MILLER et
ROLLNICK le définisse comme « une approche centrée sur la personne qui vise a amener a un changement de comportement
par l'augmentation de la motivation intrinséque en aidant le patient a explorer et a résoudre son ambivalence ». L’entretien

motivationnel a donc pour objectif de faire ressortir chez les patients les arguments en faveur d’un changement (51).
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Le patient pourra aussi associer des cartes entre elles, par exemple une carte « émotion » avec
une carte « vie quotidienne », pour s’exprimer sur I’impact du traitement sur sa vie. Il est aussi
possible d’utiliser une carte blanche et/ou un post-it pour décrire une émotion, un ressenti qui ne
seraient pas représentés par les cartes. La figure 7 illustre un exemple de ce qui peut étre produit

en fin de s€ance apres synthése et regroupement des différentes idées.

Avantages inconvénients
- -
. - - - 2
o - | ‘, El Q
Potion magique  sérénité peur
= . 3
~— 2

contraintes
retrouver sérénité dans la vie

sociale et familiale

I ; B

isolement  Complexité

Figure 7 : Exemple de production possible a I'issu d’'une séance utilisant la balance décisionnelle et les
supports visuels Photolangage®

Bien que la prise en compte du vécu et des émotions soit un préalable indispensable a une
démarche d’ETP et a I’acceptation de la maladie et des traitements, la gestion de ces aspects ne
fait pas partie de notre formation. La mise en évidence possible, au cours de cet atelier, de
contextes sociaux ou psychologiques difficiles de certains patients devra faire envisager le relais
vers les professionnels compétents (psychiatres, psychologues, assistantes sociales etc.). C’est
pourquoi, dans 1’idéal, cet atelier devrait étre co-animé par une psychologue.

Il est aussi possible que certains patients ne souhaitent pas s’exprimer. Dans ce cas, 1’objectif
fixé d’expression des patients sur leur ressenti n’est pas atteint. Il conviendra alors a I’animateur
de repérer les patients ne s’étant pas, ou peu, exprimés afin de leur proposer, s’ils le souhaitent,

une séance individuelle.

4.2.2. Cartes situations et plaquette « messages clés
concernant mon traitement »

Nous savons qu’il existe différentes stratégies permettant 1’apprentissage. La figure 8 est issue
d’un enseignement théorique du Diplome Universitaire d’ETP de Nancy centré sur les différentes
stratégies éducatives. Il apparait que ’utilisation de situations-problémes proches de celles que
rencontrent les patients est un des éléments essentiels d’une démarche éducative. Nous avons
donc pensé aux cartes situations pour animer 1’atelier 3 relatif a la gestion du traitement dans la

vie quotidienne.
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1. Centrer la démarche éducative, non pas 2. Rendre les connaissances
sur des contenus a présenter mais sur opérationnelles, utilisables
la personne avec son expérience

Exemple application: débuter par Exemple: relier la physiopathologie au
I exploration des symptdmes traitement

3. Utiliser des situations-problémes proches de celles que rencontrent les patients leur
identifier relations causes/effets

permet de:
comprendre ce qui se passe dans la situation < identifier facteurs déclenchants
ﬂ formuler des hypothéses

Comprendre des régles opératoires favoriser le transfert des
:> connaissances b

dans la vie q|-|DtiQi-e_me,_.,.,--—-r--""'y{ ):(

Figure 8 : Stratégies éducatives permettant I'apprentissage chez I'adulte ( Berthon I) (52)

4.2.2.1. Cartes situations

Les cartes situations créées se composent d’une photo et d’un texte associé. Elles permettent

d’aborder une situation type et une attitude adoptée par un personnage fictif a partir de laquelle le

patient doit donner son avis. Nous avons créé 16 cartes reprenant différentes situations, que tout

patient peut étre amené a rencontrer dans sa vie quotidienne, susceptibles de poser probléme

quant a la gestion de son traitement. Les cartes sont présentées en annexe 1 et deux exemples

figurent a la figure 9. Les situations envisagées sont :

+

oubli

+ délai pour reprendre son traitement en cas de vomissement

e

- FEEF

effets indésirables
alimentation et traitement
alcool et médicament
automédication

difficultés a prendre son traitement : géne a la déglutition / géne vis-a-vis des autres /
mémoire (3 cartes)

départ en week-end

gestion des stocks (2 cartes)
voyage

décalage horaire

désir de grossesse

gestion d’une situation imprévue : invitation a diner
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Marina prend habituellement
ses médicaments a 20h, il est
minuit quand elle s'apergoit
qu'elle a oublié de prendre ses
médicaments.

Elle décide de les reprendre.

Yama envisage de retourner en
Guyane pour 6 mois.

Elle partira en avion et se
demande comment s’organiser
pour transporter ses
médicaments : soute ?

Elle se dit que demain elle
devra les prendre a 23h00 et

Elle se demande aussi si elle

) , doit prévoir des documents
décaler d'une heure tous les

jours I'heure de prise jusqu'a
revenir a 'heure habituelle.

particuliers etc.

Qu’en pensez-vous ?
Qu’en pensez-vous ?

Figure 9 : Exemple de cartes situations : conduite a tenir en cas d’oubli / voyage

Le choix des cartes pourra se faire en fonction des patients ou des pathologies. Il est possible que
d’autres cartes situations soient créées au fur et a mesure des déclinaisons de notre outil vers
d’autres pathologies. Notre jeu de cartes situations pourra donc étre enrichi au fil du temps.

A chaque situation correspond un message a dispenser aux patients. Les professionnels des
équipes concernées devront donc s’accorder en amont afin de définir et valider ce message.
L’homogénéité du discours soignant est primordiale, une discordance risque de faire baisser la
confiance qu’a le patient en ses soignants et peut s’avérer déroutante pour lui. Il est donc
important que les messages délivrés soient validés par I’ensemble des professionnels amenés a

intervenir au cours du programme.

En effet, certains messages relatifs au traitement médicamenteux peuvent varier en fonction de la
pathologie concernée. Par exemple, dans la plupart des cas, nous pouvons dire qu’en cas de
vomissement moins d’une heure apres avoir ingéré le médicament, il faut le reprendre. Par contre
dans le cas des chimiothérapies cytotoxiques per os, il ne faut pas reprendre le cytotoxique car les
conséquences d’un surdosage seraient plus préjudiciables que celles liées a Datteinte de
concentrations plasmatiques inférieures aux objectifs. De la méme maniere, en cas d’oubli de
médicament, le délai autorisé pour reprendre la dose oubli¢e et la conduite a tenir peut varier

selon la pathologie et les médicaments concernés.

Nous avons rédigé une plaquette, congue sous forme d’un triptyque, des messages clés qu’il nous
semble important de délivrer quel que soit le programme et la pathologie (cf. annexe 2). Il s’agit
des conduites a tenir précédemment évoquées dans les cartes situations : oublis de médicaments,
vomissements, effets indésirables, automédication etc.

De la méme maniére que les messages clés pourront étre adaptés en fonction de la pathologie
concernée, le triptyque pourra étre modifié en conséquence pour concorder avec les messages

clés validés au préalable par 1’équipe.
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4.2.3. Plan de prise et organisation pratique de la
prise de médicaments dans la journée

Nous avons congu un plan de prise a €élaborer conjointement avec le patient. Bien que divers
laboratoires pharmaceutiques en proposent, nous avons choisi de créer notre propre plan de prise.
Celui-ci comporte suffisamment d’espace afin de pouvoir y inscrire le role des médicaments en

plus du nom commercial et du nom générique (cf. annexe 3).

Nous avons aussi ajouté un entéte permettant de noter le nom et numéro de téléphone du
médecin traitant et du pharmacien (officine et/ou hopital) afin d’envisager la liaison avec la ville.
Il nous a semblé¢ important qu’un support récapitulant le réle et les moments de prise des
médicaments puisse étre remis au patient en fin d’atelier. Le plan de prise pourra donc étre utilisé
lors de I’atelier 4 « Organisation pratique de la prise des médicaments dans la journée » ou dans

I’atelier 1 s’intéressant a la compréhension du traitement médicamenteux.

5. Conclusion

Nous avons essayé au cours de cette premicre partie de concevoir un support pédagogique
transversal, utilisable quelle que soit la pathologie, permettant I’animation d’ateliers d’éducation
thérapeutique du patient sur le théme du médicament.

Nos ateliers et outils pédagogiques ainsi développés constituent une base sur laquelle nous
appuyer pour envisager des déclinaisons ultérieures au sein de différentes pathologies.
Cependant, les ateliers et outils développés sont-ils compatibles avec la pratique réelle de

I’ETP ? Et quelles sont les limites de leur déclinaison au sein de différentes pathologies ?

Pour répondre a ces questions, nous avons présenté et proposé notre outil a différentes équipes
médicales pour apprécier leur compatibilit¢ dans des situations réelles de pratique de I’ETP.
Nous évaluerons ainsi, dans la seconde partie de notre travail, le caractére transversal de notre
outil et quantifierons I’importance des modifications a apporter pour chaque déclinaison

envisagée.
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Partie 2: Evaluation du caractére transversal et
déclinaison de l'outil aupres de différents services
hospitaliers

1. Préalable a la déclinaison de I'outil

Nous avons exposé nos ateliers sur le theme du médicament lors d’une réunion de I’'UTEP le 17
décembre 2013. A I’issue de notre présentation, les différents membres de I’"UTEP ont validé le
projet d’outil transversal sur le médicament et nous ont encouragés a proposer les ateliers dans
les services de soins.

Nous avons alors émis 1’hypothése selon laquelle cet outil pédagogique pourrait étre décliné pour
toutes les pathologies ou un traitement chronique est prescrit. Pour valider ou réfuter cette
hypothéese, nous allons définir des indicateurs permettant d’évaluer la transversalité de notre
outil. Au préalable, nous devrons réfléchir a une présentation adéquate de 1’outil aux différents
professionnels de santé pouvant étre intéressés par 1’utilisation d’une partie ou de I’intégralité des
ateliers proposés. Pour recueillir I’avis de nos interlocuteurs, nous utiliserons une grille

d’entretien.

1.1. Présenter et évaluer Vl'intérét des
professionnels de santé

Nous avons congu un diaporama PowerPoint® afin de présenter aux différentes équipes
médicales les ateliers pédagogiques d’ETP sur le theme du médicament. La présentation a pour
objectif de présenter concrétement le déroulement des différents ateliers proposés. Le diaporama
se compose d’une vingtaine de diapositives et dure une dizaine de minutes, le PowerPoint”™ est
présenté en annexe 4. A I’issue de la présentation, la technique de I’entretien semi-dirigé sera
utilisée pour évaluer I’intérét porté aux différents ateliers et outils pédagogiques. Cette technique
a ’avantage de permettre une préparation en amont (guide d’entretien) et autorise une grande

liberté de parole contrairement aux enquétes par questionnaire.

Nous avons donc congu une trame d’entretien semi-dirigé (cf. annexe 5). Dans un premier temps,
il sera demandé aux professionnels présents de faire un bref état des lieux de I’existant, c’est-a-
dire décrire les spécificités des pathologies qu’ils prennent en charge et pour lesquelles un
programme d’ETP est mis, ou doit étre mis, en place. Nous nous intéresserons aussi aux ateliers
sur le médicament déja mis en place ou devant étre développés.

Nous distinguerons les services pour lesquels des ateliers sur le médicament sont déja en place
(nous parlerons dans ce cas d’optimisation possible de I’existant grace a notre travail) de ceux

pour lesquels aucun atelier sur le médicament n’existe (ou tout est a créer).
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Notre objectif premier sera de déterminer quels sont, parmi les ateliers et outils pédagogiques

présentés, ceux susceptibles d’intéresser les équipes (évaluation de la transversalité). Notre

objectif secondaire concernera les évolutions de 1’outil : c‘est-a-dire quantifier I’importance des

changements demandés, (modifications et/ou ajouts) afin d’aboutir a son intégration optimale a

la pathologie concernée.

Afin d’étre pertinent dans 1’exploitation de nos réponses et pour décliner I’outil de maniére

satisfaisante, il est essentiel que différents professionnels soient présents lors de 1’entretien.

Doivent étre présents au moins un des médecins référents de la spécialité, au moins 2

infirmier(e)s amené(e)s a aborder la question du traitement médicamenteux, un(e) cadre IDE. Il

est également approprié que les autres professionnels concernés par le programme soient

présents, par exemple les psychologues, les diététiciennes.

Les items et objectifs de I’entretien semi-dirigé sont :

1. Concernant 1’état des lieux de I’existant :

Définir les spécificités de la pathologie concernée par la déclinaison

Déterminer la nature des objectifs pédagogiques concernant le traitement médicamenteux
Recenser les besoins des équipes : supports et outils déja utilisés ainsi que ceux a créer
(ex : fiches d’informations sur les médicaments destinées aux patients ou aux soignants,
outils pédagogiques)

Préciser le déroulement actuel des ateliers sur les médicaments (s’il en existe) : durée,

outils et supports utilisés, nature des intervenants, méthodologie employée.

2. Concernant 1’intérét porté a I’outil et sa déclinaison :

Définir les ateliers et outils retenus par 1’équipe
Enoncer les raisons du rejet des ateliers non retenus (ne correspond pas aux besoins,
atelier similaire existant etc.)
Définir les modifications a apporter aux ateliers et les raisons de celles-ci (exemple :
contraintes spécifiques d’organisation dans le service, temps)
Définir :

o ce que les patients doivent connaitre des médicaments (objectifs pédagogiques)

o les cartes situations a conserver, celles a modifier ou a ajouter

o les messages a transmettre aux patients pour chaque situation (ex : conduite a

tenir en cas de vomissement, délai pour reprendre la dose oubliée, autres messages

spécifiques etc.).
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1.2. Définir des indicateurs de transversalité

De I’analyse des entretiens, nous pourrons évaluer la transversalité de notre outil, notamment en
exploitant quelques indicateurs tels que :
- Nature et nombre d’ateliers choisis sur les 4 présentés
- Nature des modifications apportées aux ateliers et aux outils
- Nombre d’outils retenus par les équipes parmi : cartes Photolangage®, cartes situations,
plan de prise
- Nature et nombre d’ajouts demandés, en essayant de répondre a la question: la

thématique ajoutée pouvait-elle étre transversale ou non ?

1.3.  Recueillir I'avis des patients

Les 4 ateliers que nous avons imaginés sont indépendants et peuvent étre combinés librement
selon les besoins des équipes et/ou des patients et du temps alloué aux séances. Il est possible
que la décision de retenir tel ou tel atelier ne releve que des professionnels de santé. Cependant,
il nous a paru important d’envisager la possibilité de prendre en compte les besoins des patients,
puisque les séances d’ETP sont avant tout proposées aux patients et ne sont pas obligatoires.
Dans cette optique, nous avons congu un bref questionnaire destiné aux patients (cf. annexe 6)
permettant de sélectionner les deux ateliers qui les intéresseraient le plus. Les ateliers proposés
sont les suivants :

- Savoir a quoi servent mes médicaments

- S’exprimer sur les avantages et les inconvénients du traitement. Connaitre les effets sur

ma santé si je ne prends pas mes médicaments
- Savoir gérer mon traitement dans ma vie quotidienne
- Savoir comment prendre les médicaments de mon ordonnance en pratique, ex
médicaments a prendre pendant les repas / a jeun

Ou

- Aucun des ateliers ne m’intéresse

L’analyse des réponses des patients peut alors constituer un ¢lément de décision intéressant pour
nous aider dans le choix des ateliers a mettre en ceuvre. Nous avons aussi introduit une question
concernant la nature de la personne en charge de la préparation des médicaments. Cette question
est importante car elle permet de nous donner une idée du degré d’autonomie des patients
concernés par le programme. Nous pouvons en effet nous interroger sur un possible biais de
sélection des patients hospitalisés dans un CHU. Avec un pourcentage plus important de patients
ages, polypathologiques et moins autonomes que les centres hospitaliers généraux, nous voulions
déterminer si les ateliers, initialement imaginés peuvent répondre, ou non, aux besoins de ces

patients.
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2. Déclinaison aupres de différentes pathologies

Nous avons présenté I’outil transversal a des équipes médicales différentes : VIH, greffe rénale,

hépatite C et dialyse pour évaluer les possibilités de déclinaisons de 1’outil.

Chacune des quatre déclinaisons a été envisagée de la méme manicre c’est-a-dire en suivant
I’ordre des items de I’entretien semi-dirigé. Nous avons commencé par un état des lieux
concernant le programme existant : actualités de la pathologie, besoins des équipes, contenu
actuel des ateliers sur le médicament (s’il en existe). Puis, nous avons questionné les
professionnels sur I’intérét porté aux ateliers ainsi que sur les possibilités et limites des

déclinaisons au sein de la pathologie envisagée.

Il nous a semblé aussi important de réaliser pour chaque pathologie une synthése des messages
que les animateurs doivent connaitre et maitriser. En effet, il ne s’agit pas uniquement de savoir
adopter une posture éducative et de maitriser les techniques de 1’animation pour pouvoir animer
des séances d’ETP. C’est aussi notre compétence dans le domaine du médicament qui nous
confere cette légitimité. Nous avons donc essayé de réaliser, en nous aidant des données de la
littérature (rapports et recommandations), une synthése (non exhaustive) des messages et
informations que les professionnels de santé doivent connaitre et transmettre simplement aux
patients pour chaque pathologie traitée. Cette synthése nous aide aussi a préciser les objectifs
pédagogiques concernant le traitement médicamenteux avant d’envisager chaque déclinaison. De

plus, elle permet de concourir a I’homogénéité du discours soignant quel que soit I’intervenant.

Nous commencerons notre présentation par les deux programmes pour lesquels des ateliers
d’ETP sur le theme du médicament existent déja (VIH et greffe rénale) et nous verrons de quelle
maniére nous pouvons les faire évoluer grace a notre travail. Nous nous intéresserons par la suite
aux déclinaisons des ateliers pour deux autres pathologies pour lesquelles aucun atelier sur le

médicament n’est en place : la dialyse et I’hépatite C.

2.1. VIH

2.1.1. Etat des lieux de I'existant : déroulement actuel
des ateliers d’Education Thérapeutique du Patient
vivant avec le VIH

Le rapport MORLAT (53) fixe les champs de I’ETP chez le patient VIH. Ainsi, tout Patient
Vivant avec le VIH (PVVIH) doit se voir proposer 1’acces a un programme d’ETP. En tant que
maladie chronique, I’infection par le VIH exige un suivi sur le long terme. Elle requiert de
prendre en compte de multiples facteurs : vivre avec ’infection, gérer les traitements (effets
indésirables, observance), adapter ses habitudes de vie (alimentation, activité physique, sexualité,
dépendances) ainsi que I’impact psychologique et social de la pathologie (stigmatisation,
isolement par exemple).
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Ainsi, les PVVIH doivent développer des compétences d’adaptation pour parvenir a vivre au

mieux dans leur environnement. L’ETP prend aujourd’hui en compte ces aspects (circulaire n°238
DGS/DHOS/2007 du 15 juin relative aux missions des établissements de santé en matiére d’éducation thérapeutique

et de prévention dans le champ de la sexualité chez les patients vivant avec le VIH). Le rapport MORLAT
¢établit que I’objectif principal des séances d’ETP du PVVIH est ’obtention d’une observance
supérieure a 95% pour prévenir la sélection de mutations de résistance et 1’échec thérapeutique
(53).

Des séances d’ETP sont en place depuis 2008 en service de Maladies Infectieuses du CHU de
Nancy. Elles ont lieu dans une salle dédiée et sont co-animées par une IDE et un pharmacien
sénior ou interne en Pharmacie. Aprés en avoir discuté avec plusieurs patients qui refusent les
ateliers collectifs, 1’équipe médicale a décidé que les séances se dérouleraient de manicre
individuelle. Le programme dispose de 5 types de séances éducatives : diagnostic éducatif,
connaissance sur l’infection VIH, gestion des traitements antirétroviraux, prévention de la

transmission et évaluation finale.

Le diagnostic éducatif s’articule de la maniére suivante : un questionnaire de qualité¢ de vie
(échelle de Duke) et un quizz sont remis au patient. Le quizz permet de faire le point sur les
connaissances du patient et de préciser, au fur et a mesure des items, les éléments importants
concernant la prévention, la transmission, les infections opportunistes efc. L’entretien est ensuite
libre, le patient pose les questions qu’il souhaite, les soignants essayent au fur et a mesure de
faire le point sur la gestion du traitement au quotidien, de repérer les difficultés rencontrées

(aspects psychoaffectifs et sociaux inclus) ainsi que les freins et leviers a la prise du traitement.

Des supports pédagogiques et des fiches d’information destinées aux patients sur les
médicaments sont a notre disposition et sont régulierement fournis par [’industrie
pharmaceutique. Nous disposons également d’un chevalet imagier spécifique au VIH et de
schémas divers sur des fiches plastifiées (cf. figure 10). Ces supports permettent d’aborder les
¢léments cognitifs en lien avec la pathologie : modes de transmission du virus, dynamique de
I’infection, phénoménes de résistance/mutation, courbe des concentrations sanguines de
médicament en cas d’oubli d’une prise de médicament etc.

Traitement Traitement

v® v®

Figure 10 : Support imagier disponible pour expliquer la résistance et mutation du virus
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Cependant, aucun outil permettant d’aborder la gestion du traitement dans la vie quotidienne
(oubli, voyage, invitation imprévue a diner par exemple) ni aucun outil d’aide a I’expression du

ressenti et de la perception du traitement n’existe dans ce programme.

@ Ce que nous devons savoir et transmettre aux patients vivant avec le VIH

v" La transmission du VIH se fait par la voie sanguine, les secrétions sexuelles, le lait maternel et
pendant I’accouchement.

v Le VIH s’attaque aux lymphocytes CD4, des cellules du systéme immunitaire. Le virus les
utilise pour se multiplier puis les détruit, s’ensuit I’apparition d’une immunodépression.

v' Le VIH peut aussi entrer dans ces cellules et ne pas se multiplier : il reste alors a 1’état latent
dans des CD4 infectés dans le sang et de nombreux tissus (tube digestif, ganglions, rate, foie,
poumons et systéme nerveux central). On parle de réservoirs. La longue durée de vie de ces
cellules latentes ainsi que leur capacité proliférative est la principale cause de la persistance
virale dans ’organisme. Aujourd’hui, nous ne savons pas détruire complétement les virus, le
VIH est donc une maladie chronique et le traitement doit étre pris a vie.

v L’évolution naturelle de la maladie, sans traitement, induit une immunodépression et
I’apparition possible d’infections opportunistes (exemple : tuberculose, pneumocystose,
toxoplasmose, CMV) et la progression vers le sida et a terme le décés.

v’ La recommandation actuelle consiste a instaurer un traitement antirétroviral (ARV) chez toute
personne vivant avec le VIH, quel que soit le nombre de CD4, y compris s’il est >500 / mm’.

v’ L’initiation précoce du traitement est associée a des bénéfices cliniques (réduction des
comorbidités associées a l’infection par le VIH notamment sur le plan cardiovasculaire,
métabolique, osseux, neurologiques, immunologiques (meilleure préservation du systeme
immunitaire) et a une réduction du risque de transmission du VIH.

v' Les objectifs de la trithérapie antirétrovirale sont :

- Charge Virale (CV) plasmatique indétectable (< 50 copies/ml) : contribue a la restauration
immunitaire, minimalise le risque de sélection de virus résistants et réduit la morbidité associée
au VIH,

- nombre de CD4 > 500/mm’. Dans la collaboration européenne de cohortes COHERE, la
mortalité des hommes ayant un nombre de CD4 > 500/mm’ depuis plus de 3 ans est comparable
a celle des hommes de la population générale (54),

- meilleure tolérance possible, amélioration ou préservation de la qualité de vie, diminution du
risque de transmission du VIH.

v' Le premier traitement antirétroviral doit permettre de rendre la CV indétectable en 6 mois.

v/ La non-atteinte de cet objectif nécessite de rechercher systématiquement une mauvaise
observance, des interactions médicamenteuses ou un sous-dosage des antirétroviraux (notamment
par dosage plasmatique de certaines classes de médicaments) et de corriger sans délai la cause

identifiée.
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v Plus de 20 antirétroviraux dans six classes médicamenteuses sont actuellement disponibles.
En 2013, une trithérapie de premiére ligne reste une association de 2 inhibiteurs nucléosidiques
de la transcriptase inverse avec un 3°™ agent. Le choix sera fonction de la tolérance attendue du
traitement, des comorbidités, du génotypage du virus, des interactions médicamenteuses avec
d’autres traitements concomitants et enfin des conditions et du rythme de vie du patient.

v' Le traitement ARV est a prendre tous les jours a la méme heure (+/- une heure), sans décalage
ni oubli en respectant les moments de prise (prise au cours du repas, a jeun, au coucher ezc.).

v" Les conséquences d’un arrét traitement ou d’une mauvaise observance sont la reprise de la
multiplication virale, un risque de sélection de mutants résistants avec une résistance au
traitement initialement prescrit.

v’ Le traitement ARV constitue un outil performant de réduction du risque de transmission du
VIH mais il ne permet pas de supprimer complétement le risque de transmission. (Dans une
étude au sein d’une cohorte de couples sérodifférents en Afrique, on a pu calculer que I’efficacité
protectrice du traitement ARV du partenaire infecté vis-a-vis du partenaire non infecté est de 92
%). Du point de vue individuel, la réduction du risque de transmission est tres €levée au sein des
couples hétérosexuels, mais n’est pas a ce jour démontrée chez les homosexuels.

v' Bien que la charge virale dans les compartiments sexuels soit trés fortement corrélée a celle
mesurée dans le plasma, elle peut varier en restant a des niveaux faibles selon des facteurs divers
(observance, infections sexuellement transmissibles, inflammation). L’utilisation systématique
du préservatif est donc recommandée. De plus, toute remontée de la CV doit amener a informer
le patient sur le risque de transmission.

v’ Des effets indésirables avec le traitement sont possibles, principalement d’ordre digestif :
nausées, vomissements et diarrhées, mais ceux-ci sont transitoires et disparaissent généralement
aprés 7 a 15 jours de traitement.

v 1l convient d’étre vigilant en ce qui concerne I’automédication et les interactions
médicamenteuses qui peuvent diminuer 1’efficacité des traitements antirétroviraux (cf. annexe du

rapport Morlat et les tableaux des principales interactions médicamenteuses).

© Les objectifs pédagogiques fixés dans le programme d’ETP VIH sont (55) :

v" Comprendre I’infection, I’absence de guérison, la notion d’infection latente chronique

v Comprendre le caractére transmissible, les modes de transmission, les moyens de
protection

v" Connaitre les objectifs du traitement et le suivi biologique de la maladie : Charge Virale
(CV) et taux de lymphocytes CD4

v" Connaitre les conséquences sur sa santé d’un arrét de traitement (résistance, mutation,
échec thérapeutique)

v' Savoir gérer son traitement dans sa vie quotidienne

v' Savoir exprimer son vécu, ses difficultés a vivre avec la maladie
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Le 19 février 2014, un entretien a ét¢ programmé en Maladies Infectieuses et Tropicales avec
différents professionnels intervenant dans le cadre de I’éducation thérapeutique : le médecin
responsable de I’Hopital de Jour, la psychologue du service et trois pharmaciens (2 internes et un
Pharmacien sénior). Le but de cet entretien était de présenter nos outils afin de proposer une

évolution du programme existant.

2.1.2. Intérét porté a l'outil et déclinaison

Lors de I’entretien semi-dirigé, a la question « Parmi les ateliers présentés, quels sont ceux qui
intéressent I’équipe ? », deux ateliers n’ont pas été retenus :
B Ateli .

Atelier 2 : S’exprimer sur les avantages et inconvénients a la prise du traitement

Atelier 3 : Gestion du traitement dans la vie quotidienne
B-Ateli

© Quelles limites aux déclinaisons des ateliers ?

L’atelier n°1 (roles des différents médicaments) et I’atelier n°4 (plan de prise) n’ont pas été
retenus par 1’équipe. La principale limite de ces ateliers est qu’ils se prétent davantage a des
ateliers collectifs alors que nos ateliers VIH se déroulent de maniére individuelle. Par ailleurs, les
objectifs de ces ateliers « comprendre le role de la trithérapie » et « établir un plan de prise » sont
en pratique abordés ensemble, en séance individuelle, dans la séance dédi¢e a la gestion des
traitements. Cependant, les objectifs de ces ateliers sont bien adaptés au programme d’ETP VIH,
et ce particuliecrement pour certains patients immunodéprimés avec une infection opportuniste
(ex : toxoplasmose, tuberculose) qui peuvent avoir un nombre important de comprimés a prendre
avec des contraintes importantes (prises a jeun et traitement antituberculeux par exemple).

Ces deux ateliers ont donc été rejetés car ils ne correspondaient pas aux besoins de 1’équipe mais
il est important de mentionner que leurs objectifs sont bien envisagés dans le programme

existant.

© Ateliers retenus et optimisation du programme existant

Atelier 2 : S’exprimer sur les avantages et inconvénients a la prise du traitement :

balance décisionnelle et cartes Photolangage®

Actuellement, I’équipe d’ETP n’a aucun outil pour aborder la question des avantages et
inconvénients de la prise du traitement. Pourtant, notre expérience dans le VIH témoigne de
I’importance de cette thématique. A I’heure actuelle, avant toute mise en place d’une
thérapeutique, I’équipe dédie une premiere séance d’ETP a identifier les freins et leviers du
patient a la prise du traitement antirétroviral. Cette séance a donc pour objectif d’évaluer la
prédisposition du patient a débuter un traitement. La problématique de 1’observance est majeure
dans la prise en charge du VIH. Une mauvaise observance est corrélée d’une part a des échecs de

traitement et d’autre part a I’émergence de mutants résistants et donc a des résistances a d’autres
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thérapies antirétrovirales. Il est préférable de reporter I’instauration d’un traitement antirétroviral
plutdt que de le débuter chez un patient qui ne prendra pas correctement ses médicaments

antirétroviraux.

L’atelier portant sur la balance décisionnelle a de ce fait intéressé 1’équipe. Cependant, nous
avons da revoir notre atelier et I’adapter a une prise en charge individuelle. Nous avons donc
simplifié I’atelier : nous poserons juste la question au patient des avantages et inconvénients a la
prise du traitement. Pour cela, un support visuel supplémentaire permettant d’engager la

discussion a été imaginé (cf. figure 11).

Qu’est ce qui peut

m’empécher de prendre

mon traitement ?

W
"

Q , '
A -
B/

Figure 11 : Balance décisionnelle

Les cartes Photolangage® pourront de la méme maniére étre proposées au patient pour 1’aider a
s’exprimer. Sur les 128 cartes Photolangage® proposées, la psychologue a sélectionné 43 cartes
et a demandé I’ajout de cartes concernant le champ des émotions, qu’elle estimait
insuffisamment représenté. L’équipe d’ETP a demandé a ce que cet atelier fasse 1’objet d’une co-

animation psychologue / IDE ou pharmacien.
Atelier 3 : Gestion du traitement dans la vie quotidienne

L’atelier portant sur la gestion du traitement dans la vie quotidienne a également été retenu par
I’équipe. Les 16 cartes situations proposées ont ét¢ acceptées et 5 cartes supplémentaires ont été
demandées : prévention des infections sexuellement transmissibles chez le couple homosexuel et
hétérosexuel, Accident d’Exposition au Sang ou au Virus (AES/AEV), sur-contamination (chez
le couple homosexuel et hétérosexuel), voyage prolongé dans un pays étranger. Seule la situation
concernant le voyage prolongé dans un pays étranger n’est pas spécifique au VIH. Deux

exemples de cartes situations ajoutées figurent en figure 12.
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Hier soir, Jordan a utiliseé un
préservatif qui s'est rompu
pendant le rapport sexuel. |l est
porteur du VIH.

Pour avoir un avis, il appelle le
lendemain son médecin traitant.

Erwann est atteint du VIH.

Il est lassé de devoir mettre des
préservatifs avec son ami.

Vu que sa charge virale est
indetectable, il décide d'arréter

4 8 : . d’en utiliser avec son
Ce dernier n'est pas disponible

car en consultation & domicile.
Tant pis, il rappellera plus tard. Qu'en pensez-vous ?

partenaire.

Qu'en pensez-vous ?

Figure 12 : Exemples de cartes situations ajoutées concernant I’Accident d'Exposition au Sang et la sur-
contamination

© Besoins supplémentaires exprimés par 1’équipe

L’information des patients est devenue une composante essentielle de la relation patient-
soignant. Les patients sont demandeurs d’informations écrites comme des fiches d’information
patient en complément de l'information orale transmise par le soignant. C’est pourquoi nous
avons, a la demande des patients et médecins, finalisé la réalisation d’un livret personnalisé a
destination des patients comprenant des informations variées (présentation de la maladie, son
évolution, le suivi biologique, les messages clés efc.). Désormais, nous remettons, a 1’issue du
diagnostic éducatif, un livret a chaque patient. Nous leur proposons d'y inscrire, sur la partie
dédiée a la fin du livret, les questions et / ou difficultés rencontrées afin de les évoquer a la

prochaine séance d’ETP.

" Les modes de transmission
{L;
o For

LIVRET PATIENT

Vivre avec le VIH

MALADIES INFECTIEUSES €7 TROPICALES

PHARMACIE

Figure 13 : Extrait du carnet patient VIH
@ Conclusion

En conclusion, les 4 objectifs de notre outil transversal sont bien adaptés au programme d’ETP
VIH mais seulement deux ateliers ont ¢té retenus pour étre utilisés en pratique pour des séances
individuelles. Nous avons pu enrichir le programme par le développement de nouveaux outils
pédagogiques, cartes situations notamment et par I’utilisation de la balance décisionnelle. Nous
avons aussi fait naitre 1’idée d’une collaboration avec la psychologue pour animer 1’atelier relatif

aux freins et leviers a ’initiation et a I’observance du traitement.
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2.2. Greffe rénale

2.2.1. Etat des lieux de I'existant, déroulement actuel
des ateliers d’Education Thérapeutique du Patient
greffé rénal

En 2005, le service de Néphrologie du CHU de Nancy a commencé a mettre en place une
démarche éducative destinée aux patients greffés rénaux. Pour construire ce programme
structuré, Nephrolor, association de prise en charge de I’Insuffisance Rénale Chronique en
Lorraine, a réalis¢ des entretiens collectifs préalables (focus group) avec des patients transplantés
rénaux. Ces entretiens semi-directifs avaient pour but d’identifier les principales attentes et
demandes des patients en matiere d’ETP. Il est apparu que les traitements médicamenteux
faisaient partie des thématiques que les patients souhaitaient voir aborder dans le programme et
notamment les roles des médicaments, leurs contre-indications et les éléments de surveillance du
traitement.

Un Pharmacien Hospitalier a alors commencé en 2010 des interventions collectives, sous forme
de deux ateliers d’une durée d’1h30-2h00 chacun, co-animés avec une infirmiére. L’intervention
d’un organisme « Edusanté » et le support institutionnel de 1’industrie pharmaceutique a permis
la construction d’outils adaptés. Le programme « EduGreffe » relatif a I’autonomie de la
personne transplantée et a son traitement post-greffe est alors autorisé par ’ARS en 2012.
L’objectif du 17 atelier médicament était de clarifier le role des médicaments, a partir de la
derniére ordonnance du patient, en utilisant la technique du métaplan (post-it a positionner dans
les bonnes colonnes). Ensuite, I’animateur demandait aux patients de formuler les avantages et
inconvénients a la prise réguliere du traitement. Pour finir la séance, le pharmacien abordait le
fonctionnement du systtme immunitaire, les différents niveaux d’action des
immunosuppresseurs, les notions de marge thérapeutique étroite, dosages sanguins des
immunosuppresseurs en s’appuyant sur un chevalet imagier et un diaporama PowerPoint® qu’il a
réalisé. Le 2™ atelier s’intéressait aux différentes situations de gestion du traitement dans la vie

quotidienne et utilisait comme support pédagogique des cartes situations « traitement ».

© Ce que nous devons savoir et transmettre aux patients

v En régle générale, les protocoles immunosuppresseurs utilisés reposent, dans les premiers
mois apreés la transplantation, sur une trithérapie associant un anticalcineurine, un
antimétabolite et un glucocorticoide. L’association d’immunosuppresseurs de mécanismes
différents permet, grice a un effet additif voire synergique, de baisser leurs posologies
respectives et donc de prévenir le développement d’effets indésirables liés a chaque
médicament.

v Quand un épisode de rejet aigu est diagnostiqué, le traitement est intensifié pour une période
breéve. La fréquence et I’intensité des €pisodes de rejet aigu sont des déterminants essentiels

du rejet chronique.
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v Le rejet chronique est la 1° cause de perte tardive de lorgane greffé. Le principal
mécanisme est 1’épaississement des parois vasculaires aboutissant a 1’occlusion progressive
des artéres. Le traitement des phénomenes de rejet consiste a trouver un équilibre entre
I’immunosuppression et la prévention de complications infectieuses induites par celle-ci.

v Les signes d’alerte devant étre connus des patients sont : prise de poids rapide, diminution de
la diurese, fiévre persistante au-dela de 48h.

v' Les immunosuppresseurs ont un schéma de prise trés régulier, il doit étre suivi de maniére
trés rigoureuse en respectant I’intervalle entre deux prises et les moments de prise.

v' Le suivi thérapeutique pharmacologique des immunosuppresseurs (dosage plasmatique ou
sanguin) permet d’adapter la posologie afin de trouver 1’équilibre optimal entre efficacité
(lutter contre le rejet) et toxicité (ex : néphrotoxicité, neurotoxicité, hématotoxicité). Il existe
différentes techniques permettant d’évaluer les quantités d’immunosuppresseurs au niveau
sanguin : taux résiduels (sirolimus, tacrolimus, ciclosporine), pics plasmatiques (ciclosporine)
ou aire sous la courbe (mycophénolate mofétil). En cas de bilan de santé programmé avec
dosage des immunosuppresseurs, il faut décaler I’heure de prise des anti-rejets afin de pouvoir
interpréter correctement les dosages.

v' Les traitements immunosuppresseurs ont des effets indésirables différents selon la classe a
laquelle ils appartiennent (hypertension artérielle, neurotoxicité, hypertrophie gingivale et
néphrotoxicicité par exemple pour les anticalcineurines). Des adaptations posologiques ou
switch d’immunosuppresseurs peuvent étre possibles. Le patient devra signaler a son

Néphrologue toute difficulté en lien avec le traitement et tout symptome génant qui persiste.

© Objectifs pédagogiques du programme « EduGreffe »

v Améliorer I’observance

v' Clarifier le role des différents médicaments composant 1’ordonnance

v" Connaitre les modalités de stockage des médicaments

v" Connaitre les modalités de prise des médicaments

v" Comprendre I’intérét du dosage sanguin de certains immunosuppresseurs
v" Connaitre les conséquences d’un arrét de traitement

v' Savoir gérer son traitement dans sa vie quotidienne

v’ Savoir exprimer son vécu, ses difficultés a vivre avec le traitement.

2.2.2. Intérét porté a I'outil et déclinaison

@ Ateliers retenus et optimisation du programme existant

Nous nous sommes appuyés sur les ateliers initialement développées pour la greffe rénale pour
constituer les ateliers de notre outil transversal. Les ateliers de la greffe ont pu étre restructurés et
optimisés d’une part, grace a la phase de développement de notre outil transversal, d’autre part

suite a leurs évaluations en 2012 par une étudiante en Pharmacie (56).
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L’¢évaluation des ateliers portait sur I’impact des deux séances collectives « médicaments » sur
les connaissances, 1’observance et la satisfaction des patients. 32 patients ont répondu a une
enquéte par questionnaire concernant ces trois items. Il est apparu que les patients étaient
majoritairement trés satisfaits des séances. Les points a améliorer portaient sur la durée des
séances (trop longues) et sur le fait qu’ils auraient parfois aimé que certains items soient abordés
dans la méme séance (comme les interactions médicamenteuses et les effets indésirables des

médicaments).

Grace a cette évaluation, au développement de ['outil transversal et aux contraintes
organisationnelles identifiées (difficulté du pharmacien d’assurer deux séances par mois et
difficulté¢ pour fixer deux rendez-vous successifs compatibles avec les autres rendez-vous des
patients), les 2 ateliers ont été regroupés en un seul atelier d’une durée d’1h30.

Dans cet atelier unique, le pharmacien n’utilise désormais plus le diaporama PowerPoint® ni le
chevalet imagier mais seulement le métaplan pour préciser les réles des différents médicaments
et les cartes situations. En n’utilisant que ces deux supports pédagogiques, le pharmacien
dispense les messages clés concernant le traitement et atteint ses objectifs pédagogiques. Il
consacre aussi plus de temps dans sa séance aux €léments demandés par les patients lors de

I’évaluation : les effets indésirables et les interactions médicamenteuses.
© Besoins supplémentaires exprimés par 1’équipe

Dans le cadre de I’évaluation quadriennale du programme, les néphrologues ont souhaité que
chaque patient greffé du rein soit vu par un pharmacien, lors d’un entretien individuel, avant sa

sortie d’hospitalisation. Les objectifs de cet entretien sont les suivants :

- organiser la sortie du patient : établir le lien avec le confrére officinal en ville pour la
commande des traitements et lui faire part des messages dispensés au CHU afin qu’il
assure la continuité du conseil

- réaliser un plan de prise personnalisé : expliquer les modalités de prise et les roles des

médicaments etc.

Cependant, en cas de mise en place de cette séance, il sera difficile de se limiter a ces deux
objectifs. Il est en effet probable que les patients posent d’autres questions concernant des sujets
pouvant figurer dans les objectifs des séances d’ETP ultérieures (par exemple effets indésirables,
gestion du traitement au quotidien). Leur expliquer que nous répondrons a ces questions lors de
la séance d’ETP a venir, dans quelques semaines, peut s’avérer par conséquent délicat.

Pour des raisons d’effectif, nous ne pouvons pas actuellement mettre en place cette séance
individuelle, nous envisageons la possibilité de former un externe en Pharmacie pour réaliser

cette séance.
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© Conclusion

En conclusion, sur les 4 ateliers de notre outil transversal, seuls deux sont en pratique utilisés
aujourd’hui, ils sont regroupés en un seul atelier :

Atelier 1 : Définir le role des différents médicaments qui composent I’ordonnance

Atelier 3 : Gestion du traitement dans la vie quotidienne

Dans la mesure ou une seule séance d’1h30 dédiée aux médicaments est organisée, la balance
décisionnelle et les cartes Photolangage™ ne sont pas retenues car leur utilisation est trop
chronophage. Concernant ’atelier 4 relatif au plan de prise, bien qu’il ne soit pas retenu
actuellement, nous envisageons son utilisation lors de la séance individuelle supplémentaire

demandée par les néphrologues.

2.3. Hépatite C

Le traitement de [’hépatite C est en pleine révolution. Ainsi, de nombreux médicaments
innovants arrivent sur le marché. Certains sont actuellement disponibles via une AMM ou une
ATU de cohorte en France, d’autres sont en phase finale de développement. Ces molécules ont
profondément modifié la prise en charge de I’hépatite C. Le traitement par bithérapie comprenant
interféron pégylé et ribavirine ne constitue désormais plus le standard de prise en charge

thérapeutique.

2.3.1. Etat des lieux de I'existant

La conception du programme d’Education Thérapeutique du Patient atteint d’hépatite C a débuté
en 2013. Nous avons alors été sollicités, au cours du développement du programme, par le
service d’Hépato-Gastro-Entérologie (HGE) pour mettre en place des ateliers collectifs sur le
médicament. L’équipe d’HGE a souhaité que les ateliers dédiés au traitement médicamenteux
soient destinés aux patients dits « difficiles » : toxicomanes, patients issus de milieux précaires,
avec des difficultés de compréhension efc.

Lors de la mise en place du programme, les recommandations de prise en charge de 1’hépatite C
n’étaient pas les mémes qu’aujourd’hui, les traitements reposaient sur I’interféron pégylé, la
ribavirine, le telaprevir et le boceprevir.

En juillet 2014, les nouveaux médicaments disponibles sont :

v Inhibiteurs de protéase : simeprevir (AMM le 14 mai 2014) : antiviral a action directe :

inhibiteur spécifique de la sérine protéase NS3/4A du VHC

v Inhibiteur de la polymérase :

- inhibiteur de la polymérase NS5B: sofosbuvir (Sovaldi®): analogue
nucléotidique spécifique du virus de ’hépatite C (AMM le 16 janvier 2014)

- inhibiteurs de la polymérase NS5A : daclatasvir (ATU de cohorte : existence d’un
Protocole d’Utilisation Thérapeutique PUT), (ledipasvir, Ombitasvir : en

développement)
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Le groupe d’expert de I’AFEF (Association Frangaise pour I’Etude du Foie) a établi en mai 2014
la derniere stratégie thérapeutique chez le patient atteint d’hépatite C selon le génotype (57), (58).
Dans cette nouvelle stratégie, les inhibiteurs de protéases boceprevir et telaprevir ne sont plus

présents et la bithérapie ribavirine, interféron pégylé ne constitue désormais plus le standard.

Tableau VII : Synthése des schémas thérapeutiques recommandés en mai 2014 par ’AFEF dans la prise
en charge de I’hépatite C (58)

Malade de génotype 1a

Naif Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

Rechuteur Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
QOu Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines *
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

NR Sofosbuvir + Daclatasvir 12 ou 24 semaines *
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

Malade de génotype 1b

Naif Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

Rechuteur Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines *
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

NR Sofosbuvir + Daclatasvir 12 ou 24 semaines *
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

Malade de génotype 1 en échec d’une trithérapie avec Telaprevir ou Bocepre
Sofosbuvir + Daclatasvir 24 semaines

Malade de génotype 2

Naif Sofosbuvir + ribavirine 12 semaines
Rechuteur Sofosbuvir + ribavirine 12 semaines
NR Sofosbuvir + ribavirine 16 semaines
Ou Sofosbuvir + interféron pégylé + ribavirine 12 semaines

Malade de génotype 3

Naif Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 24 semaines

Rechuteur Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines

NR Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 24 semaines

Malade de génotype 4

Naif Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
QOu Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines
Rechuteur Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines
NR Sofosbuvir + ribavirine 24 semaines
Ou Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
Ou Sofosbuvir + Simeprevir 12 semaines

Malade de génotypes 5 ou 6
Naif Interféron pégylé + ribavirine + Sofosbuvir 12 semaines
Rechuteur et NR Sofosbuvir + Daclatasvir 12 semaines
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© Ce que nous devons savoir et transmettre aux patients atteints d’hépatite C

v L’hépatite C est une maladie infectieuse virale du foie qui se transmet quasi- exclusivement
par voie sanguine. Les contaminations les plus anciennes sont essentiellement liées a des
transfusions alors que les plus récentes sont liées a des pratiques toxicomaniaques, intraveineuses
ou intra-nasales. 200 000 personnes sont infectées en France par le virus de I’hépatite C.
v 1l existe 6 génotypes du virus, en France le génotype 1 est le plus fréquent (60 % des
infections virales).
v' L’hépatite C est une maladie fréquente, généralement asymptomatique, d’évolution chronique
et potentiellement grave (2°™ cause de cirrhose et de carcinome hépatocellulaire en France et
2°™ indication de transplantation hépatique).
v" Les conséquences de I’infection sont :

- Hépatiques: fibrose, cirrhose, activité nécrotico-inflammatoire, insuffisance
hépatocellulaire, hypertension portale, carcinome hépatocellulaire.

- Autres : rénales (glomérulonéphrite), rhumatologiques (polyarthrite) ou neurologiques
(neuropathies périphériques).
- La vitesse d’évolution vers la fibrose est variable selon ’individu et dans le temps. Les facteurs
qui favorisent 1’évolution vers la fibrose sont I’age, les comorbidités, la consommation excessive
d’alcool, le syndrome métabolique, la consommation de cannabis.
- Il n’y a pas de relation entre la charge virale mesurée et le degré d’activité ou de fibrose
hépatique.
v" L’hépatite C est une infection curable (a la différence du VIH ou VHB) car, a aucun moment
de son cycle de réplication, le VHC n’est capable de synthétiser de ’ADN, susceptible de
s’intégrer dans le génome de 1’hote. De plus, tous les sites de réplication sont accessibles aux
traitements. La réplication du virus est rapide et sa demi-vie est courte (2,7 h). On estime qu’en 3
jours, I’intégralité de la charge virale a été renouvelée.
v’ Le but du traitement est d’obtenir une inhibition rapide et persistante de la réplication virale
(CV indétectable) pendant suffisamment longtemps pour permettre une éradication du virus sans
rechute.
v' L’objectif du traitement est d’atteindre une Réponse Virologique Soutenue (RVS) c’est-a-dire
I’indétectabilité de ’ARN VHC a 12 semaines apres la fin du traitement.
v Si ’ARN est indétectable 12 et 24 semaines aprés ’arrét du traitement, le risque de rechute
est quasi nul et on peut conclure a une éradication virale (risque de réactivation du virus <a 1% a
5 ans passé ce délai de 12 ou 24 semaines).
v Le traitement antiviral permet de faire diminuer les lésions intra-hépatiques nécrotico-
inflammatoires et ralentit la progression de la fibrose voire peut la faire régresser. En cas de
RVS, le traitement permet également de diminuer les complications (notamment carcinome
hépatocellulaire) et améliore la survie.
v’ 1l existe de nouvelles stratégies thérapeutiques, sans interféron et avec ou sans ribavirine qui

ont une efficacité importante, supérieure a 90% (cf. tableau VII).
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v’ Les effets indésirables les plus fréquents lorsque I’interféron et la ribavirine sont utilisés sont
le syndrome pseudo-grippal, la fatigue, I’anémie, les troubles du sommeil et les troubles de
I’humeur (dépression). Les nouvelles molécules ont quant a elles peu d’effets indésirables.

v 1l convient d’étre vigilant en ce qui concerne I’automédication et les interactions
médicamenteuses qui peuvent diminuer I’efficacité des traitements (cf. tableaux des principales
interactions médicamenteuses dans les PUT ou AMM des différents antiviraux).

v' La consommation d’alcool et/ou de produits psychoactifs doit étre réduite et au mieux

stoppée.

© Les objectifs pédagogiques formulés pour le patient atteint d’hépatite C sont :

v" Connaitre les roles des médicaments anti -VHC

v" Connaitre les conséquences d’un arrét de traitement

v' Connaitre et savoir utiliser les médicaments destinés a lutter contre les effets
indésirables, savoir communiquer si un symptdme percu comme génant apparait

v' Savoir gérer son traitement dans sa vie quotidienne

v" Savoir exprimer son vécu, verbaliser les freins et leviers a la prise du traitement

v" Connaitre les raisons d’une contraception efficace chez ’homme et la femme traités par
ribavirine

v' Savoir gérer ses stocks de médicaments a domicile

2.3.2. Intérét porté a I'outil et déclinaison

Lorsque nous avons été sollicités pour participer a la création du programme d’éducation
thérapeutique du patient atteint d’hépatite C en mars 2013, nous étions en phase de conception de
I’outil transversal. Nous en avons donc profité pour proposer nos ateliers et outils aux différents
membres de 1’équipe d’ETP d’HGE et demander leurs avis. L’équipe se compose de : 3 IDE, un
cadre de sant¢ IDE, une diététicienne, un médecin hépatologue, un médecin addictologue, un

pharmacien (interne ou sénior) et un patient expert.

© Ateliers retenus et limites

A la question « Parmi les ateliers présentés, quels sont ceux qui intéressent I’équipe ? », seul
I’atelier concernant 1’organisation pratique des médicaments n’a pas été retenu car il fait 1’objet
d’une séance individuelle animée par une IDE. L’équipe a décidé de combiner les deux premiers
ateliers en une seule séance d’une durée d’1h.

Atelier 1 : Définir le role des différents médicaments qui composent 1’ordonnance : 20 min
Atelier 2 : S’exprimer sur les avantages et inconvénients a la prise du traitement : 40 min
Atelier 3 : Gestion du traitement dans la vie quotidienne : 1h

BoAseli .

Pour I’atelier 3, seulement 7 cartes ont été choisies sur les 16 présentées.
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© Besoins supplémentaires exprimés par ’équipe

A la demande de 1’équipe, il nous a aussi ét¢ demandé, un peu de la méme maniére que pour le
VIH, de créer un carnet patient comprenant des informations variées qui seront dispensées au
cours des différentes séances : présentation de la maladie, point sur les traitements, plan de prise,
messages clés et astuces pour prendre son traitement (cf. figure. 14). Le livret est présenté en
annexe 7. Pour réaliser ce travail, nous avons travaillé en collaboration avec une infirmiére trés
impliquée dans le programme qui avait déja commencé a concevoir des fiches sur les
médicaments de I’hépatite C, une synthése des signes d’alerte et effets indésirables des
traitements. Nous avons alors mis en commun nos travaux pour concevoir un livret destiné au
patient atteint d’Hépatite C. Il comporte :
- quelques généralités sur I’hépatite C et les médicaments,
- une synthése des précautions a prendre avec les médicaments de 1’hépatite C:
contraception, interactions médicamenteuses efc.,
- des plans de prise adaptés au schéma prescrit (ex : association interféron pégylé et
ribavirine avec boceprevir ou telaprevir),
- des conseils sur le traitement (ex : hydratation de la peau, syndrome grippal),
- une synthese des signes d’alerte devant faire consulter le patient (ex : réactions cutanées,

fievre, apparition de ganglions).

Qu'est-ce qu'une hépatite ? Quels sont les médicaments de I'hépatite C ?

Vatre médecin & Ihdpital Votre traitement a pour but de détruire le virus de Fhépatits C
ns voire organisme. Clest une association 2001

LIVRET PATIENT

médicas

e
Le
(formation de tissu cieatricie
génorypes (souches) de VHC. I
po

Votre médecin en ville

Naim: du

Tétéphone A quoi sert le faie ?

Votre équipe d'éducation thérapeutique

> - dic ot
Moy ... dlminer les substances
VIVRE AVEC L'HEPATITE C i - i sest dgalement & fabriquer la
| e bile qui aide A digérer les  Ci nt tris efficaces
. = aliments et absorber des  enirainer chez certaines personnes des effets Indésirables
Service Hépato-Gastro-Entérologie éments notritfs important Syndrome pseudo-grigpal :fiévre, courbatures, maus de
Hépital Brabois Votre pharmacie -il mat en réserve las sucres, les vitamines at les mindraux téte
CHU NANCY Hom. - il mét vts et les taxines.

Tétéphane

- I aide & dliminer les bactéries de Ia circulation sanguine

Figure 14 : Extrait du carnet patient VHC

Ce livret a ¢été validé par I’équipe d’ETP d’HGE en décembre 2013. Cependant, la révolution des
thérapeutiques de 1’hépatite C a rendu obsoléte la partie du livret relatif aux schémas
thérapeutiques et aux effets indésirables des traitements.

De la méme maniere, nous avons dil aussi revoir les objectifs et messages clés des différents
ateliers pédagogiques en les adaptant aux recommandations actuelles. Par exemple, la thématique
de la gestion des effets indésirables des traitements est devenue caduque. Dans les mois a venir,
les médecins auront davantage de recul sur ces nouvelles thérapeutiques, les objectifs et

messages en lien avec le traitement actuel pourront alors étre actualisés.
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2.4. Insuffisance Rénale Chronique Terminale

2.4.1. Etat des lieux de l'existant et déroulement
actuel des ateliers d’éducation thérapeutique du
patient dialysé

Le programme ALTHYSE est autorisé depuis mars 2012 au sein du CHU de Nancy et s’adresse
aux patients souffrant d’Insuffisance Rénale Chronique Terminale (IRCT). 5 ateliers sont prévus
dans ce programme dont un dédi¢ aux médicaments de la maladie rénale, les différentes séances
sont en cours de construction. Pour mettre en place celle dédiée aux médicaments, nous avons
présenté nos quatre ateliers disponibles aux intervenants en ETP de Néphrologie le 7 avril 2014 :
un néphrologue, 1 cadre IDE, 3 IDE, 1 Pharmacien Hospitalier et une interne en Pharmacie.
Plusieurs difficultés rapportées pendant cette premiére réunion nous ont obligés a prévoir

d’autres réunions et a apporter des modifications aux ateliers initialement congus.

2.4.2. Intérét porté al'outil et déclinaison

© Quelles difficultés et limites pour le programme d’ETP du patient dialysé ?

Lors de la présentation du 7 avril 2014, a la question « Parmi les ateliers présentés, quels sont
ceux qui vous intéressent ? », les 4 ateliers proposés ont intéressé 1’équipe. Cependant, les

spécificités et demandes du service ont imposé d’y apporter plusieurs modifications.

v" Tout d’abord, un médecin trés impliqué dans I’ETP du patient dialysé a demandé a ce que
les ateliers du programme ALTHY SE soient courts : 30 min maximum. Nos conducteurs de

séances étant, quant a eux, congus pour une durée de 45 min a 1h.

v" Ensuite, les ateliers doivent se dérouler en bindme avec une IDE pendant la dialyse. 11
nous sera donc impossible de mobiliser les patients pour leur demander de se déplacer lors

des ateliers (ex : coller les post-it sur le tableau / paperboard).

v Le service de Néphrologie a également pu bénéficier d’un équipement en tablettes
numériques comme support d’animation des ateliers du programme ALTHYSE. 1l semble

donc intéressant d’exploiter cette nouvelle ressource.

v Enfin, les contraintes de locaux, planning des séances de dialyse nous ameénent a

restreindre le nombre de patients présents dans les ateliers a 3 ou 4.

A T’1ssue de cet entretien et au vu de ces différents éléments, 1’articulation des différents ateliers
et la nature des ateliers a retenir ne faisaient pas 1’objet d’un consensus.
Pour nous aider dans le choix des ateliers destinés aux patients, nous avons utilis¢ le

questionnaire destiné aux patients concu précédemment (cf. annexe 6).
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Les IDE de dialyse et moi-méme avons interrogé les patients dialysés entre mi-mai et mi-juin
2014 pour recueillir leur avis sur les ateliers a mettre en place. Au total, nous avons recueilli 43

questionnaires.

Il s’avére que seulement 22 patients, soit un peu plus de la moitié, préparent leurs médicaments
eux-mémes (cf. figure 15). 18 % des médicaments sont préparés par des IDE a domicile et 16 %
par I’entourage du patient. Nous pouvons envisager la possibilité d’un biais de sélection dans ces
centres de dialyse dits « lourds », prenant en charge de patients avec une autonomie plus limitée

qu’en dehors de ce type de centre.

Vous-méme,
Votre entourage;
2; 5%

Pas répondu; 2;
5%

Votre entourage,
IDE; 2; 5%

Figure 15 : Nature de la personne en charge de la préparation des médicaments chez le patient dialysé

26 patients sont intéressés pour participer a des ateliers sur le theme du médicament pendant la
séance de dialyse (cf. figure 16).

Nous avons demandé aux patients de choisir, parmi les 4 ateliers proposés, un ou deux auxquels
ils souhaiteraient participer. 9 patients sur les 26 intéressés n’ont choisi qu’un seul atelier sur les

4 et les 17 autres patients ont sélectionné 2 ateliers.

Au total, la répartition des ateliers choisis par les patients est assez homogene. Les 4 thémes
semblent intéresser les patients mais les 2 ateliers les plus choisis sont « Comment prendre ses
médicaments en pratique » et « S’exprimer sur les avantages et inconvénients a la prise du

traitement » (cf. figure 16).
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B Connaitre le
réle de ses
médicaments;

8

u Savoir
comment
prendre ses
médicaments

- en pratique; 13

4

v

B S'exprimer sur
les avantages/

B Savoir gérer ) L
g inconvénients

M Patients intéressés son traitement

. alaprisedu
dans lavie .
) L . o traitement;
o Patients non intéressés quotidienne; 9 13

Figure 16 : Proportion de patients intéressés par la mise en place d'ateliers dédiés au médicament en
dialyse et nature des ateliers choisis

Quant au déroulement des ateliers, 14 patients souhaitent que les ateliers se déroulent de maniére

collective et 20 patients ne se sont pas exprimeés sur cette question.

Ces résultats ont été présentés lors d’une seconde réunion en présence d’un néphrologue, une
diététicienne, un cadre de santé, une infirmié€re, 1 Pharmacien sénior et moi-méme. A 1’issue de
cette réunion, I’équipe n’a pas statué¢ sur les ateliers médicaments a retenir. Les résultats du
questionnaire n’ont malheureusement pas pu nous aider puisqu’il apparait que les 4 ateliers

proposés intéressent en proportion sensiblement égale les patients.

Une 3™ réunion a enfin eu lieu pour définir le contenu de 1’ensemble des ateliers du programme
ALTHYSE et pour préciser les objectifs pédagogiques. Nous détaillerons dans un prochain

paragraphe les objectifs proposés.

Au cours de ces 3 réunions, les différents professionnels de santé se sont apercus qu’ils n’étaient
pas toujours d’accord sur les objectifs pédagogiques et les messages clés qu’ils voulaient

transmettre aux patients, voire qu’ils délivraient a I’heure actuelle, des messages différents.

Cette expérience témoigne de I’important travail de préparation en amont nécessaire avant de
s’engager dans la conception d’ateliers pédagogiques. Il est primordial que les intervenants du

programme définissent au préalable les objectifs et les messages a dispenser aux patients.

De la méme maniére que pour les programmes précédents, nous avons rédigé une synthese des

complications de I’'IRCT et des éléments du traitement.
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© Ce que nous devons savoir et transmettre aux patients dialysés (59)

La dialyse en quelques mots :

- Les 3 fonctions du rein sont 1’élimination des toxines, le maintien de I'homéostasie (€¢quilibre
hydroéléctrolytique et acido-basique, ¢laboration de l'urine) et une fonction endocrine avec la
synthése de rénine, érythropoiétine et vitamine D active.

- La dialyse permet d’épurer le sang de I’eau et des déchets en exces. Mais la dialyse ne
fonctionne pas en continu et ne permet pas de remplacer complétement le fonctionnement normal
des reins. Des reins normaux filtrent en moyenne 1 600 litres de sang par jour, tandis qu’une
séance de 4 heures d’hémodialyse ne permet d’en filtrer qu’environ 70 litres.

- Les médicaments sont donc complémentaires du traitement de suppléance pour corriger les
conséquences de l'insuffisance rénale chronique terminale.

Les conséquences de ’'IRCT, ses signes cliniques et ses traitements :

- Anémie ferriprive liée a la baisse de synthése de I'érythropoiétine (EPO). L’anémie rend les

efforts physiques difficiles et peut aggraver une maladie cardiaque antérieure.

* Les signes cliniques sont la fatigue, la paleur, I’essoufflement a 1’effort.

* Le traitement repose sur I’administration de sels de fer injectable ou per os et d’agents stimulants
de I’érythropoiese (EPO).

- Ostéodystrophie rénale : il s’agit d’un hyperremodelage osseux conséquence de 1’hypocalcémie,

I’hyperphosphorémie et I’hyperparathyroidie secondaire. Le déficit de l'activité de la la
hydroxylase rénale occasionne une hypocalcémie par défaut de synthése du calcitriol (ou lo-25
dihydroxy-vitamine D3), forme active de la vitamine D permettant I’absorption intestinale du
calcium. L’hypocalcémie et la baisse de I'excrétion du Phosphore, liée a I’IRCT, sont a 1’origine de
I’hyperparathyroidie secondaire. Pour lutter contre I’hypocalcémie, les glandes parathyroides vont
sécréter la parathormone (PTH) pour libérer le calcium de I'os. 1l s’ensuit une décalcification et un
hyperremodelage osseux avec, comme conséquence clinique, un risque de fracture augmenté.

* Lorsque le produit phosphocalcique est €leve, le phosphate précipite avec le calcium : on
observe des calcifications vasculaires, articulaires, dans les tissus mous et la peau. Les signes
cliniques de I’hyperphosphorémie sont les démangeaisons et la faiblesse musculaire.

* Le traitement de I’hyperphosphorémie et de I’hypocalcémie repose sur des chélateurs du
phosphore calciques (carbonate de calcium, acétate de calcium) ou non calciques (sevelamer,
carbonate de lanthane). Ils doivent étre pris au cours du repas (piegent le phosphore de
I’alimentation).

* 11 convient donc d’éviter les apports excessifs en phosphore : abats, poissons en conserve,
légumes et fruits secs, fruits oléagineux, céréales completes et dérivés (riz complet, pain complet),
cacao, chocolat, fromage a pate dure, chévre sec et fromage fondu.

* La prévention de I'hyperparathyroidie repose également sur la correction de I'hypocalcémie grace
aux formes actives de la vitamine D : le calcitriol ou alfacalcidol. L’utilisation d'un

calcimimétique (cinacalcet) est également possible.
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- Rétention hydro-sodée : I'IRCT empéche 1’¢limination de I’eau et des déchets. La surcharge
hydrosodée provoque des hypervolémies et une stimulation du systéme rénine angiotensine.

* Les signes cliniques sont la prise de poids et les cedémes (visage, chevilles, essoufflement,
douleur soudaine dans le thorax traduisant un possible cedéme aigue du poumon).

* 11 est conseillé de cuisiner avec peu de sel, d’éviter les aliments riches en sel (plats cuisinés
industriels, gateaux apéritifs, charcuterie, fromages, crustacés, viandes et poissons fumés) et les
eaux gazeuses riches en sel. Pour donner du gotit aux plats, les patients peuvent utiliser les herbes
aromatiques, les épices, 1’ail, les oignons. En aucun cas les sels de régime ne doivent étre utilisés
car ils sont tres riches en potassium.

* Le volume de boisson quotidienne autorisé est calculé en fonction de la diurese résiduelle. La
restriction s’applique a tous les liquides : eau, boissons alcoolisées, sodas etc.

11 est conseillé de boire par petites quantités réparties dans la journée, d’humidifier la bouche (eau
pulvérisée) et d’éviter les boissons sucrées, plats trop salés ou trop épicés qui augmentent la
sensation de soif.

* Le traitement médicamenteux se compose d’antihypertenseurs (ex : sartans et inhibiteur de
I’enzyme de conversion, bétabloquants, inhibiteurs de flux calciques). Ils peuvent, dans certains
cas, selon I’équilibre tensionnel du patient, ne pas étre administrés les matins de dialyse.

Les diurétiques permettent a la fois de conserver une diurése résiduelle et viennent potentialiser
I’action des antihypertenseurs.

- Hyperkaliémie : le potassium provient uniquement de l'alimentation. Son excrétion est
exclusivement rénale. Il s’accumule donc entre deux dialyses. L'hyperkaliémie peut entrainer une
diminution de la force musculaire voire une paralysie, des anomalies de 'ECG voire un arrét
cardiaque, des fourmillements des extrémités ou au niveau péribuccal.

* Le premier traitement consiste a éviter les aliments riches en potassium : chocolat, fruits secs,
bananes, légumineuses et fruits et [égumes en général. Il est conseillé d’éplucher les 1égumes et les
couper en petits morceaux, les faire cuire dans un grand volume d’eau et jeter 1I’eau de cuisson.

* Le traitement médicamenteux repose sur des chélateurs de potassium : résines échangeuses de
cations (polystyréne sulfate de calcium ou de sodium).

- Hyperuricémie par défaut d'élimination rénale de l'urée et de 'acide urique : s’ensuit des risques
d’apparition de lithiases urinaires, de crises de goutte, de nausées et prurit. Un traitement par

hypouricémiant (allopurinol) pourra alors étre prescrit.

© Objectifs pédagogiques proposés

Comme nous I’avons vu précédemment, les objectifs pédagogiques concernant le traitement du
patient dialysé ne sont, a I’heure actuelle, pas encore validés par 1’équipe.

Nous avons pu cependant apprendre au cours des réunions de travail que les patients dialysés ont,
de maniere générale, des difficultés d’observance. Les néphrologues nous ont fait part de leurs
difficultés a améliorer 1’observance de leurs patients. Ces derniers sont convaincus de 1’intérét

mineur des médicaments aux effets indésirables génants, puisqu’ils sont de toute facon dialysés.
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Un objectif pédagogique sur lequel toute 1’équipe s’accorde est la connaissance que devrait avoir
le patient de la relation entre le médicament, le symptome qu’il permet de corriger ou d’éviter et
la biologie (phosphorémie, calcémie, kaliémie efc.). C’est en discutant de cet objectif qu’est née
I’idée d’un atelier mixte, animé par un pharmacien et une diététicienne, destiné a relier erreurs de

régime (alimentations, boissons) et roles des médicaments.

Nous aimerions ainsi proposer début septembre, lors de la prochaine réunion du groupe de

travail, les objectifs pédagogiques suivants concernant 1’atelier « médicament » :

v Comprendre le lien entre médicaments / alimentation / bilan biologique et symptomes
cliniques (exemple : Kayexalate™ / consommation excessive de fruits / risque de troubles
cardiaques ou encore Lasilix® / non-respect de la restriction hydrique / survenue
d’cedémes)

v" Susciter le questionnement vis-a-vis de ’ordonnance : comprendre les objectifs du

traitement malgré la dialyse et connaitre les conséquences d’un arrét de traitement

En fonction de ces objectifs et des spécificités du programme ALTHY SE, nous avons établi des

propositions d’ateliers pédagogiques.
© Ateliers retenus et adaptation au contexte

Atelier 1 : Définir le role des différents médicaments qui composent I’ordonnance

Nous proposons que cet atelier soit adapté en utilisant les tablettes numériques disponibles. Une
application est en cours de développement pour permettre de faire relier au patient, sur la
tablette, les médicaments qui composent son ordonnance a leurs différents roles. Un score
pourrait s’afficher ensuite pour indiquer le nombre de réponses exactes. Celui-ci pourrait
permettre au patient d’évaluer ses connaissances concernant son traitement. De plus, en mesurant
la différence de score, avant et apres réalisation des séances « médicament », cet exercice
pourrait servir d’indicateur d’évaluation des ateliers.

Un exemple d’ordonnance et d’items a relier est présenté ci —dessous :

Lutter contre I’exces de phosphore e e LANTHANE (FOSRENOL")
Apporter du calcium / Vitamine D o e COLECALCIFEROL (UVEDOSE®)
Faire baisser la tension artérielle . e NEBIVOLOL (TEMERIT®)

e NICARDIPINE (LOXEN *)
Faciliter la diurese e FUROSEMIDE (LASILIX")
Lutter contre I’exces de potassium e KAYEXALATE"

e DARBEPOEINE ALFA (ARANESP®)
e ATORVASTATINE (TAHOR®)

e INSULINE

e SODIUM BICARBONATE" 1g

Lutter contre 1’anémie

Lutter contre le cholestérol
Lutter contre le diabéte

Lutter contre ’acidité du sang
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Les résultats des focus group réunissant des patients dialysés ont montré que les médicaments
représentaient une préoccupation mineure des patients alors que I’alimentation, de par son
retentissement important sur la vie quotidienne, figure au cceur de leurs préoccupations. Afin de
répondre aux besoins des patients tout en étant pertinent dans la prise en charge de 'IRCT, nous
avons pensé qu’utiliser la relation aliments / médicaments / symptome clinique / parametre
biologique pouvait étre intéressante.

Nous avons alors pensé a créer un atelier animé en bindme par une diététicienne et un
pharmacien pour travailler sur cette relation. Les ateliers se déroulent par groupe de 3 patients. A
partir d’une carte de restaurant, la diététicienne demande a chaque patient de composer un menu
différent : un patient le petit-déjeuner, un autre le déjeuner et le dernier le diner. Au cours du
déroulement de [Datelier, la diététicienne envisage successivement les apports de calcium,
potassium, sel, eau efc. A ces occasions, le pharmacien interviendra pour demander aux patients
de relier une symptomatologie clinique au traitement. Il utilisera une question starter type
« Qu’est-ce qu'un exces de sel dans [’alimentation peut entrainer comme symptome ? ». 1l
présentera alors la liste des cartes symptomes développées par « Edusanté » pour les aider a
répondre a cette question puis leur demandera quel médicament de leur ordonnance peut

permettre de lutter contre ce symptome.

Nous avons également imaginé une animation, sur tablette, permettant de relier symptome
clinique, paramétre biologique et traitement (cf. figure 17). Nous pourrions aussi laisser une
partie du cercle vide «? » et utiliser ces supports visuels pour demander aux patients, dans
I’atelier animé avec la diététicienne, quel médicament ils pensent adéquats pour compléter la

figure.

Phosphore

Phosphore

TROP,

TROP,
C'EST TROP. CEsT TROP!

J'ai la peau
qui me démange

J'ai la peau
qui me démange

Chélateur du
phosphore

Renagel, lithiagel,

g Renleva, phosphosorb,
Fosrenol, Calcidia,

Figure 17 : Exemple d'outil créé pour aider a établir la liaison médicament/ symptome/ biologie
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Atelier 2 : S’exprimer sur les avantages et inconvénients de la prise du traitement

Les ateliers doivent étre courts (30 min maximum) et les médicaments représentent une
préoccupation mineure des patients. Cet atelier ne nous semble donc pas compatible avec le
programme d’ETP du patient dialysé. Toutefois, lors de la présentation de nos ateliers en avril,
I’équipe s’est montrée intéressée par cet atelier. Nous proposons alors de le simplifier en ne
posant aux patients qu’une question starter type « Pourquoi prendre des médicaments puisque de
toute facon je suis dialysé ?». Aprés un tour de table des réponses des patients, I’animateur
rappellera alors les conséquences d’une mauvaise observance et le bénéfice combiné des
médicaments associés au traitement de suppléance. Les cartes Photolangage®™ pourraient aussi
étre utilisées, elles ont d’ailleurs initialement intéressé¢ 1’équipe lors de la présentation de
I’atelier. Toutefois, leur utilisation est en pratique assez chronophage. Nous pensons donc
qu’elles trouveraient davantage leur place lors de 1’atelier consacré au vécu de la maladie rénale

animé par les IDE.

Atelier 3 : Gestion du traitement dans la vie quotidienne et cartes situations

Sur les 16 cartes situations proposées, 1’équipe a retenu seulement 1’oubli de prise
médicamenteuse et les différentes stratégies possibles de lutte contre les oublis. Cet atelier ne
peut donc pas étre retenu. Il nous a par contre été demandé de réaliser des cartes situation sur les
médicaments pour lesquels des difficultés d’observance sont constatés comme les chélateurs de
potassium et de phosphore a cause de leurs gotits désagréables. Ces cartes situations et les autres
messages clés en lien avec oubli, vomissement, observance efc. pourront &tre transmis aux
patients au cours d’un autre atelier ou en séance individuelle. Nous pouvons aussi proposer a
I’équipe la plaquette « les messages clés concernant mon traitement » développée dans 1’outil

transversal.

Atelier 4 : En pratique comment prendre les médicaments dans la journée

L’équipe a souhaité au départ que soit remis a chaque patient un plan de prise comprenant les
modalités de prise des médicaments, par rapport aux repas mais aussi concernant les prises ou
non les jours de dialyse (cas des antihypertenseurs ou du Kayexalate™ pour certains patients). Le
plan de prise devra donc étre réalis€ en suivant rigoureusement la prescription médicale de

chaque patient, un atelier collectif ne nous semble donc pas adapté.

En conclusion, la déclinaison des ateliers « médicament » du patient dialysé n’est pas encore
achevée. Actuellement, seul Datelier 1 «role des différents médicaments composant
I’ordonnance » sur tablette numérique est validé. Les modifications des ateliers que nous
proposons s’averent plus importantes que pour les déclinaisons précédentes. Ceci peut
s’expliquer par les différentes contraintes imposées : 1’utilisation des tablettes, le déroulement
pendant la séance de dialyse, la diminution du temps des ateliers et enfin par les besoins des

patients, moins centrés sur les traitements médicamenteux. Cette déclinaison nous a permis
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d’entrevoir les limites de notre transversalité¢, bien que les 4 ateliers que nous proposons
intéressent I’équipe et les patients.

Un travail de remaniement des ateliers peut donc s’avérer nécessaire avant d’arriver a une
adaptation satisfaisante a la pathologie et ses spécificités. Cependant, ce travail en dialyse nous a
permis d’envisager la possibilité¢ de réaliser des ateliers avec d’autres professionnels, comme la
diététicienne et ouvre ainsi une perspective nouvelle de pluridisciplinarité, jusque-la non

envisagée.

3. Discussion

Apres déclinaison de nos ateliers pour différentes pathologies, il apparait que les 4 ateliers
développés peuvent étre adaptés, bien que 1’atelier 4 relatif au plan de prise ne soit pas retenu par
les équipes (cf. figure 18). Ceci peut s’expliquer par le fait qu’il est en effet souvent déja utilisé

en atelier individuel.

Atelier 4 : Comment
prendre en pratique les
médicaments et plan de
prise
Validation
des Atelier 3 : Gestion du
— ateliers traitement au quotidien
non et cartes situations
achevée
Atelier 2 : Verbaliser
freins et leviers a la prise
du traitement
: W Atelier 1 : Comprendre
Grefferénale  Hepatite C VIH Insuffisance le role des différents
Rénale médicaments de
Chronique I'ordonnance
Terminale

Figure 18 : Evaluation de la transversalité des ateliers d'ETP sur le theme du médicament

Il faut préciser qu’avant de décliner notre outil vers une pathologie spécifique, un important
travail de formation et de communication aupres des équipes s’impose. Nos interventions partent
en effet d’'une démarche spontanée : nous avons contacté directement les cadres infirmiers et

médecins des services avec lesquelles nous avions déja travaillé afin de convenir d’un entretien.

Des rendez-vous ont rapidement été fixés en Néphrologie, HGE et Maladies Infectieuses car ce
sont des services ou nous €tions déja amenés a intervenir. Nous avons contacté également deux
autres spécialistes : un médecin hématologue spécialisé¢ dans la Leucémie My¢loide Chronique et

un cadre IDE d’un service prenant en charge les enfants atteints de mucoviscidose. Bien que ces
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deux derniers aient répondu initialement favorablement par mail a notre projet, nous n’avons pas
recu de réponse de leur part pour programmer un rendez-vous. Nous avons donc décidé de
décliner d’abord notre outil dans les services ayant répondu favorablement avant d’envisager
d’autres pathologies. Nous étudierons par la suite la possibilité de passer par I’intermédiaire de
I’UTEP pour promouvoir notre travail aupres d’autres services.

Au fur et a mesure des déclinaisons au sein d’autres pathologies, il faudra envisager la possibilité
que les messages puissent différer (ex : vomissement aprés une prise de médicament cytotoxique
per os) et que des situations spécifiques puissent étre ajoutées (ex : monitoring des taux
plasmatiques d’anticancéreux, suivi biologique de I’efficacité du traitement dans la Leucémie

My¢loide Chronique etc.).

Un autre élément qui nous semble particuli¢rement important concerne l’importance des
compétences pharmaceutiques exigées. Bien que notre formation initiale et continue nous
permette de connaitre largement les médicaments, il serait abusif de prétendre pouvoir créer un
atelier d’ETP sur le médicament sans un important travail d’approfondissement de nos
connaissances.

Pour étre 1égitime aupres des patients et des autres professionnels de santé, nos connaissances
pharmaceutiques doivent étre solides. Nous devons maitriser les différentes classes de
médicaments des pathologies sur lesquelles nous intervenons. Nous devons connaitre les effets
indésirables et les moyens permettant de les gérer. Nous devons aussi avoir suffisamment de
connaissances sur la pharmacodynamie et la pharmacocinétique des différents médicaments afin
de pouvoir appréhender les interactions médicamenteuses de maniere optimale.

Enfin, nous devons connaitre les recommandations thérapeutiques les plus récentes des
pathologies envisagées. Il nous faudra étre en mesure d’apprécier les problématiques rencontrées
par les patients et pouvoir y apporter des réponses scientifiquement exactes, validées par les
experts et faisant I’objet d’un consensus aupres des différents professionnels intervenant au cours
du programme.

Pour prendre I’exemple du VIH, P’actualité¢ thérapeutique a beaucoup changé ces derniéres
années. Le dernier ouvrage de référence en la matiere est le rapport Morlat. Dans cet ouvrage, en
plus des recommandations actuelles, nous y trouvons des résultats d’études récentes menées chez
le patient vivant avec le VIH. Ce rapport nous apporte des éléments de réponse a diverses
questions posées par les patients en séance d’ETP telles que : Qu’en est-il du risque de
transmission du VIH chez un couple sérodiscordant en cas de charge virale indétectable ?
Quelles sont les conséquences du VIH sur le long terme sur la santé ? Ces différentes questions
ne sont pas forcément envisagées au cours de notre formation et si elles le sont, les réponses
apportées doivent tenir compte des dernieres recommandations. Ainsi, 1’actualité thérapeutique
dans la prise en charge de I’hépatite C nous a amené a supprimer une partie importante de notre
atelier qui était consacrée a la gestion des effets indésirables, les nouveaux traitements

disponibles étant pratiquement dénués d’effets indésirables.
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Nous devons ainsi au préalable nous documenter largement et nous former auprés des
spécialistes de la pathologie pour répondre aux différents problémes pratiques rencontrés par les
patients. Par exemple, je n’avais pas conscience avant de me pencher sur le programme d’ETP
du patient dialysé des problémes d’observance liés 4 la prise de Kayexalate® a cause de son gofit
trés désagréable. Je n’avais pas non plus connaissance des possibilités de suspension du
traitement antihypertenseur les jours de dialyse pour éviter les hypotensions en cours de dialyse.
Les subtilités de chaque pathologie doivent étre connues afin de répondre aux besoins des
patients de maniere pertinente. Des échanges réguliers avec les prescripteurs de la spécialité
s’averent donc largement nécessaires. A défaut d’une expérience dans la pathologie et comme,
contrairement aux médecins et IDE, nous ne rencontrons pas les patients en consultation, nous ne
sommes pas au courant des difficultés pratiques rencontrées par les patients. Des sites
d’information destinés au patient peuvent nous aider pour mieux comprendre leurs
préoccupations. Je me suis par exemple documentée pour la dialyse auprés du site internet
Renaloo Maladies et insuffisance rénale, dialyse et greffe et y ai découvert des témoignages de
patient permettant de faire face aux difficultés de prise du Kayexalate®. Ces sites nous permettent
de mieux cerner les problématiques des patients mais ne constituent en aucun cas une source
d’information scientifique. Les sites des professionnels de santé peuvent par contre étre consultés

(ex : société de néphrologie www.soc-nephrologie.org.).

Maintenant que nous avons envisagé les possibilités de déclinaisons des ateliers pédagogiques
d’ETP pour différentes pathologies, nous allons nous intéresser a une déclinaison nouvelle :
utiliser les ateliers créés pour former les étudiants de Pharmacie a la pratique de I’ETP et des
entretiens pharmaceutiques. Aprés 1’étude dans un premier temps des motivations de cette
formation, nous proposerons par la suite un enseignement dirigé, basé sur notre expérience de
I’ETP du patient vivant avec le VIH.
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Partie 3 : Transposition des supports pédagogiques
développés en vue de la formation des étudiants de
Pharmacie a I'ETP ou a la pratique des entretiens
pharmaceutiques

1. Pourquoi créer un module de formation ?

1.1. Aspects reglementaires

La loi HPST prévoit une plus grande implication des pharmaciens dans la prise en charge des
patients, leur participation plus large a ’ETP et aux actions d’accompagnement des patients.
La convention nationale organisant les rapports entre les pharmaciens d’officine et 1’ Assurance
Maladie, fixée par arrété du 4 mai 2012 (60), ouvre la possibilité d’élargir les compétences du
pharmacien d’officine notamment par la mise en place d’entretiens pharmaceutiques. La
convention pharmaceutique précise dans son article 10-2 les modalités de déroulement des
entretiens pharmaceutiques et ses objectifs. Ces derniers doivent permettre :
- de renforcer les roles de conseil, d'éducation et de prévention du pharmacien
aupres des patients,
- de valoriser l'expertise du pharmacien sur le médicament,
- d'évaluer la connaissance par le patient de son traitement,
- de rechercher l'adhésion thérapeutique du patient et l'aider a s'approprier son
traitement,

- d'évaluer, a terme, l'appropriation par le patient de son traitement.

1.2. Réforme des études de Pharmacie

L’arrété du 8 avril 2013 (61) relatif au régime des études en vue du diplome d’Etat de docteur en
pharmacie précise que la formation des étudiants doit leur permettre d’acquérir des
connaissances et des compétences pour participer a I’éducation thérapeutique du patient. Ainsi, la
formation des étudiants a I’ETP est désormais actée.

Les annexes de l’arrété viennent préciser les nombres d’heures enseignées. Deux Unités
d’Enseignement (UE) de 2 ECTS chacune permettent de former les étudiants a I’ETP et a
’accompagnement du patient. La premiére UE se déroule en 4°™ année des études
pharmaceutiques : la DFA-SP1 (Diplome de Formation Approfondie en Sciences
Pharmaceutiques, 1¥ semestre). La deuxiéme UE se déroule au cours de la 5°™ année orientation
officine : la DFA-SP2.
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Les ¢tudiants ayant obtenu un total de notes €gal ou supérieur a 20/40 a I’ensemble des 2 UE se
verront délivrer une attestation de validation de 40 heures d’enseignement relatif a I’Education

Thérapeutique du Patient.

2. Conception de I'’enseignement

2.1. A qui est-il destiné ?

4°"¢ ou 5°"° année des études

L’enseignement imaginé pourrait concerner les étudiants de la
pharmaceutiques des filiéres officinales ou hospitalieres. Les enseignements des grandes
pathologies et ceux relatifs a I’analyse pharmaceutique étant pour la plupart dispensés, les
¢tudiants sont en mesure de prodiguer des conseils en s’appuyant sur leurs connaissances. De
plus, le stage hospitalo-universitaire de 5°™ année leur offre la possibilité d’étre présents en
services de soins et d’observer et/ou de participer a des séances d’ETP. Cet enseignement
pourrait également s’appliquer a tout interne en Pharmacie, ou Pharmacien, amené a pratiquer
I’ETP. Par exemple, au CHU de Nancy, les internes en Pharmacie hospitali¢re participent aux
séances d’ETP pour les patients atteints du VIH et a 1’éducation des patients sous AVK. Cet
enseignement permettrait alors de former les internes a la fois aux bases de la posture éducative
et aux messages scientifiques qu’ils devront apprendre a délivrer concernant les programmes ou

ils vont intervenir.

2.2. Contenu de I'’enseignement, quels objectifs ?

Le choix des objectifs pédagogiques devra étre fixé, en amont, par I’enseignant. Il peut choisir de
dispenser un enseignement basé¢ sur 1’apprentissage des compétences pédagogiques et
d’animation et/ou sur I’apprentissage du conseil pharmaceutique en mobilisant des connaissances
plus scientifiques. De méme, il peut choisir d’initier les étudiants a 1’animation d’ateliers
collectifs sur le médicament ou a la pratique des entretiens pharmaceutiques individuels. Nous
allons illustrer comment les 4 ateliers développés dans 1’outil pédagogique transversal peuvent

étre utilisés par I’enseignant et comment ils permettent d’atteindre ces objectifs.

2.2.1. Mobiliser des compétences scientifiques et
d’animation

De la méme manicre que les ateliers de ’outil transversal permettent au patient d’acquérir des
compétences dans sa pathologie et ses traitements, ils peuvent s’adapter pour aider les étudiants a
acquérir des compétences techniques et/ou pédagogiques et d’animation.

Suivant le type d’atelier choisi par I’enseignant, les étudiants mobiliseront soit plutot des
compétences d’animation (ex : apprentissage de la méthode de « I’écoute active », formulation de
question ouvertes, animation d’ateliers collectifs), soit plutot des compétences scientifiques

(concernant la pathologie, le traitement, la nature des messages clés a envisager etc.).
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+ L’atelier 1 « Définir le role des différents médicaments qui composent 1’ordonnance »
mobilise plutét des compétences d’animation. Les connaissances scientifiques sur le
médicament nécessaires pour que I’étudiant place le nom de médicament inscrit sur le
post-it dans la colonne ad hoc sont plutot faibles. Par contre, I’é¢tudiant devra faire appel a
de nombreuses compétences d’animation : réguler des phénoménes de groupe, faire

s’exprimer tous les participants, garantir le respect des consignes etc.

+ L’atelier 2 « S’exprimer sur les avantages et inconvénients a la prise du traitement »
fait appel a la fois aux connaissances scientifiques concernant le médicament et
d’animation. En effet, dans la pratique de la balance décisionnelle pour mettre en
évidence freins et leviers a 1’adhésion thérapeutique, I’animateur doit connaitre les effets
indésirables possibles des thérapeutiques et les difficultés rencontrées par les patients. De
plus, pour rappeler les conséquences sur la sant¢ d’un arrét de traitement, des

connaissances scientifiques sont nécessaires.

4+ L’atelier 3 « Gestion du traitement dans la vie quotidienne » mobilise également des
compétences techniques et d’animation. Les cartes situations permettent d’appréhender de
nombreux messages concernant le médicament, pas toujours abordés au cours des
enseignements théoriques a la faculté. L’utilisation des cartes situations mobilise des

techniques d’animation, de posture éducative etc.

4+ L’atelier 4 « En pratique comment prendre les médicaments dans la journée » fait
plutdt appel aux connaissances de 1’animateur sur le médicament : modalités de prise des

médicaments, interactions médicamenteuses, conseils associés.

2.2.2. Former les étudiants a la pratique d’ateliers
collectifs ou aux entretiens individuels

Les ateliers de 1’outil transversal peuvent étre utilisés directement par 1’enseignant pour former
les étudiants a I’animation d’ateliers collectifs ou a la pratique d’entretiens individuels. En effet,
I’enseignant pourra reprendre les conducteurs de séances des ateliers transversaux rédigés dans la

partie 2 de notre travail (cf. page 24 a 30) pour animer des ateliers collectifs ou individuels.

4+ Pour les ateliers collectifs, des étudiants seront réunis en petits groupes de 4 ou 5 et
I’enseignant leur demandera d’interpréter des patients. Un étudiant essayera quant a lui

d’animer la séance a ’aide du conducteur de séance.

+ Dans la pratique d’entretien individuel, les étudiants travailleront en bindme pour jouer

le scénario : pharmacien / patient.
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2.2.3. Déterminer la pathologie envisagée dans
I'enseignement

Afin de pouvoir encadrer les étudiants, 1’enseignant doit déterminer en amont la pathologie qui
sera le théme de sa séance. La validation, par des équipes médicales spécialisées, des messages
clés envisagés dans la séance nous semble un préalable indispensable a la dispensation de
I’enseignement. Les pathologies pour lesquelles les messages sont validés pouvant étre utilisées
pour concevoir un enseignement sont donc la greffe rénale, 1’hépatite C et le VIH. Ainsi, les
messages et conduites a tenir dispensés aux étudiants pour ces pathologies seront concordants
avec ceux validés par les spécialistes des pathologies du CHU de Nancy.

Au fur et a mesure de notre expérience au sein d’autres pathologies, nous pourrons envisager

d’¢largir notre offre d’enseignement a d’autres pathologies.

2.3. Quels éléments mis a disposition de
I'’enseignant ?

L’enseignant aura a sa disposition pour la réalisation de 1’enseignement dirigé :

- Un guide de formation destiné aux étudiants, spécifique de la pathologie
envisagée, comprenant une syntheése des éléments a connaitre sur la pathologie et
les traitements

- Une grille générique de compétences nécessaires pour dispenser I’ETP

- Les conducteurs de séance de 1’outil pédagogique transversal

- Un jeu de cartes situations destiné aux étudiants

- Un jeu de cartes situations destiné a 1’enseignant, accompagné des messages a

dispenser aux patients.

2.3.1. Guide de formation destiné aux étudiants

Des connaissances pharmaceutiques sont nécessaires pour réaliser un conseil adapté et nous ne
souhaitons pas mettre les étudiants en échec en cours d’atelier. Pour cette raison, nous avons
congu un guide de formation destiné aux étudiants. Apres une premiere partie ou sont envisagées
quelques généralités sur ’ETP, y figure ensuite une synthese des connaissances médicales et
pharmaceutiques requises pour animer les séances ainsi que les messages clés a transmettre aux
patients. Cette partie correspond a celle rédigée pour chaque pathologie dans la déclinaison de
nos ateliers (« ce que nous devons savoir et transmettre au patient »). Nous avons donc développé
un guide par pathologie (hépatite C, VIH et greffe rénale). Ce guide d’animation devra étre remis

aux ¢tudiants avant la séance d’enseignement dirigé.
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FACULTE DE PHARMACIE NANCY
S, Rt ALBERT LEBRUN, BP 80403, 54001 NANCY CEDEX
Tet+33(0)383 682 300 | Fax +33 (0383 682 301

Figure 19 : Extrait du guide de formation VIH

Q-

2.3.2. Cartes situations destinées aux patients et
I’enseignant

L’enseignant aura a sa disposition les cartes situations permettant d’aborder la gestion du
traitement dans la vie quotidienne. Deux jeux de cartes sont disponibles :
- Un jeu destiné aux étudiants
- Un jeu identique, destiné a I’enseignant. Celui-ci est accompagné des éléments
devant étre repérés par les étudiants et des messages correspondants, validés par
I’équipe médicale référente de la pathologie au CHU de Nancy.
L’enseignant pourra choisir d’utiliser toutes les cartes situations ou de n’en sélectionner qu’une
partie. Il pourra aussi les combiner afin de proposer une situation plus complexe. Avant d’utiliser

les cartes situations, il devra s’assurer que les messages dispensés sont toujours d’actualité.

2.3.3. Grille de compétences requises pour dispenser
I'ETP

L’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) a coordonné le projet
d’¢laboration d’un référentiel de compétences nécessaires a la dispensation de I’ETP (62). Afin
d’intégrer autant que possible ces dernieres dans notre enseignement, nous avons repris les
¢léments du référentiel qui nous semblaient utiles pour notre pratique et les avons complétés a
I’aide des enseignements dispensés lors du Diplome Universitaire d’ETP de Nancy (2013). Nous
avons ainsi établi une grille simplifiée de compétences requises pour dispenser ’ETP. Cette
grille permettra aux étudiants d’appréhender les éléments de la posture éducative nécessaires
pour mener a bien des entretiens pharmaceutiques ou des séances d’ETP. Les compétences sont
classées par I'INPES en 3 parties : techniques et biomédicales, pédagogiques et relationnelles et
enfin organisationnelles. Nous avons gardé ce classement pour établir notre grille de
compétences. Cette grille sera remise a I’enseignant et sera également intégrée dans le guide

d’animation.
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Tableau VIII : Grille simplifiée de compétences requises pour dispenser I'ETP

Compétences techniques et biomédicales

O Evaluer le niveau de connaissances des patients : partir de ce que sait le patient

[J Expliquer les conséquences sur la santé et la vie en général d’une mauvaise observance au
traitement (médicamenteux et hygiéno-diététique)

] Hiérarchiser les informations clés a transmettre au patient
Les adapter en fonction de son niveau de connaissance, de ses capacités d’apprentissage, du contexte

[ Partir des représentations du patient pour générer un apprentissage

Partir de ce que croit le patient : déconstruire les fausses croyances si nécessaire

Se dégager du systeme de représentations qui nous ait propre (ne pas tenir compte de nos propres
croyances ou représentations)

Compétences relationnelles et pédagogiques

[J Se présenter
[ Présenter les objectifs de la séance
O Annoncer la durée de la séance ou de I’entretien

[ Pratiquer I’écoute active et bienveillante

Privilégier les questions ouvertes, écouter et reformuler (« Si je comprends bien, vous me dites que... »)
Repérer les préoccupations du patient : apprécier les difficultés vécues

Repérer les motivations du patient (projets professionnels, familiaux etc.)

Repérer I'ambivalence du patient : repérer les éléments du discours du patient pouvant faire penser a
une volonté de changement ou a une motivation

Décrypter les comportements verbaux et non verbaux

O Pratiquer I’empathie
Faculté de se mettre a la place de I'autre
Etre sensible aux émotions de I'autre, percevoir ce qu’il ressent et comprendre sa situation

I Intégrer les sciences psychosociales : comprendre les ressorts psychologiques des personnes
Prendre en compte I'environnement : familial, socio-professionnel etc.

Aider les patients a prendre conscience de leurs représentations (croyances liées a I'expérience)
Utiliser la balance décisionnelle pour faire émerger freins et leviers a I'adhésion thérapeutique

[ Utiliser des techniques et des outils pédagogiques appropriés pour transmettre les informations
concernant le traitement et la pathologie, privilégier I’activité du patient

Utiliser des scénes de la vie quotidienne comme opportunité d'apprentissage : créer des cartes
situations

Se baser sur I'expérience des patients, leurs vécus

Utiliser des dessins, des métaphores

Donner des supports pour rappeler les différents messages clés

[ Traduire des données techniques et spécialisées dans un langage accessible aux patients
S’exprimer de maniére claire, aisée et convaincante
Adopter un langage positif

[ Co-construire un projet

Choisir des objectifs partagés entre le patient et I’éducateur, réalisables, progressifs et régulierement
réévalués

S’appuyer sur les préoccupations et motivations du patient

72



Mobiliser ses ressources : aide possible dans son entourage ? situation déja vécue et gérée etc.

] Construire une relation de confiance (alliance thérapeutique : relation soignant / soigné)

Etablir une relation d’égalité entre patient et soignant (soigner est acte de savoir donc de pouvoir,
éviter la relation maitre a éleve)

Mettre en confiance : faciliter I’expression des patients, ne pas juger etc. (cf. obstacles a la démarche
éducative)

[J Accompagner

Reconnaitre, valoriser et renforcer les efforts du patient : étre positif

Accompagner I’évolution des représentations, attitudes

Conduire un questionnement qui améne le patient a s'auto-évaluer, a développer sa connaissance de
lui-méme, de son rapport a la maladie, aux traitements, a certains comportements de santé

[ Reformuler et effectuer une synthése en fin d’entretien

Compétences organisationnelles

] Délimiter sa zone de compétence : se questionner et délimiter son rdle, savoir orienter vers
d’autres interlocuteurs en cas de besoin (ex : psychologue, assistance sociale)

[0 Repérer les moments opportuns dans I'évolution de la maladie pour relancer un patient dans une
démarche éducative ou au contraire pour l'interrompre (ex : patient VIH en situation palliative pour
une maladie cancéreuse)

Si animation de séances de groupe

[ Garantir le respect des régles

[ Favoriser les apprentissages mutuels

Formuler des consignes claires et explicites de fonctionnement en groupe

Réguler les phénomeénes de groupe, favoriser I’expression de chacun, recadrer les dérives
Réguler les discours qui véhiculent des messages contradictoires

Susciter des comportements coopératifs (ex : faire intervenir des patients « experts »)
Instaurer la convivialité (ex : lieu dédié)

Garantir la confidentialité de ce qui est dit pendant la séance

Faire un tour de table en fin de séance, demander ce que les patients ont retenus et appréciés

Attention aux obstacles a la démarche éducative et aux contres- attitudes du soignant
- Utiliser des questions fermées
- Etiqueter le patient : « il est dépressif », « il se laisse aller », « il ne peut rien comprendre », « de toute
facon, il ne sera jamais observant » etc.
- Se focaliser d’emblée sur le probléme : persister a vouloir emmener le patient vers ce que nous
croyons étre le probleme
- Juger, moraliser
- Culpabiliser, dramatiser
- Menacer
- Ordonner, dire au patient ce qu’il devrait faire
- Banaliser « allez, faites un petit effort »
- Refuser d’autonomiser le patient, adopter un comportement infantilisant le patient
- Partir de nos propres croyances et représentations
- Se considérer comme seul détenteur des comportements a adopter: « Si vous n’utilisez pas le
pilulier, vous n’arriverez jamais a prendre vos médicaments correctement sur le long terme »
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2.4. Conducteur de séance

Les conducteurs de séances développés dans I'outil transversal seront €galement mis a

disposition de 1’enseignant.

Nous allons désormais présenter un exemple de module de formation que nous avons créé. Il est
destiné a former les ¢tudiants a la pratique d’entretiens individuels avec des patients vivant avec
VIH et utilise Iatelier 3 « Gestion du traitement dans la vie quotidienne ». Nous avons choisi la
pathologie VIH pour deux raisons : d’une part ses différents messages clés sont validés par les
infectiologues du CHU de Nancy et d’autre part, c¢’est pour celle-ci que nous avons le plus
d’expérience en ETP. Nous avons choisi d’utiliser I’atelier 3 et les cartes situations afin de
mobiliser a la fois des compétences scientifiques et d’animation. En effet, de la méme manicre
qu’elles permettent d’aider les patients a envisager différentes situations de la vie quotidienne,
les cartes situations sont utiles pour placer les étudiants dans des conditions de pratique

professionnelle.

3. Exemple d’'un module de formation des étudiants de
Pharmacie a la pratique des entretiens pharmaceutiques
pour les patients vivant avec le VIH

Afin que la séance ne soit pas trop longue, nous avons choisi de combiner plusieurs cartes
situations VIH afin de limiter a 4 le nombre de scenarii a partir desquels nous mettrons les
¢tudiants en situation. Cependant, nous aurions tout a fait pu conserver les cartes situations
initiales pour 1’enseignement. Les 4 scénarii permettent d’envisager les situations des cartes
initiales et de dispenser les messages clés. Nous avons aussi fait le choix d’ajouter des
informations sur le patient (mode de vie, habitudes, croyances) afin de donner des indications
plus précises a 1’étudiant « jouant » le malade comme a celui « jouant » le pharmacien pour lui

permettre d’adopter une posture éducative adaptée.

3.1. Les scenarii imaginés et les messages
associés

Chacun des 4 scénarii sera envisagé dans la s€éance 1’un apres 1’autre. Les étudiants travailleront
en petits groupes (bindme ou trindme) pendant le temps imparti (environ 15 min par scénario).
Ils devront repérer les différents €léments de la situation : difficultés du patient, messages et
conseils a dispenser. L’enseignant a en sa possession, pour chaque scénario, les éléments que
I’étudiant « soignant » doit repérer dans le discours du patient ainsi que les messages clés a
transmettre. Les 4 scénarii, les éléments du discours a identifier et les réponses attendues sont

présentés ici.
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@ Scénario 1: Effets indésirables et automédication

Marion vous dit qu’elle prend son traitement depuis 15 jours et c’est I’enfer... En plus des
vomissements et des diarrhées, elle a du mal a supporter les maux de téte et vertiges qu’elle
ressent. Elle voudrait de I’Ogastoro”™ (lansoprazole) car elle a vu une publicité qui correspond
tout a fait aux symptomes qu’elle ressent. Elle vous demande aussi une boite de Smecta® et
d’ibuproféne. Cette patiente vous fait part de son envie d’arréter son traitement au moins pendant

quelques jours, « le temps de se sentir mieux ».

Eléments a repérer par les étudiants et messages associés

- Il s’agit d’un nouveau traitement : depuis 15 jours

- La patiente ressent des effets indésirables qui sont percus comme génants puisqu’elle souhaite
suspendre son traitement

— Les effets indésirables digestifs sont fréquents mais ils sont généralement transitoires.

— En cas de vomissements survenant dans 1’heure suivant la prise du traitement, la patiente doit
reprendre ce dernier sans attendre. Si les vomissements surviennent apres ce délai, elle ne doit
rien faire et prendre la prise suivante de médicaments. Aucune étude pharmacocinétique ne
valide ce message. C’est un moyen mnémotechnique simple, validé par I’équipe d’infectiologie
mais aussi les néphrologues et hépatologues du CHU de Nancy, a transmettre aux patients afin
qu’ils gérent au mieux les situations d’oubli.

— Dans tous les cas, le traitement ne doit jamais étre suspendu sans avis médical.

— Les effets génants concernant le traitement devront toujours étre signalés a 1’équipe médicale
car des solutions sont possibles (ex : traitement symptomatique, modification de posologie,
remplacement d’un médicament par un autre etc.).

- La patiente ne semble pas connaitre les conséquences d’un arrét traitement :

— Le pharmacien doit évaluer les connaissances de la patiente concernant les conséquences d’un
arrét de son traitement (développement d’infections opportunistes, multiplication virale,
résistance et mutation etc.)

- La patiente envisage I’automédication pour gérer les effets indésirables de son traitement :

— Seuls les médicaments prescrits par le médecin sont autorisés et les interactions
médicamenteuses doivent étre vérifiées (ex : pansements digestifs et antiacides topiques utilisés

largement en médication familiale).
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@ Scénario 2 : Observance / géne pour prendre les médicaments

Tony, 54 ans, est électricien. Il travaille sur plusieurs chantiers en ce moment et est rarement
chez lui. Il prend habituellement son traitement a 12 h. Alors qu’il se présente pour son
renouvellement d’ordonnance, il vous dit qu’aujourd’hui il s’est apercu a 16 h qu’il avait oublié
de prendre ses médicaments. Il dit commencer a en avoir assez de tous ces médicaments a
prendre chaque jour et que cet oubli n’est pas le premier car il n’est quasiment jamais chez lui a
12h00. De plus, il avoue étre géné lorsqu’il doit prendre son traitement devant d’autres
personnes. « Certaines fois, je préfere méme ne pas prendre mon traitement plutot que de le

prendre devant mes collégues de travail » vous dit-il.

Eléments a repérer par les étudiants et messages associés

- Le patient a oublié de prendre son traitement
— En cas d’oubli,

- Si les médicaments sont pris en une prise par jour et que 1’oubli est constaté dans les 12
heures qui suivent 1I’heure de la prise habituelle, le patient peut prendre sans attendre les
médicaments oubliés. Si I’oubli est constaté apres ce délai, il faut attendre la prise suivante.

- Si le traitement est administré en deux prises par jour : le principe est le méme mais le
délai autorisé pour reprendre les médicaments est de 6 heures.

- Aprés un rattrapage de dose, le patient reprendra son traitement aux horaires choisis
sans décalage quelconque.

Le message délivré peut étre contradictoire avec celui noté dans les notices des médicaments.
Toutefois, c’est un moyen mnémotechnique simple a appliquer par les patients (diviser par 2 la
période entre 2 prises de médicament pour savoir si I’on reprend ou non une dose oubliée). Ce
message clé a, de plus, été validé par les médecins spécialisés en Hépato-Gastro-Entérologie et
Infectiologie.

— Les stratégies de lutte contre I’oubli de prise (alarme, endroit stratégique de stockage des
médicaments, présence d’ une dose de médicaments sur soi pour pallier les imprévus etc.) devront
étre envisagées.

— Les conséquences d’une mauvaise observance sur la maladie devront étre rappelées (cf.
scénario 1).

- Tony est rarement chez lui, les horaires choisis sont peut-étre difficilement compatibles avec
son rythme de vie

— Le pharmacien doit déterminer, en concertation avec le patient, un horaire de prise des
médicaments compatible avec son rythme de vie. Un plan de prise adapté pourra aussi étre
proposé.

- Le patient décrit une géne lorsqu’il doit prendre ses traitements devant les autres

— Un autre moment de prise pourra étre envisagé.
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— Un pilulier peut étre proposé (en I’absence des boites de médicaments, il est impossible pour
I’entourage de connaitre la nature de la pathologie).

— Aménager les moments de prise (toilettes, salle de bains) peut aussi étre propose¢.

— En cas de difficultés pour accepter la maladie et les traitements, une consultation avec un

psychologue et / ou une orientation vers des associations de patients peuvent étre envisagés.

@ Scénario 3: Gestion des stocks et départ en week-end

Vendredi, Ali vous appelle a 11h00 a I’officine. Il vient de s’apercevoir, alors qu’il préparait son
semainier, qu’il n’a plus de comprimés pour le lendemain.

II part en week-end en Normandie pour I’anniversaire de son meilleur ami. Il vous dit qu’il
aimerait que vous commandiez son traitement pour son retour lundi mais de ne pas vous presser,
son traitement pourra bien attendre quelques jours: « Ce n’est pas quelques oublis qui vont
changer grand-chose a ma maladie ! ». 1l vous dit de plus, que c’est peut étre mieux de ne pas
prendre son traitement durant ce week-end car c’est bien connu « il ne faut pas prendre de

meédicaments avec des boissons alcoolisées et le week-end s ’annonce bien arrosé ! ».

Eléments a repérer par les étudiants et messages associés

- Le patient a prévu de partir en week-end :

— En cas de déplacement en France, le traitement peut étre délivré dans n’importe quelle
pharmacie avec I’ordonnance valide. Si le pharmacien ne détient pas en stock le traitement, il
peut commander les médicaments et étre livré dans la demi-journée. La pharmacie hospitaliére
peut également détenir le traitement et le dispenser (double circuit de dispensation des
antirétroviraux).

— Le pharmacien doit évaluer les connaissances que le patient a concernant les conséquences
d’un arrét de traitement (cf. scénario 1).

— Chaque départ doit étre anticipé en prévoyant un stock suffisant de médicaments et en se
munissant de la derni¢re ordonnance.

- Le patient prévoie d’ingérer de I’alcool pendant son week-end et de ne pas prendre ses
antirétroviraux a cause de I’interaction alcool et médicaments :

— Consommer avec modération de I’alcool n’est pas interdit avec les antirétroviraux. Toutefois,
il est du rdle du professionnel de santé de rappeler les dangers inhérents a la consommation
excessive d’alcool. Il conviendra aussi d’adapter le message au profil du patient : comorbidités,
co-infection VHC/VIH. Avec le traitement antirétroviral, il convient d’éviter le jus de
pamplemousse (inhibiteur enzymatique), le millepertuis (inducteur enzymatique) et certaines
tisanes a base de mélange de plantes (interactions médicamenteuses dont les conséquences

cliniques sont peu, voire pas connues).
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@ Scénario 4: Voyage et décalage horaire

Yama vous annonce qu’elle va partir durant 6 mois en Guyane et ce, dans 1 mois. Elle a hate de
rejoindre ses enfants qui vivent la-bas. Apres ’avoir brievement questionné sur son voyage, vous
constatez qu’elle ne semble pas avoir encore organisé son départ. Elle aimerait juste savoir
comment adapter ses horaires de prises de médicaments avec le décalage horaire. Le décalage
horaire est de 5h : quand il est 19h30 a Paris il est 14h30 & Cayenne.

FEléments a repérer par les étudiants et messages associés

- La patiente n’a pas organisé son voyage a I’étranger :

— Une consultation avec le médecin infectiologue doit étre programmée avant le départ pour
anticiper d’éventuels vaccins a effectuer et conseiller le patient sur d’éventuelles mesures
d’hygiéne et de sécurité a adopter.

— En cas de voyage et méme de courts séjours a 1’étranger, la patiente devra avoir en sa
possession sa dernieére ordonnance rédigée avec les dénominations des médicaments en DCI.

— Pour les séjours dépassant 1 mois, ’ordonnance doit mentionner « séjour a 1’étranger : a
délivrer en 1 fois pour X mois », la durée maximum ne pouvant dépasser 6 mois (circulaire
CNAM CIR-19/2009). Certaines caisses demandent une validation par leur service médical au
préalable.

— Une quantité suffisante de médicaments devra étre emportée pour la durée du séjour et une
quantité supplémentaire en cas de probléme.

— En cas de voyage en avion, les médicaments doivent étre placés en cabine (éviter de mettre les
médicaments en soute a cause du risque de congélation et de perte de bagage).

— Pour des voyages au sein de I’Union Européenne, une carte européenne d’assurance maladie
d’une validité de 1 an est & demander a son organisme de sécurité sociale.

— Certaines informations utiles concernant le pays de destination sont disponibles sur le site du
Ministere  des  Affaires  Etrangeres :  http://www.diplomatie.gouv.fr/fr/conseils-aux-
voyageurs/conseils-par-pays/ (ex : liste des documents a présenter pour le passage en douane).

- Il existe un décalage horaire important avec le pays d’accueil :

— En cas de décalage horaire, les solutions possibles sont :

* garder I’horaire habituel si cela est compatible avec le rythme de vie dans le pays d’arrivée.
Pour cela, il est conseillé de se munir de deux montres : une qui sera a I’heure locale et I’autre a
I’heure frangaise

* s’adapter directement a 1’heure locale c’est a dire prendre le traitement a 1’heure locale. Ce

message clé est ¢galement validé par les infectiologues et hépatologues de notre établissement.
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3.2. Déroulement de I'enseignement

Apres le travail de réflexion préalable, deux étudiants volontaires vont jouer le scénario. Un
conducteur de séance a ¢été¢ rédigé pour décrire le déroulement de ce module de formation
spécifique au VIH, concernant la pratique d’entretiens pharmaceutiques et s’appuyant sur
I’utilisation des cartes situations. Y sont décrits en détail ce que fait I’enseignant et ce que font

les étudiants a chaque étape de 1’enseignement. Il est présenté dans le tableau IX.
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Tableau IX : Conducteur de séance pour I'enseignement dirigé : animation d’entretiens individuels pour la pathologie VIH

Public : Etudiants de Pharmacie de 5°™ année : 15 étudiants maximum

Ressources : Enseignant en Pharmacie Clinique / Pharmacien / Interne en Pharmacie formés a I’ETP (minimum 40h de formation obligatoires)

Compétences recherchée : Former les étudiants a la pratique du conseil approprié et personnalisé en adoptant une posture éducative adéquate

(compétences techniques et pédagogiques/d’animation). Apporter des informations aux patients concernant la gestion pratique de leur traitement

Objectif

Messages

- Savoir repérer dans
le discours des
patients les éléments
d’information sur le
contexte
pathologique,
psychosocial, les
freins et les leviers a
la prise du
traitement.

- Adopter une
posture éducative
appropriée

- Savoir expliquer au
patient les
conséquences sur sa
santé d’un d’arrét de
traitement

Valables pour la
pathologie VIH :
A valider avec les

professionnels pour
les autres
pathologies.

IIs concernent :

- I’oubli

- la conduite a tenir
en cas de
vomissements

- les conséquences
d’arrét de traitement
et d’une mauvaise
observance

- les effets
indésirables

- I’automédication

Méthodes
Ce que fait le pharmacien / enseignant Ce que fait I’étudiant Moyens
/Méthodes
1. Se présenter et présenter 1’objectif de la séance | Lire avant la séance le guide de - Guide

2. Donner les 4 scenarii

3. - Demander aux étudiants de repérer pour
chaque situation ce qu’ils apprennent du patient :
représentations, difficultés dans la prise du
traitement efc.

- Leur demander de réfléchir, a partir de leurs
connaissances et du guide de formation, aux
réponses a apporter face aux problématiques
rencontrées et aux attitudes a adopter

4. Mise en commun des réponses des étudiants au
tableau et synthése des éléments et des messages
scientifiques correspondants

5. - Demander a 2 étudiants de se porter
volontaire pour « jouer » le scénario : 1 patient et
1 pharmacien. Leur demander de choisir a chacun
des attitudes « patient » et « soignant » a adopter

formation

3. En binéme ou trinéme : extraire les
informations importantes du scénario
et réfléchir sur les conseils a prodiguer

4. Mise en commun

5. Réfléchir a I’« attitude patient » et a
la posture éducative a adopter

« formation
des
étudiants »

- 4 scenarii
destinés aux
étudiants

- 4 scenarii
accompagnés
des éléments
a repérer par
les étudiants
et des
messages
associés :
destinés a
I’enseignant
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- Apporter aux
patients des réponses
adéquates face aux
conduites a tenir en
cas d’oubli, de
vomissements, de
voyage, de décalage
horaire, de
problémes
d’observance

- la conduite a tenir
en cas de voyage,
week-end

- Donner la consigne a 1’étudiant « soignant » de
veiller & questionner le patient sur ses difficultés,
ses connaissances des médicaments, rappeler les
modalités d’administration

6. Diviser les étudiants « observateurs » en 2
groupes :
- un groupe « observateur patient »

Leur demander d’observer le patient, son attitude
vis-a-vis du discours du soignant

- un groupe « observateur soignant »

Leur demander d’évaluer I’étudiant en s’aidant si
besoin de la grille de compétences pour relever
les points négatifs et positifs de I’entretien

7. Demander aux étudiants de jouer la situation

8. Synthese, voir ce qui peut étre amélioré dans
I’attitude du soignant, conseils etc.

- Groupe observateur : « patient » :
observer ce que dit et fait le patient,
son attitude vis-a-vis du discours du
soignant

- Groupe observateur : « soignant » :

noter les points négatifs et positifs de
I’entretien (présentation du soignant,
reformulation, écoute etc.)

7. Mise en situation

8. Synthese

- paperboard/
tableau
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Afin d’approcher aussi les éléments de la posture éducative, 1’enseignant demande aux étudiants

« soignant » et « patient » d’adopter une attitude définie. Si I’enseignant souhaite davantage faire

travailler les étudiants sur les ¢éléments de la posture éducative, il peut proposer a I’étudiant

« soignant » de jouer un role de « bon soignant » ou au contraire, de « mauvais soignant » en

adoptant des attitudes présentées dans la grille de compétences et dans le tableau ci-dessous. Cet

exercice permet aux étudiants « observateurs », qui n’ont pas entendu les consignes données par

I’enseignant, d’appréhender la différence dans le déroulement de I’entretien selon la posture

adoptée par le soignant.

Nous présentons pour finir quelques propositions d’attitudes a proposer aux étudiants, ces

exemples sont issus de notre pratique en ETP et seront mis a disposition de I’enseignant, s’il le

souhaite.

Tableau X : Propositions d'attitudes soignant/patient

PATIENT

SOIGNANT

Exemple n° 1 : agacé, semble perdre son temps,
silencieux, lassé, détaché, en retrait
s’exprime, ses

Exemple n°2: pose librement

questions, est ouvert, réceptif, détendu

Exemple n°3 : patient qui ne croit pas aux
médicaments, n’y voit que des inconvénients

Exemple de phrases pouvant étre utilisées par

I’étudiant

« Chez moi de toute facon, rien ne marche, ¢a ne
sert a rien »

« Vos médicaments, ils me font plus de mal que de
bien »

« La notice, ¢a fait peur !! je préfére mieux ne pas
savoir sinon je ne prends plus rien ! »

« Les effets indésirables, je les ai tous !! J'ai mal au
ventre, a la téte, j’'ai des boutons et puis je suis
fatigué... Il vaut mieux que j’arréte mon traitement »
« De toute fagon, méme si j ai des effets
indésirables, je suis bien obligé de les prendre mes
médicaments »

« Mon voisin a déja pris le méme médicament ... et
il a éte malade, ¢ca a été terrible »

« Au début, j’ai eu quelques effets indésirables et
puis ensuite, c’est passé »

« Ma charge virale est faible donc je ne suis pas
vraiment malade »

« Je suis un peu déprimée mais c’est normal : on
m’a parlé d’immunodépression »

Exemple n° 1 « mauvais soignant » :

n’accueille pas le patient, ne le regarde pas, pose
des questions fermées, ne laisse pas le patient
s’exprimer, est directif

Exemples de phrases pouvant étre utilisées :

« il va falloir », « il faut absolument », «il n’y a

pas d’autres moyens », « il faut faire... », « vous
n’avez pas d’autres choix que...»

Exemple n°2 « bon soignant » :

Se présente, accueille le patient, valorise le
patient, laisse un temps de parole suffisant au
patient, pose des questions ouvertes, construit des
objectifs partagés et adaptés

Exemple de phrases pouvant étre utilisées par

1’étudiant

« A votre avis, que pourrait-on faire pour
améliorer la situation ? »

« Savez-vous pourquoi le médecin vous donne ces
meédicaments ? »,

« Seriez-vous d’accord pour que... »

« Quel(s) effort(s) pensez-vous pouvoir faire sans
trop de difficultés ?»

« Vous sentez-vous prét a faire autre chose
encore ? »

« Le médecin vous-a-t-il dit ce qui risquerait de
se produire si vous arrétiez votre traitement ? »

« Qu’est-ce que le traitement vous permettrait de
faire si vous étes en forme »

« Quels projets pourriez-vous imaginer ? »

« Si je comprends bien ce que vous me dites, vous
avez l'impression que ... »
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Discussion

L’¢évaluation des besoins en ETP concernant, d’une part les objectifs des professionnels de sant¢,
d’autre part les besoins des patients nous a permis de mettre en exergue quatre objectifs
concernant le traitement médicamenteux qu’il nous semble important d’aborder quelle que soit la
pathologie chronique traitée. Pour chacun des objectifs définis, nous avons congu un atelier
d’ETP sur le théme du médicament. Afin d’évaluer le caractere transversal des ateliers et outils

congus, nous avons envisagé leurs déclinaisons au sein de différentes pathologies.

Nous avons alors décliné les ateliers développés pour 4 pathologies : la greffe rénale, le VIH,
I’hépatite C et I’insuffisance rénale chronique terminale. Nous avons fait le choix d’accompagner

les équipes pour chaque déclinaison afin d’en approcher les difficultés possibles.

Pour chaque déclinaison, les ateliers et outils présentés ont suscité un vif intérét des différents
professionnels. Les ateliers ont soit ét¢ adoptés en 1’état par les équipes (hépatite C), soit avec
des modifications mineures (VIH, greffe rénale) afin d’étre adaptés de manicre optimale a la
pathologie concernée. En effet, en fonction des spécificités de la pathologie, des demandes des
équipes et de leurs objectifs pédagogiques, le nombre d’atelier retenu est variable et une
adaptation des ateliers peut s’avérer nécessaire (ajout ou suppression de cartes situations ou
Photolangage” par exemple). Le programme d’ETP du patient dialysé a ainsi demandé davantage
de modifications au vu des exigences et spécificités plus importantes du programme.

Comme nous avons choisi d’accompagner les équipes dans les déclinaisons, le temps consacré a
I’adaptation des ateliers s’est avéré important. Il comprend :

- la formation préalable nécessaire pour étre en mesure d’appréhender les
spécificités de la pathologie et des traitements ainsi que les problématiques des
patients,

- les échanges réguliers avec les professionnels, essentiels afin de s’accorder sur les
messages a dispenser et la nature des objectifs pédagogiques a définir,

- le temps nécessaire au remaniement des outils initiaux et/ou a la création de
nouveaux outils pédagogiques (ex : atelier médicament / alimentation mixte
pharmacien / diététicienne pour I’insuffisance rénale chronique terminale).

Nous remarquerons, qu’hormis 1’insuffisance rénale chronique terminale ou les messages ne sont

pas encore validés, les messages clés sont identiques pour la greffe rénale, I’hépatite C et le VIH.

Des déclinaisons au sein de ces pathologies, nous avons pu constater que les ateliers
pédagogiques développés sont compatibles également avec des profils de patients différents
(polypathologiques et agés comme les patients dialysés, ou plus jeunes et avec peu, ou pas, de
comorbidités comme les patients vivant avec le VIH par exemple). Par contre, nous n’avons pas
d’expérience de la déclinaison de nos ateliers chez les enfants. La pratique de ’ETP en pédiatrie

doit probablement faire appel & davantage d’outils pédagogiques et a des techniques d’animation
83



différentes. Il est probable que nos ateliers ne conviennent pas tous ou soient, a minima, a
moduler notamment selon I’age des enfants auxquels ils s’adressent. Par exemple, la pratique du

métaplan ne pourra pas €tre utilisée chez les jeunes enfants ne sachant pas lire.

Lors des déclinaisons des ateliers au sein des programmes, nous avons sollicité des
professionnels de santé différents : psychologue, diététicienne, IDE, médecin, pharmacien. La
pluridisciplinarité est en effet un élément primordial de la démarche d’ETP centrée sur le patient.
Malgré DI'importante variété des spécialités médicales envisagées et des corps de métier
rencontrés au cours des déclinaisons, les ateliers pédagogiques proposés ont été adoptés par tous
les professionnels. Par ailleurs, des possibilités de collaborations innovantes, différentes du
bindme traditionnel IDE - Pharmacien ont pu étre envisagées. En effet, nous pensons désormais
développer un atelier mixte avec la diététicienne en dialyse et un atelier mixte avec la

psychologue pour le VIH.

Nos ateliers semblent également déclinables vers différents lieux de soins comme pour la
réalisation a I’officine d’entretiens pharmaceutiques. A ce titre, nous avons été sollicités par un
étudiant de Pharmacie réalisant un outil de formation et d’information, destiné aux pharmaciens
d’officine, pour la réalisation d’entretiens pharmaceutiques pour les malades vivant avec le VIH.
Dans I’idée d’une transversalité ville / hopital de notre travail, nous avons mis a sa disposition
les outils et ateliers développés dans nos séances d’ETP VIH a I’hdpital. Cette collaboration
permet de concourir & homogénéiser le discours entre les pharmaciens de ville et les
infectiologues et pourrait permettre aux patients d’avoir une continuité dans les outils et les

supports qui lui sont présentés dans son parcours de soins.

Enfin, les nouvelles missions du Pharmacien nous aménent & participer plus largement aux
actions d’accompagnement et d’éducation des patients. Pourtant, nous sommes peu formés a ces
aspects au cours de notre formation initiale. De la déclinaison des ateliers destinés a
I’autonomisation des patients, nous avons envisagé leurs adaptations pour créer un enseignement
dirigé permettant d’initier les professionnels de santé a ’ETP ou aux entretiens pharmaceutiques.
En fonction des objectifs de I’enseignant, les ateliers peuvent étre adaptés pour former les
¢tudiants de Pharmacie a la pratique d’entretiens individuels ou a I’animation d’ateliers
collectifs. De méme, selon I’atelier choisi par 1’enseignant, 1’étudiant mobilisera plutdt des
compétences pédagogiques et d’animation ou des compétences scientifiques concernant le
médicament a transmettre aux patients.

Nous pourrions aussi imaginer que notre enseignement ne se limite pas aux futurs pharmaciens.
Bien que I’exercice du métier de pharmacien nous donne la possibilité de participer a des séances
d’ETP, le temps pharmacien dédié a I’ETP est limité et nous ne pouvons pas intervenir dans tous
les programmes existants. En milieu hospitalier, ce sont des IDE qui interviennent
majoritairement pour animer les ateliers dédiés au traitement médicamenteux. A ce titre, il est
légitime d’imaginer les former avec cet outil.

84



En conclusion, au-dela de la transversalité en termes de pathologies, de professionnels de santé
animant les séances, de profils de patients concernés, nous pouvons parler de transversalité
concernant les lieux d’exercice : ville, hdpital et faculté.

Cependant, envisager une déclinaison vers d’autres lieux ou mode d’exercice imposera une
adaptation des ateliers. En effet, tous les ateliers ne se préteront pas, en 1’état, a la pratique des
entretiens pharmaceutiques. L’atelier 2 portant sur la balance décisionnelle par exemple et celui
sur le métaplan ne semblent pas adaptés a la pratique officinale sans certains aménagements. De
plus, les durées des ateliers ne sont pas toujours compatibles. Néanmoins, les objectifs, outils et
méthodes employées dans nos ateliers peuvent étre adaptés pour un exercice a 1’officine. Cette
perspective pourrait d’ailleurs faire 1’objet d’un autre travail. Adapter les ateliers et proposer par
exemple d’autres outils comme les cartes de Barrows qui se prétent davantage aux séances

individuelles seraient une perspective intéressante.
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Conclusion

L’ETP est un outil important d’amélioration et de sécurisation de la prise en charge thérapeutique
en permettant d’impliquer davantage le patient, en facilitant son adhésion aux traitements

prescrits et en améliorant sa qualité de vie.

Bien que des guides méthodologiques et recommandations pour aider les professionnels a
¢laborer des programmes d’ETP existent, le nombre d’outils mis a disposition des professionnels
de santé pour animer les séances d’ETP reste tres limité. Or, le développement d’ateliers d’ETP

et la création d’outils pédagogiques est trés chronophage.

La majorité des programmes d’ETP comportent, parmi leurs objectifs, la gestion du traitement
médicamenteux. Nous avons donc décidé de concevoir puis de mettre a disposition des équipes
médicales et paramédicales des ateliers transversaux sur le théme du médicament, déclinables

pour toutes les pathologies ou un traitement chronique est prescrit.

L’étude des besoins des patients et des professionnels de santé en ETP nous a permis de définir
dans un premier temps, quatre objectifs transversaux concernant le traitement médicamenteux

puis de concevoir les ateliers pédagogiques correspondants.

Nous avons ensuite évalué la transversalité de nos ateliers en les déclinant pour les besoins de
différents programmes d’ETP : le VIH, la greffe rénale, I’hépatite C et 1’Insuffisance Rénale
Chronique Terminale. Cette démarche nous a permis d’évaluer la compatibilité de notre outil
pédagogique a la pratique réelle de I’éducation thérapeutique. Les ateliers développés ont
intéressé toutes les équipes auxquelles ils ont été présentés et ont pu étre déclinés pour ces
pathologies. Selon les objectifs pédagogiques et spécificités des programmes, une adaptation des
ateliers peut s’avérer nécessaire avant d’arriver a une intégration optimale a la pathologie
concernée. Toutefois, au-dela de la pathologie envisagée, les ateliers développés se sont
également avérés transversaux en termes de profils de patients auxquels ils sont destinés, de

professionnels de santé auxquels ils s’adressent et de lieux d’exercice possibles.

De cette déclinaison au sein de différentes pathologies, nous avons envisagé dans un troisieme
temps, la possibilité¢ de décliner aussi les ateliers dans un champ tout autre, celui de la formation
universitaire. Nous avons créé¢ un module de formation permettant d’initier les étudiants de

Pharmacie a la pratique des entretiens pharmaceutiques et plus largement de I’ETP.

En conclusion, des besoins majeurs existent en éducation thérapeutique, le nombre d’outils mis a

disposition des professionnels se doit d’étre élargi. Les ateliers et outils que nous avons

développés ont pu étre adaptés a différentes pathologies et ont intéressé largement les équipes

médicales et paramédicales auxquels ils ont été présentés. Notre travail a d’ailleurs déja fait
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I’objet de deux posters affichés, le premier dans un congrés pharmaceutiques (Société Francaise
de Pharmacie Clinique), le second dans un congrés européen d’ETP (Société d’Education
Thérapeutique Européenne). Nous nous posons désormais la question de la diffusion de notre
outil. Afin de mettre un terme a la perte de temps inhérente a 1’absence de diffusion des outils
développés, il serait judicieux d’imaginer une plate-forme commune dédiée a I’ETP. Dans cette
perspective, chaque nouvel outil et atelier développé pour une pathologie, un profil de patient
envisagé pourrait étre mis a disposition des professionnels de santé souhaitant engager une
démarche d’ETP. Cette plate-forme pourrait par exemple, étre développée au niveau régional par

I’intermédiaire des ARS ou des OMEDIT ou, au niveau national, par le biais de la HAS.
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Annexe 1 : Cartes situations

Lors de sa pause deéjeuner,
Halima prend ses médicaments.
20 min plus tard, elle vomit.

Elle ne sait pas si elle doit
reprendre son traitement et décide
donc d'appeler son médecin
généraliste. Ce dernier ne sait pas
quoi lui répondre et lui conseille
d'appeler le CHU.

Comme sa pause déjeuner est
terminée, elle décide de ne pas
reprendre ses médicaments et de
continuer son traitement
normalement sans prise
supplémentaire.

Qu'en pensez-vous ?

Marina prend habituellement
ses médicaments a 20h, il est
minuit quand elle s'apercgoit
qu'elle a oublié¢ de prendre ses
médicaments.

Elle décide de les reprendre.
Elle se dit que demain elle
devra les prendre a 23h00 et
décaler d'une heure tous les
jours I'heure de prise jusqu'a
revenir a I'heure habituelle.

Qu'en pensez-vous ?

Tony est trés occupé par son
activité professionnelle et est
rarement chez lui.

Il doit prendre son traitement a
8h et 20h. A 11h, il s'apercoit
qu'il a oublié la prise du matin.

Il décide de ne pas prendre les
médicaments du matin et de ne
prendre gque ceux du soir a
20h.

Qu'en pensez-vous ?

Lorsque Camille vient chercher
son traitement, la pharmacie ne
détient pas en stock la totalité
des médicaments.

Tant pis, se dit-elle en
récupérant les médicaments
deja disponibles, il vaut mieux
commencer le plus rapidement
possible son traitement.

5 jours plus tard, le pharmacien

l'appelle. 1l s'étonne que
Camille ne soit pas venue
chercher le reste de ses
medicaments.

Qu'en pensez — vous ?

Ali prend ses médicaments le
soir a 20h.

A 10 h, alors qu'il veut préparer
son pilulier, il s'apergoit qu'il
n'a plus de comprimés.

1l appelle donc son pharmacien
d'officine pour commander son
traitement. Ce dernier lui
répond qu'il ne le recevra que
le lendemain matin vers 9h.

« Tant pis. se ditsil.  mon
traitement attendra bien une
journée. »

Qu'en pensez-vous ?

Melissa part 2 semaines en
vacances a Tokyo .

Le décalage horaire ast de 8h.
Quand il est 19h30 a Paris |l

est 03h40 & Tokyo.

Elle prend habituellement ses
médicaments & 8h et 20 h. Elle

cécide de garder [I'heure
frangaise pour prendre ses
medicaments.

Qu'en pensez-vous ?

Yama envisage de retourner en
Guyane pour 6 mois.

Elle partira en avion et se
demande comment s’organiser
pour transporter ses

~ | médicaments : soute ?

Elle se demande aussi si elle
doit prévoir des documents
particuliers etc.

Qu’en pensez-vous ?

T oy

Tom part en week-end chez
ces amis en Normandie.

Il s'apercoit qu'il a oublié ses
médicaments, une fois arrivé
chez eux.

Son ordonnance esl bien sar

“|placée avec les médicaments.

Décidé a profiter de son week-
end, il se dit que son traitement
attendra son retour.

Qu'en pensez-vous ?
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Georges commence son
traitement. Son medecin lui a
prescrit 3 medicaments a
prendre 1 fois par jour .

Il s'apergoit trés vite qu'il a des
difficultés a les avaler.

Il se force mais il lui arrive
régulierement de ne pas les
prendre.

Qu'en pensez-vous ?

Juliette aimerait fonder une
famille.

Elle se pose beaucoup de
questions par rapport a la
grossesse et les médicaments
gu'elle prend pour sa maladie.

Que lui conseillerez-vous ?

' |Aprés tout, clest mieux de

Karim a des fois du mal a
savoir s'il a pris ou non ses
médicaments.

Dans le doute, il préfére les
reprendre.

prendre plus de médicaments
que pas assez.

Qu'en pensez-vous ?

Stan prend ses médicaments
depuis maintenant 3 mois.

Il ne ressent pas d'effets
indésirables mais est trés géné
lorsqu’il doit prendre son
traitement devant d'autres
personnes. Il préfére méme ne
pas prendre son traitement
plutét que de les prendre
devant sa famille, ses amis ou
ses collegues de travail.

Qu'en pensez-vous ?

Marion prend son traitement
depuis 1 mois.

Elle a du mal & supporter les
maux de téte et vertiges qu'elle
ressent.

Inquiéte, elle décide d'arréter
son traitement pendant
quelques jours, le temps de se
sentir mieux.

Qu'en pensez-vous 7

Guillaume heésite 2 consommer
certains aliments ou boissons
avec son traitement habituel.

Par exemple, il ne prend jamais
ses médicaments guand il va
boire de I'alcool car il est bien
connu qu'il ne faut pas prendre
de meédicaments avec des
boissons alcoolisées.

Qu'en pensez-vous ?

d|Dans ce cas, elle prend du

A cause de son traitement,
Jeanne souffre parfois de
diarrhées et de maux
d’'estomac.

Gaviscon® ou du Smecta ® ou
d'autres  médicaments  en
fonction de ce gu'elle a dans
son armoire & pharmacie.

Qu’'en pensez-vous 7

Manu rencontre en sortant du
travail des amis qu'il n'a pas vu
depuis longtemps.

Rapidement un diner improvisé
s'organise.

Mais Manu hésite & se joindre
aeuxcariln'a passon
traitement sur lui.

Qu’'en pensez-vous ?
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Annexe 2 : Plaquette « messages clés concernant mon traitement », Triptyque

Pour vous aider.

+ En cas de décalage horaire, il est possible de s’adap-
ter directement a I’'heure locale c’est a dire prendre
le traitement a I'heure locale, ou bien de garder
I'horaire habituel.

+ Vous pouvez si vous le souhaitez participer a des

. d’Education Thé
logie dont vous étes atteint.

pour la patho-

= Lors de ces séances, nous abordons des points es-
sentiels sur la maladie et le traitement. Le but de
ces séances est de vous aider a gérer au mieux votre
traitement et votre maladie dans votre vie quoti-
dienne.

« Ces séances sont |'occasion d'un véritable temps
d’échanges, nous vous encourageons donc a poser

toutes vos questions.

essages cles

o
o

Que faire si vous avez oublié votre
médicament ?

Dans le cas d'un traitement en

prise par

+ Sivous prenez vos médicaments 1 fois par jour et
que vous vous apercevez de l'oubli dans les 12
heures qui suivent ['heure de la prise habituelle,
prenez vos médicaments.

+ Sivous vous en apercevez plus de 12h aprés, ne pre-
nez pas la prise oubliée. Prenez la dose suivante a
Fheure habituelle sans doubler la posologie.

i Dans le cas d’unt!aiumeut en2 |

¥+ prlsesw jnur(toumlaslzll}

+ Si vous prenez vos médicaments 2 fois par jour et
que vous vous apercevez de l'oubli dans les 6
heures qui suivent I'heure de la prise habituelle,
prenez vos médicaments.

+ Sivous vous en apercevez plus de 12h aprés, ne
prenez pas la prise oubliée. Prenez la dose suivante
a I'heure habituelle sans doubler la posologie.

mon traitement ?

I si je vomis aprés avoir pris

+ En cas de vomissements dans I'heure suivant la
prise de votre trai p ce derni
sans attendre.

= 5iles vomissements surviennent aprés ce délai, ne
rien faire et attendre la prise suivante (a prendre
normalement sans doubler la prise).

Comprendre le traitement prescrit par votre
médecin.

Etre le plus régulier possible dans la prise des mé-
dicaments. Respecter les moments de prise
{horaires, prise avec ou sans nourriture etc.)

Signalez 3 votre médecin les effets indésirables qui
vous ;lmmt ‘mais n'arrétez jamais votre
traltement sans en parler avec votre spécialiste.

Connaitre les médicaments que wvous pouvez
prendre pour gérer les effets indésirables et ceux
qu'il est préférable d’éviter.

Préparer votre voyage : anticiper vos con

daméd‘lcament vous munir d’une ordonnance en

Connaitre les aliments ou boissons qu'il est

préférable d’éviter avec votre maladie et/ ou
votre traitement

concernant

Effets indésirables et interactions
meédicamenteuses

Dites rapidement a votre équipe médicale (médecin,
infirmier, pharmacien etc.) les symptdmes qui vous gé-
nent dans votre vie quotidienne.

Selon le cas, votre médecin pourra par exemple, modi-
fier une posologie, arréter un medicament ou rempla-
cer un médicament par un autre. |l existe peut-étre des
moyens medi pour limiter ces
effets.

Dans tous les cas, n‘arrélez surtout pas votre traite-
ment mais prenez contact avec votre médecin pour lui
signaler les effets génants que vous pouvez ressentir.

1enteux des

+ N'utilisez que les médicaments que votre médecin
vous a autorisé 3 utiliser.

Informez les professionnels de santé de votre traite-
ment (dentiste, médecins me soignant pour la
premiére fois etc) afin d'éviter d'éventuelles
interactions médicamenteuses.

Certaines plantes (ex : millepertuis) interagissent avec
votre traitement et ne doivent pas étre consommees
sans avis médical.

De méme, certains aliments (ex : pamplemousse)
et/ou boissons ne doivent pas étre consommés ou
consommes avec modération.

Au moindre doute, n’hésitez pas & en parler a votre
&d. ou votre phar i
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Les messages clés
concernant

mon traitement

Votre médecin a I'hépital :
Votre médecin de ville :

Votre pharmacien a I'hépital :

Votre pharmacien en ville :

mon traitement

Voyages/ week—end

Prévoyez une quantité suffisante de médicaments
pour votre séjour et une quantité supplémentaire au
cas ol vous rencontreriez des problémes (intempéries,
retard de transport, gréve etc.)

Quand vous voyagez sur le territoire francais ou a
I'étranger : emportez votre derniére ordonnance.

En cas de déplacement en France, si vous avez oublié
vos medicaments, avec votre ordonnance, vous pou-
vez vous procurer votre traitement dans n'importe
quelle pharmacie de ville. S'ils n‘ont pas vos médica-
ments en stock, le pharmacien peut les commander. lls
sont disponibles I'aprés-midi ou le lendemain.

En cas de voyage a I'étranger, demandez 4 votre phar
macien qu'il note sur I'ordonnance les noms des médi-
caments en Dé [o Internationale (=
nom des molécules) afin que les professionnels de san-
té du pays d'accueil puissent savoir quels médicaments
vous prenez si vous devez étre pris en charge pour un
probléme médical.

Sivous voyagez en avion, gardez vos meédicaments
avec vous dans leur emballage d'origine en cabine. Ne
pas les mettre en soute (congélation) .

Pour éviter tout probléme a |a douane di au transpart
de meédicaments vers |'étranger, renseignez-vous con-
cernant les documents a présenter.
Certaines informations utiles concernant votre desti-
nation de vacances sont disponibles sur le site du
Ministére des Affaires Etrangéres.

Si vous voyagez au sein de 'union européenne pensez
a vous procurer une carte européenne d'assuré so-
cial. En cas de voyage hors de I'UE, vous pouvez avoir
recours a des assurances privées.

En cas de décalage horaire, demander conseil a votre
équipe d "ETP.



Annexe 3 : Plan de prise
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Annexe 4 : Diaporama de présentation de I’outil aux services hospitaliers

TRANSVERSAL D’ETP SUR LE
THEME DU MEDICAMENT

L.LA ARNQUX E. BOSCHETTI,

PHARMACIE BRABOIS ADULTES, CHU NANCY

1. POURQUOI UN OUTIL TRANSVERSAL
D’ETP SUR LE THEME DU MEDICAMENT ?

MNotre expérience :
w pharmaciens au CHU de Nancy : création et
‘" ¥ animation d'ateliers d'ETP (VIH, greffe rénale)
v Gestion du traitement : objeciif commun & de
nombreux programmes

¥ Plusieurs thématiques et messages communs
+ représentations : médicament, effets indésirables
+ gestion des effets iIndésirables
+ automédication

problématigue de I'observance

» gestion des médicaments au quotidien : conduites &
tenir en cos de vomissements, oublis d'une prise
médicamenteuse, voyoge elc.

1. POURQUOI UN OUTIL TRANSVERSAL
D’ETP SUR LE THEME DU MEDICAMENT ?

v Développement d'outils pédagogiques , conception
d'ateliers = chronophage +++

@ Notre idée : Création d'un oufil pédagogique
L transversal sur le théme du médicament pour les
pathologies chroniques

Mallette générique « clé en main » & disposition des equipes de
soins permetiant d'animer des ateliers sur le théme du médicament
Alfention : ne contient pas d' information spécifique sur les
médicaments (ex : role, nature des effetsindésirables efc.)

2. OBJECTIFS

¥ Aborder 4 thematiques communes :

¥ Explorer ressentis/représentafions du patient par rapport é ses
medicaments afin de fociliter|'adhésion au fraifement

v Aider a la compréhension du traitement
¥ Gérer son rallemenl daons différentes situations
¥ Réalser un plan de prise adapté

| - 4 ateliers
1

| - 4 conducteurs de séances
: définissant le role des animateurs/patients

- des outils pédagogiques

3. DEROULEMENT DES ATELIERS

= 4 aieliers :
= 1:Mes médicpmenis :une liste de courses
mais au fond a quoi servent-ils 2

= 2 : Prendre ou ne pas prendre ses
médicaments, telle est la question 2

« 3 : Mon traitement s'adapte @ ma vie... et pas
le contraire |

= 4 | En prafique, comment prendre mes
médicaments dans la journée 2

Compréhanmion du ailement

ATELIER 1 : MES MEDICAMENTS UNE LISTE DE
COURSE. MAIS AU FOND, A QUO1 SERVENT-ILS?
QOutils - Ordonnance des patients! post-its / paperboard
Déroulement :

1. Sur paper-board : le pharmacien dessine les colonnes avec les fitres :
« role du médicament », ¢ Autres », « 7 »

2. Chaque patient note chacun des médicaments pris sur 1 post-it :

1 médicament = 1 post-it =
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Annexe 4 : Diaporama de présentation de I’outil aux services hospitaliers

ATELIER 1 : MES MEDICAMENTS UNE LISTE DE
COURSE. MAIS AU FOND, A QUOIL SERVENT-ILS?

3. Le pharmacien demande aux patients de venir placer les posts- its dans les
colonnes ad-hoc. 7

La colonne « ? » sera utiisée si une réponse est erronéa i

{6viter de mémoriser une idée fausse). e
d'sccord je
Réle des médicaments place ce post-
= —~ itdans o 7 ».
fuidifier le cholestérol | hyperiension | auires 1 Nous en
sang artérielle je ne soli repareons
pas ensembie plus
1
> tard . A
N o - o
# r . Daonil
Kardegic Lesilix Disbise - t
crestor - o
T — Dt K Metformiie i
previscan Coversyl Pomssim

Resserrﬂ ef representafions
Jodhésion

ATELIER 2 : PRENDRE OU NE PAS PRENDRE SES
MEDICAMENTS, TELLE EST LA QUESTION ?

Outils : paperboard / cartes photolangage

Déroulement : atelier co-animé pharmacien/psychologua

1: Lepha’mau'en dessine sur paperboard 2 colonnes avec titre « + : avantages »
at « -  inconvéniantss.

2. Le phamacien dispose les cartes photolangage® sélectionnées devant le

gatants Avantages

inconvénients

§Photn|angag.= 43 cartes variées sur les thémes = g w
{7

Ressenh et rep(zsarltuﬂom
fodheésion

ATELIER 2: PRENDRE OU NE PAS PRENDRE SES
MEDICAMENTS, TELLE EST LA QUESTION ?

- Choisissez 3-4 carfes
pour répondra & ces
guastions

- Vous pouverz aussi
répondra an écrivant 1
mot ou une courte
phrasa sur un post it

- Puis placer les corfes
dars les colonnes

3. Le pharmacien pose les questions suivantes @

Quels sont les avantoges et las
inconvénients a prendre volre
trailement pour volre santé et
vole vie an général 7

ATELIER 2 : PRENDRE OU NE PAS PRENDRE SES
MEDICAMENTS, TELLE EST LA QUESTION?

4. Faire une synthése : comiger les fausses croyances, évoquer certains
attitudes 4 adopter en fonction des difficultés évoquées (effets indésirables

par ex)
Travailler sur la balance décisionnelle ++

-

A vofre avis, quelles seraient |
les conséguences sur voire
santé et sur votre vie en
geénéral si vous améliez voire
fraitement 2

A I El_lEf\' 3

MON TRAITEMENT S’ADAPTE A MA VIE
ET PAS LE CONTRAIRE ?

Outils : 16 carte situations genériques

- oubli d'une prise médicamenteuse

- deécalage des prises suivantes aprés oubli ou non

- imporiance de prendre tous les médicaments de I'ordonnance

- regularits des prises

- gestion des stocks

- woyage a I'élranger : stockage dans Mavion, documents 3 présanter sux douanas

- décalage homire

- weak-and et gestion du stock de médicamant

- gffets indésiables percus comme génant et amét de traitement

- awomédication

- alimentation f boissons et médicamants

- situations imprévues

- non observance : goli. rosbles de la déglutition : envissger les solutions possibles

- aide & MNobservance : pilulier, aide pour prandre les médicaments

- désir de grossesse

- prendre son fraftement devant les autres

Geqﬁnn du traltement

e o whe
Al EL[ER 3 : MON TRAITEMENT S ADAPTE A MA VIE
ET PAS LE CONTRAIRE ?
Déroulement :

1. Répartir les pariicipanis par groupe de 3-4 et leur présenter I'objectif de la séance
2. Digtribuer 2 caries situations par groupe

3. L'animateur dessine un tableau sur le tableau aimanté / Paperboard avec 2
colonnes : « Situations » et « Attitude 4 adopter ». Présenter les cartes au patient,
les lire & voix haute

Arthur est rés occupé par
son acfivité professionnelle
et estrarement chez lul.

Il doit prendre son
traitement & 8h et :I:Ilh A
11h, il sapercoitqul a
oubiié la prise du matin.

Il décide de ne
prendre les
du matin et dn ne pﬂmdrl

que ceux du soir a 20h.
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Annexe 4 : Diaporama de présentation de I’outil aux services hospitaliers

ATELIER 3 : MON TRAITEMENT S’ADAPTE A MA VIE
ET PAS LE CONTRAIRE !

4. Damander : « Que pensez-vous de laffifude adoptés 7 » « A volfre avis,
quefies sont les solufions possibles pour cette siuation 7»

5. Les membres du groupe doivent noter les idées pour qu'un des keurs restitue
les idées a lensemble des participants

Le soignant note un résumé  du contenu de la carie dans la colonne « Situation »
(ex : oubli, vomissements etc.) et note les idées de solutions dans « Aftitude &
adopter » et synthétiser =i besoin.

Si des idées fausses émergent, ne pas les noter dans |a colonne « Attitude a
adopter » mais dessiner un carche avec un « ? » afin gue des emeurs ne soient
pas enregisirées.

6. Remetire en fin de séance le triptyque : récapitule les messages clés

ATELIER 3 ; MON TRAITEMENT S'ADAPTE A MA VIE
ET PAS LE CONTRAIRE !

Situations Aftitudes & adopter
Gestion des oublis Reprendre tout de suife son
médicament si |'oubliest
constaté moins de & h aprés
Situation : je prends mes  |I'heure de prise hobituelle
médicoments deux fois par
jour soit toutes les 12h

?
Prendre double
dose pour
compenser 'oubll

ATELIER 4 : EN PRATIQUE, COMMENT PRENDRE
MES MEDICAMENTS DANS LA JOURNEE ?

Qutils : Ordonnance des patients / post-its / plan de prise

Déroulement :

1. Le pharmacien dessine sur une feuille une bulle « 7 » + 6 colonnes avec des
fitres généraux concernant le moment de prise des médicaments :
« pendant le repas », « jeun », « pendant ou en dehors des repas », « @
distance des aufres médicaments » , « si basoin », « aufre »

2. Le pharmacien note au préalable sur un post it le nom de chacun des
médicaments {DCI et princeps) pris par le patient (1 post-it =1 nom de
médicament)

ot
Pendant | Ajeun |A distance des | Si Pendant |autres
le repas oulras besoin |ouen
médicaments dehors ="
des =
repas =
4

concemant ces situations L e
z Commen| prendre les
sty T b ATELIER 4 : EN PRATIQUE, COMMENT PRENDRE

MES MEDICAMENTS DANS LA JOURNEE ?

3. Demanderau patient de placer le post it dans la colonne adéquate

4. Synthétizer, comiger si besoin les moments de prises adaptées aux
contraintes de prises du médicaments

5. Remetire un plan de prise vierge et y inscrire avec le patient pour

chaque médicament les moments de prises adaptés

4. Présenter les aides possibles pour améliorer lobservance : semainier /
pilufier etc.

SYNTHESE : CONTENU DE LA
MALLETTE

» 43 cartes ufilisant la méthode photolangage ©
- | plan de prise vierge

* 16 cartes « situafions »

- ploquette messages clés : friptyque

- 4 conducteurs de séances decrvant I'animation des
4 ateliers

A VOUS! ﬂi&&m

= Quels ateliers et outils susceptibles de vous
intéresser pour aborder la gestion du

traitement médicamenteux 2 Pourquoi 2

» Quelles sont vos besoins 2

- Aufres outils & développer spécifiques aux
meédicaments de votre spécialité 2 Autres cartes
situations? Autres 2
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Annexe 5 : Trame d’entretien semi-dirigé

Entretien semi dirigée : déclinaison de I’outil générique d’ETP sur le théme du

médicament
Objectif :

v’ présenter I’outil générique transversal sur le théme du médicament : diaporama PowerPoint
v’ évaluer la transversalité de 1’outil transversal d’ETP
v’ décliner I’outil pour les équipes intéressées

Etat des lieux sur I’existant :

1) Profils de patients rencontrés dans votre discipline ?

Exemple : age, accompagnants (parents, conjoint), conditions socio-économiques particuliéres, comorbidités
elc.

2) Quelles classes médicamenteuses sont prescrites dans la spécialité

3) Manque-t-il des fiches d’information patients/soignants sur le bon usage des médicaments rencontrés
OO0 non
00 oui : Si oui :
sur quels médicaments :
quelles informations seraient SOUhAItEES ? ......oviviiniiiiiriiri e eiieereaanaenes

4) Quels sont les objectifs pédagogiques ?

5) Existe-il déja des ateliers sur le médicament en place ?
O non :
Ooui:  Sioui, comment se déroulent ils actuellement ?

Intervenants : nombre, profession
Atelier collectif 0 ou individueld
Nombre d’ateliers dédiés au médicament et durée respective de chacun d’entre eux

Quels sont les supports et outils a disposition pour 1’animation des ateliers ?
Descriptif de I’animation

Intérét porté a ’outil et déclinaison

5) Parmi les ateliers présentés, quels sont ceux qui intéressent 1’équipe
O Atelier 1 : Mes médicaments, une liste de course mais au fond a quoi servent-ils ?
O Atelier 2 : Prendre ou ne pas prendre mon traitement, telle est la question ?
O Atelier 3 : Mon traitement s adapte a ma vie et pas le contraire

O Atelier 4 : En pratique comment prendre mes médicaments dans la journée ?

Si atelier non choisi, quelle en est la raison ?
[ 11 existe un ou des atelier(s) similaire(s) déja en place
[0 Ne correspond pas aux attentes/besoins

[ Ne se préte pas a la pathologie concernée
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Annexe 5 : Trame d’entretien semi-dirigé
I N O 1 ¢ T

6) Déclinaison et modifications a apporter :
- Pour I’atelier 2 : prendre ou ne pas prendre son traitement : quelles cartes photolangage sont retenues et celles

a ajouter

- Pour I’atelier 3 : définir les cartes situations a conserver et les messages a donner (statuer afin d’avoir une

homogénéité des discours) et définir celles a ajouter :
- vomissement :
- oubli d’une prise médicamenteuse :

- décalage prises suivantes afin de revenir a I’heure habituelle ?

- importance de prendre tous les médicaments de 1’ordonnance ou non

- régularité des prises ; gestion des stocks

- voyage a I’étranger : stockage dans I’avion, documents a présenter aux douanes
- décalage horaire

- week-end et gestion du stock de médicament

- effets indésirables percus comme génant et arrét de traitement

- automédication

- alimentation / boissons et médicaments

- situations imprévues

- observance : troubles de la déglutition : envisager les solutions possibles
- aide a I’observance : pilulier, aide pour prendre les médicaments

- désir de grossesse

- prendre son traitement devant les autres
- Définir les cartes a ajouter

- Pour atelier 4 : définir les modalités d’administration des médicaments

7) Remarques
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Annexe 6 : Questionnaire patient

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES PATIENTS DIALYSES
ETUDE DES BESOINS DES PATIENTS SUR LE MEDICAMENT

Enquéte préalable a la mise en place d’ateliers d’Education Thérapeutique sur le médicament

Qui s’occupe de préparer et/ou d’administrer vos médicaments ?
Vous-méme
Votre entourage (ex : famille)

Un(e) Infirmier(e) Diplomé(e) d’Etat (IDE)

Nous envisageons de créer des ateliers destinés aux patients dialysés concernant leur
traitement. Parmi ces propositions, sélectionnez les 2 ateliers auxquels vous souhaiteriez
participer:

/0 Savoir a quoi servent mes médicaments

10 S’exprimer sur les avantages et les inconvénients du traitement. Connaitre les effets sur ma
santé si je ne prends pas mes médicaments.

10 Savoir gérer mon traitement dans ma vie quotidienne

Ex : prendre ou ne pas prendre mes médicaments les jours de dialyse efc.

10 Savoir comment prendre les médicaments de mon ordonnance en pratique
Ex : médicaments a prendre pendant les repas / a jeun etc.

[]

Autres thémes :

Quelle durée vous parait la plus adaptée pour un atelier ?

[] 30 min [] 1h [ ] Plus d’une heure [] Autre:

Vous préféreriez que ces ateliers se déroulent de maniére :

O Individuelle (entretien avec un professionnel de santé) [

O Collective (avec d’autres patients)
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Annexe 7 : Livret patient Hépatite C

LIVRET PATIENT

S
www.chu-nancrir

VIVRE AVEC L'HEPATITE C

Service Hépato-Gastro-Entérologie
Hopital Brabois
CHU NANCY

Votre médecin a 'hédpital
Nom :

Téléphone :

Votre médecin en ville
Nom :

Téléphone :

Votre équipe d’éducation thérapeutique
Nom :

Téléphone :

Votre pharmacie
Nom :

Téléphone :

Qu’est-ce qu’une hépatite ?

Le mot hépatite signifie inflammation du foie. L’hépatite peut
étre causée par un virus (virus A, B, C, D et E). L'alcool, la prise
de médicaments et d’autres substances peuvent aussi
endommager le foie et causer d’autres types d’hépatite.
Le virus de I'hépatite C (VHC) peut entrainer une fibrose
(formation de tissu cicatriciel) du foie. Il existe plusieurs
génotypes (souches) de VHC. Il est important de subir un test
pour déterminer la souche de VHC dont vous étes porteur et ce
pour déterminer le traitement le plus adapté a votre cas et la
durée de traitement.
A quoi sert le foie ?
Le foie est essentiel, il
plusieurs fonctions :
il sert de filtre a votre
organisme pour décomposer et
lefoe  Eliminer les substances
nuisibles
- il sert également a fabriquer la
bile qui aide a digérer les
aliments et absorber des

a

éléments nutritifs importants.

- il met en réserve les sucres, les vitamines et les minéraux
- il métabolise |’alcool, les médicaments et les toxines

- il participe a la coagulation sanguine

- il aide a éliminer les bactéries de la circulation sanguine

Quels sont les médicaments de 'hépatite C ?

Votre traitement a pour but de détruire le virus de I'hépatite C
dans votre organisme. C'est une association de 2 ou 3
médicaments parmi :

v Linterferon est une substance naturellement
produite par certaines cellules du systéme
immunitaire. Il stimule I'immunité et blogue la
multiplication de certains virus. Il est appelé
Pegasys® ou Viraferonpeg® selon le laboratoire qui
le fabrique.

La ribavirine est une substance antivirale qui
augmente les effets de I'interféron. Elle est appelée
Rebetol® ou Copegus® selon le laboratoire qui la
commercialise.

Le télaprévir est une substance antivirale qui
blogue la multiplication du virus de I'hépatite C. I

fait partie de la famille des anti-protéases
antivirales. Il est commercialisé sous le nom
d’Incivo®.

Ces médicaments sont trés efficaces mais peuvent néanmoins
entrainer chez certaines personnes des effets indésirables :
Syndrome pseudo-grippal : fievre, courbatures, maux de
téte
Etat dépressif
Troubles digestifs : nausées, vomissements, diarrhée

Si ces effets génants apparaissent et persistent, parlez-en a
votre médecin mais n’arrétez jamais votre traitement seul !
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Quelles sont les précautions a prendre

avec ces médicaments ?

La ribavirine que vous prenez peut entrainer des
@ malformations chez les enfants a naitre, elle est donc
contre-indiquée chez les femmes enceintes.

# Si vous étes une femme en dge d‘avoir des enfants,
vous devez utiliser une méthode efficace de
contraception pendant le traitement et encore 4 mois
apreés son arrét. Vous devrez effectuer un test sanguin
de grossesse avant de commencer le traitement et
tous les mois afin de s’assurer que vous n’étes pas
enceinte.

# Sivous étes un homme :

o vous et votre partenaire devez utilisiez une

méthode efficace de contraception pendant la
durée du traitement et encore pendant 7 mois
aprés la fin. Votre partenaire devra effectuer
avant que vous ne débutiez le traitement puis
tous les mois un test de grossesse afin de
s'assurer qu’elle n’est pas enceinte.
Si votre partenaire est enceinte avant que vous
ne débutiez le traitement, il n'y a pas de danger
pour le foetus. Vous devrez cependant utiliser
des préservatifs pendant le traitement et encore
7 mois apres la fin.

Quelles sont les précautions a prendre
avec mes médicaments contre I’hépatite
et les autres médicaments?

Certains médicaments peuvent augmenter ou diminuer la
quantité des médicaments contre I'hépatite dans votre
corps.

Si vous étes amené a consulter un pharmacien, un
médecin un dentiste ou si vous &tes hospitalisé, précisez
que vous prenez un traitement contre ’hépatite C afin
d’éviter de mauvaises associations avec d’autres
médicaments.

Vos médicaments sont disponibles en pharmacie de ville
ou d’hépital. Votre spécialiste en hépato-gastro-
entérologie doit vous faire une nouvelle ordonnance tous
les 6 mois, entre temps votre médecin généraliste peut
vous renouveler vos ordonnances.

Pour les femmes en age de procréer, le médecin devra
préciser sur 'ordonnance qu’un test de grossesse a bien
été effectué et qu’il est négatif.

e s
|
{ I izl j
Soyez vigilant vis-a-vis de votre traitement. Au moindre

probléeme ou en cas de questions, n’hésitez pas a
contacter votre médecin ou votre pharmacien.

MA DOSE JUSTE : 3 comprimés 2 fois par jour
PENDANT 3MOIS

Au réveil je prends 3 comprimés

Au milieu du petit déjeuner

12 Heures apres, je reprends 3 comprimés
au milieu du diner avec un repas riche en graisse

b o5

A EN CAS D'OUBLI :
v Sije me rends compte de I'oubli — de 4 heures aprés

F
I'heure habituelle, je prends mes 2comprimés oubliés
avec de la nourriture, et je prends les suivants a I'heure
prévue normalement.
v" Sije me rends compte de I'oubli + de 4 heures aprés
I’heure habituelle, je ne prends pas les 2 comprimés
oubliés, et j"attends I'horaire de la prise suivante.

* MON TRAITEMENT TELAPREVIR : Incivo® b*

L

HEURE :

HEURE :

JE NE DOUBLE JAMAIS MA DOSE

|

COMMENT PRENDRE MON TRAITEMENT
DE L'HEPATITE C

Télaprévir_

Tela prévir

APRES-MIDI SOIR COUCHER

}

Ribavirine Ribavirine

Comment conserver mes médicaments ?

Je stocke mes comprimeés a température ambiante,
et hors de portée des enfants

i

A
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+ MON TRAITEMENT INTERFERON
MA DOSE JUSTE :

Je fais mon injection toujours le méme jour

Une fois/semaine

Tous les

A EN CAS D’OUBLI:

¥" Si mon oubli est de moins de 48 h : je fais mon injection
et je reprends le jour habituel la fois prochaine

Je stocke mes seringues

Entre 2°et 8°

Je gére mes déchets : : ”n )
e

Je jette ma seringue dans le collecteur
Et je le raméne a la pharmacie.

A EN CAS D'OUBLI :

= MON TRAITEMENT RIBAVIRINE
MA DOSE JUSTE :

N
*

Le sair je prends
au milieu du diner

=

...Cps

Le matin je prends
Au milieu du petit déjeuner

N
q - 7 103 12h dintervalies
C = M
QS

... CPS

¥" Si je me rends compte que j'ai oublié ma ribavirine — de
6 heures aprés I'heure habituelle, je prends mes
comprimés oubliés

¥ Si I'oubli est de + de 6 heures, je ne prends pas mes
comprimeés

JE NE DOUBLE JAMAIS MA DOSE
Comment conserver mes médicaments ?
Je stocke mes comprimés :

- 3 température ambiante, (moins de 30°C)
- hors de portée des enfants

Quelgues conseils et alertes concernant

mon traitement

Je dois utiliser une méthode de contraception.

Votre partenaire et vous devez utiliser une contraception
pendant toute la durée du traitement et pendant les mois qui
suivent son arrét.

(Quatre mois pour les femmes et sept mois pour les hommes).
Utiliser toujours une double contraception, le traitement
diminue I'efficacité de la pilule.

Ne pas oublier d’en parler avec votre médecin.

Comment lutter contre le syndrome grippal lié a
I'injection d'interféron ?

v" Choisissez le jour de votre injection plutét en fin de
semaine pour pouvoir vous reposer le week-end en cas de
fatigue

Pour diminuer les douleurs musculaires, buvez beaucoup
de liquides (eau, infusions, boissons sucrées) pour
éliminer les toxines. L'activité physique est aussi un bon
moyen d’éviter les douleurs musculaires, et cela vous
aidera a mieux dormir

Contre la fiévre et les courbatures : le paracétamol pris au
moment de [linjection, vous pourrez également en
reprendre au bout de 4h si besoin (dose maximale 4g par
jour en espacant les prises de 4 a 6h)

Je dois hydrater ma peau

Utilisez un savon surgras pour la toilette quotidienne
Pensez a bien hydrater votre peau, aprés chaque douche ou
bain avec un créme trés hydratante.

Si démangeaisons anales: faites une toilette intime aprés

chaque selles, en prenant soin de sécher soigneusement et
appliquer une pate a |'eau.

Je dois consulter mon médecin :

Si apparaissent sur la peau : des plaques rouges ou des boutons
avec ou sans démangeaisons.

Je dois consulter en urgence si :

Mes plagues et mes boutons s'étendent sur tout mon
corps et rapidement.

Apparaissent des cloques ou un décollement de ma peau.
Un gonflement du visage ou du cou.

Apparaissent des ganglions.

Une fiévre supérieure a 38°pendant plusieurs jours.

Une atteinte des muqueuses (buccale, oculaire et
génitale)
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Conception d’ateliers pédagogiques transversaux d’Education Thérapeutique du Patient
(ETP) sur le théme du médicament.
D’une déclinaison pour différentes pathologies a la création d’un module de formation
des étudiants de Pharmacie a la pratique des entretiens pharmaceutiques et de PETP

Thése soutenue le 1 Octobre 2014
Par Laure-Anne ARNOUX

RESUME :

Au sein de notre Centre Hospitalier, des pharmaciens ont congu et animent des séances d’Education
Thérapeutique du Patient (ETP) pour deux pathologies différentes : le VIH et la greffe rénale. Bien
que les pathologies et profils de patients soient différents, certaines thématiques communes concernant
le médicament ont été identifiées (ex : adhésion thérapeutique, gestion du traitement dans la vie
quotidienne). Or, le développement d’outils pédagogiques est chronophage et les ressources allouées a
I’ETP sont limitées. Nous avons donc décidé de développer un outil pédagogique transversal sur le
théme du médicament, déclinable pour toutes les pathologies ot un traitement chronique est prescrit.
Aprés une analyse bibliographique concernant les besoins en ETP, nous avons identifi¢ quatre
objectifs qui ont permis de créer quatre ateliers pédagogiques.

Nous avons ensuite évalué le caractére transversal de notre outil en le déclinant pour différentes
pathologies : la greffe rénale, I’hépatite C, le VIH et I’Insuffisance Rénale Chronique Terminale. En
fonction des objectifs pédagogiques des professionnels, des spécificités de la pathologie ou encore des
besoins des équipes, le nombre d’ateliers retenus est variable et des adaptations ont pu étre nécessaires.
Toutefois, les ateliers ont vivement intéressé les équipes auxquelles ils ont été proposés et ont permis
de créer des séances innovantes mélant par exemple, alimentation et médicaments. Au-dela des
pathologies envisagées, les ateliers se sont avérés déclinables quel que soit le profil de patients, de
professionnels de santé ou encore de lieux ou ils seraient utilisés (exercice hospitalier ou libéral).
Enfin, pour répondre aux nouvelles missions du Pharmacien, nous avons utilis¢ ces ateliers afin
d’initier les étudiants de Pharmacie a la pratique des entretiens pharmaceutiques et de I’ETP.

La poursuite de notre travail pourrait consister a transposer ces ateliers vers d’autres pathologies mais
aussi vers d’autres lieux d’exercice (réseaux de santé, officines).

11 semble enfin primordial, dans un contexte économique contraint, de mettre a disposition des équipes
les différents outils pédagogiques développés par tout professionnel engagé dans I’ETP et ce, par
exemple, par I’intermédiaire d’une plateforme accessible a tous au niveau national.

MOTS CLES : Education Thérapeutique du Patient - Ateliers pédagogiques transversaux - Adhésion
thérapeutique - Formation a ’ETP

Directeurs de thése Intitulé du laboratoire Nature
Emmanuelle BOSCHETTI Pharmacie Brabois Adultes, CHU Nancy Expérimentale B
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