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84e Réunion Publique d'Information

ACCOMPAGNEMENT ET EDUCATION THERAPEUTIQUE
INFORMATION=POUVOIR

mercredi 27 avril - 19h - Centre Wallonie-Bruxelles

L'éducation thérapeutique est un ensemble de pratiques visant a I'autonomie et la
responsabilité du/de la malade pour gérer sa maladie.

Elle doit lui permettre aussi d'acquérir des compétences pour s'impliquer activement dans la prise en
charge de sa maladie et le suivi au long cours de son traitement en partenariat avec les soignantEs. Elle
s'adresse aux personnes atteintes de maladies chroniques et cherche a diminuer les risques de
complications propres a la maladie et aux traitements prescrits.

L'éducation thérapeutique vise a rendre les malades capables de réagir précocement, d'améliorer le
dialogue avec leur médecin, de lire leurs résultats d'analyses et d'assurer une adhésion étroite aux diverses
modalités du traitement et de la surveillance (prise de médicaments, suivi de régime, examens, eic.).

L'éducation thérapeutique est connue pour les maladies chroniques et a fait ses preuves en cancérologie.
Qu'en est-il de I'éducation thérapeutique et de 'accompagnement des personnes séropositives et co-
infectées VIH/VHC, pathologies au long cours et & multiples complications ?

Pour comprendre les notions que cela souléve, nous commencerons par un état
des lieux :
+ dans le domaine du VIH, comment I'éducation thérapeutique s'est-elle mise en place et ou en sommes-

nous ?
+ quelles lecons pouvons-nous tirer de I'éducation thérapeutique dans d'autres pathologies ?

Nous nous interrogerons ensuite sur les acteurs et actrices de ce processus de
formation des malades (empowerment) :

« que veut dire étre éduquék et par qui, soignantEs et/ou malades « expérimentéEs » ?

« les soignantEs sont-ils/elles eux/elles suffisamment forméEs ?

Enfin, nous aborderons la loi HPST (Hopital, patients, santé et territoire) et son

volet sur I'éducation thérapeutique :

+ quelles sont les réformes en cours ?

+ le budget est-il & la hauteur des besoins ?

» cette réforme permet-elle une reconnaissance du/de la malade « expérimentéE » ?

Les InvitéEs :
Dr Frangois Bourdillon, Groupe hospitalier Pitié-Salpétriére, Paris
Catherine Tourette-Turgis - Enseignante-chercheuse a I'Université Pierre et Marie Curie
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Ministére de la santé, de la jeunesse, des sports et de la vie associative

Direction de I’'hospitalisation
et de I'organisation des soins

Sous-direction de la qualité et du fonctionnement des
établissements de santé

Bureau qualité et sécurité des soins

Personne chargée du dossier ; Daniele Cullet

tél. : 01.40.56.77 .41

Sous-direction des affaires financieres
Personne chargée du dossier : Pierre Morisset
tel. : 01.40.56.41.91

Mission tarification a I'activité
Personne chargée du dossier : Roland Cash

Plan d’amélioration de la qualité de vie des patients atteints de
maladies chroniques

Personne chargée du dossier : Alexandra Fourcade

tél. : 01.40.56.70.09

La directrice de I'hospitalisation et
de I'organisation des soins

a

Mesdames et Messieurs les directeurs
des agences régionales de I'hospitalisation
(pour mise en ceuvre)

Mesdames et Messieurs les préfets de région
Directions régionales des affaires sanitaires et sociales (pour
information)

Mesdames et Messieurs les préfets de département
Directions départementales des affaires sanitaires et sociales
(pour information)

CIRCULAIRE N°DHOS/E2/F/MT2A/2008/236 du 16 juillet 2008 relative au financement de la mission d'intérét général (MIG) «
actions de prévention et d’éducation thérapeutique relatives aux maladies chroniques » et portant sur la mise en place d’'un
suivi de I'activité d’éducation thérapeutique dans les établissements de santé.

Date d'application : immédiate

NOR : SJSH0830623C (texte non paru au journal officiel)

Classement thématique : Etablissements de santé

Résumé : Le développement de I'éducation thérapeutique du patient atteint de maladies chroniques dans des conditions de
qualité, d'équité et d’efficience constitue une priorité. La circulaire présente la modélisation du financement retenue pour la
MIG « éducation thérapeutique » et propose de répartir les financements de maniére proportionnée aux activités et sur la
base de critéres de qualité.

Mots-clés : Maladies chroniques - Education thérapeu‘tyidue du patient - Etablissements de santé -Missions d'intérét général et
d’aide & la contractualisation - Allocation budgétaire - Critéres de qualité ~ Contrats d'objectifs et de moyens
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Article L. 6111-1 du Code de la santé publique

Loi n°2004-806 du 9 aolt 2004 relative a la politique de santé publique, notamment I'article 6.4 du rapport d'objectifs de
santé publique annexé

Décret n°2005-336 du 8 avril 2005 fixant les listes des missions d'intérét général et des activités de soins dispensés a
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Annexes :

Annexe | ; criteres de qualité d’'un programme d'éducation thérapeutique
Annexe 2 : tableau de recueil de 'activité d'éducation thérapeutique

Le développement de I'éducation thérapeutique du patient atteint de maladies chroniques dans des conditions de qualité,
d'équité et d’efficience constitue une priorité.

La mission d’intérét général intitulée « Actions de prévention et d'éducation thérapeutique relatives aux maladies chroniques, et
notamment aux pathologies respiratoires, aux pathologies cardio-vasculaires, a l'insuffisance rénale, au diabéte et au VIH »
représente au plan national un montant de 66,5 millions d’euros en 2006.

Il s’agit d’'activités pour lesquelles les dotations ont augmenté. Ceci souligne I'importance de ce champ et la nécessité d’aller
plus loin dans la définition, la structuration de ces activités et la modélisation de leur financement.

C’est pourquoi il est proposé d’allouer les montants de cette MIG aux activités d’éducation thérapeutique répondant a des
criteres de qualité et de maniére proportionnée aux activités réalisées.

Cette circulaire a pour objet de présenter les modalités de mise en oeuvre de cette démarche.

| — Contexte

L’éducation thérapeutique du patient est un élément indispensable de la prise en charge des maladies chroniques. Cette
démarche, récente et évolutive, se distingue de la simple information délivrée aux patients. Elle permet, conformément & la
définition du guide méthodologique HAS/Inpes publié en 2007 « d'aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique », Elle consiste donc en un ensemble de méthodes
et d'outils développés dans un cadre pluridisciplinaire, destinés a rendre le malade plus autonome dans la gestion de sa
maladie, et ce faisant, a restreindre ou retarder la survenue d’éventuels incidents ou complications et, dans ce cadre, limiter le
recours aux soins.

On note en conséquence une volonté institutionnelle forte de développer ces actions dont ne bénéficie a ce jour qu'un nombre
restreint de patients atteints de maladies chroniques. En témoigne notamment, la place centrale réservée a I'éducation
thérapeutique par le plan d’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques.

Afin de garantir la qualité des programmes d’éducation thérapeutique, le Ministére de la santé et la CNAMTS ont souhaité
formaliser une définition de I'’éducation thérapeutique, ainsi que des criteres de qualité des programmes mis en ceuvre. Ceci a
conduit a I'élaboration d’un guide méthodologique conjoint HAS-INPES sur la définition, le champ d’intervention, les méthodes
et 'organisation de programmes structurés en éducation thérapeutique.

La normalisation de I'activité est complexe, du fait de 'hétérogénéité des méthodes employées (nombre de séances,
organisation individuelle ou collective des séances, contenu...) et des personnels impliqués. Il est néanmoins proposer de
répartir les montants inscrit dans cette MIG de maniére proportionnée aux activités sur la base de criteres de qualité et d'un
recueil d'activité ad hoc.
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Il - Modalités de mise en ceuvre

Les régles générales d’allocation de la MIG
Il est proposé aux ARH de dimensionner la MIG « éducation thérapeutique » en fonction du nombre de patients entrant dans un
programme d'éducation, dés lors que ce programme répond aux critéres suivants et précisés dans l'annexe 1 :

un programme structuré d’éducation thérapeutique dont les résultats sont évalués (satisfaction des patients, acquisition
de compétences, autonomie, qualité de vie, état de santé...) ;

un programme d'éducation thérapeutique élaboré et mis en oeuvre par des professionnels de santé formés ;

un programme d’éducation thérapeutique organisé en lien avec le médecin traitant pour I'orientation initiale et le suivi des
patients a la sortie de I'hopital.

Dans cette perspective, la démarche d'évaluation des programmes éducatifs initiée dans la circulaire du 14 mai 2007 doit se
poursuivre.

Un programme peut comporter plusieurs séances, individuelles ou collectives, dépendant de la pathologie, de la situation du
patient, des données du diagnostic éducatif initial. Il est estimé que la prise en charge d'un patient entrant dans un tel
programme est, en moyenne, de 'ordre de 250 euros toutes séances confondues. Ainsi, la prise en charge, en une année, de
200 patients par exemple, pour un programme d'éducation thérapeutique répondant aux conditions minimales de qualité
énumérées ci-dessus, justifierait d’'un financement de 50 000 euros, hors missions spécifiques (recours, formation, etc.).

Les financements ainsi alloués seront précisés dans l'avenant MIGAC du contrat pluriannuel d'objectifs et de moyens.

Ne sont considérés ici que les programmes d’éducation thérapeutique développés sur un mode ambulatoire. Les activités
d'éducation assurées au cours d'une hospitalisation sont couvertes par les tarifs de GHS et n’entrent pas dans le champ de Ia
MIG. Il est rappelé que I'utilisation de I'hdpital de jour pour des séances d’éducation va a 'encontre des textes sur les activités «
frontiéres » entre activité ambulatoire et activité d'hospitalisation.

Vers un recueil d’activité
Le dimensionnement de la MIG sur la base des activités réalisées nécessite, pour les ARH, de disposer de données de l'activité
en éducation thérapeutique des établissements de santé.

Pour cela une grille de recueil, via un questionnaire en ligne, selon le modele précisé en annexe 2, est proposée. Cette grille
collige, par pathologie, le nombre de séances et le nombre de patients. Il s'agira d’un recueil de données :

concernant uniquement les programmes d'éducation thérapeutique répondant aux critéres de qualité cités,
renseigné par les établissements de santé,

rétroactif au 1er janvier 2008 avec une remontée nationale d’information semestrielle.

Les données d'activité ainsi recueillies seront ensuite retransmises & chacune des ARH a lissue de I'enquéte, afin que la
répartition de cette Mig, selon le modeéle de financement proposé, soit réalisée.

Les établissements de santé seront informés des modalités et du déroulement de cette enquéte d'ici fin juillet 2008.

La directrice de I'hospitalisation
et de I'organisation des soins

Annie PODEUR
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Annexe 1 : Critéres de qualité d’un programme d’éducation thérapeutique

Les critéres de qualité pour un programme d’éducation thérapeutique sont les suivants :

1) un programme structuré d'éducation thérapeutique, supposant :

un programme écrit, qui appréhende les 4 étapes classiques :
" le diagnostic éducatif, la définition d’objectifs personnalisés avec le patient,
la mise en ceuvre de la démarche éducative,
I'évaluation des acquis du patient au terme de la session d'éducation,
le suivi éducatif.

- basé sur des éléments scientifiques publiés ;

- établi et dispensé par des professionnels de santé formé a I'éducation thérapeutique
(une simple sensibilisation a I'éducation dans le cadre de formation d’'une durée de
moins de trois jours n’est pas suffisante) ;

- faisant l'objet d'une évaluation de processus au minimum et si possible d'une
évaluation de résultats (satisfaction des patients, acquisition de compétences,
autonomie, qualité de vie, état de santé...);

2) la mise a disposition de professionnels de santé de différentes disciplines en fonction de la
pathologie concernée. Peuvent intervenir médecins, infirmiers, diététiciennes,
kinesithérapeutes, psychologues, ergothérapeutes ... ;

3) l'organisation de relations avec les médecins traitants pour I'orientation initiale des patients
vers le programme d’éducation thérapeutique et le suivi a la sortie de ce programme.
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Annexe 2 : Questionnaire en ligne / Education thérapeutique
Précisions sur les items demandés

1) Les programmes d’éducation thérapeutiques concernés
Il est rappelé qu'un programme d'éducation thérapeutique obéit a une définition précise (cf.
guide méthodologique publié par la HAS et 'INPES), et comprend 4 phases :

, diagnostic éducatif, définition d’objectifs personnalisés avec le patient,

, mise en ceuvre de la démarche éducative,

,  évaluation des acquis du patient au terme du programme d’éducation,

,  suivi éducatif,

Ce programme doit faire I'objet d’'une formalisation écrite, étre dispensé par du personnel
spécifiquement formé a I'éducation, pluridisciplinaire, et faire l'objet, a son terme d'une
évaluation des acquis du patient et de I'état de santé du patient.

Seuls les programmes répondant a ces quelques critéres font 'objet du recueil d’activité
par le questionnaire en ligne. Pour chacun des programmes d’'éducation thérapeutique
développés dans I'établissement, il est demandé des éléments sur la formation des personnels,
la formalisation du programme et des données d’activité.

2) Les thématiques des programmes d’éducation thérapeutique

Les activités potentiellement concernées par ces programmes font 'objet d’'une liste fermée.
Ont été reprises les activités mentionnées par les établissements lors de I'enquéte réalisée par
la Mission T2A fin 20086, a I'exclusion des activités faisant I'objet de MIG particuliéres
(addictologie, douleur notamment).

3) Les données d’activité
Les données d'activité demandées utilisent la notion de séance. Ce terme ne connait pas de
définition officielle, mais I'observation des pratiques permet d’en cerner les caractéristiques :

, la seéance collective intéresse par définition plusieurs patients, pris en charge
conjointement ou de maniére successive par des intervenants de plusieurs disciplines
(médecins, infirmiéres, diététiciennes...) ; elle dure entre 1h et 3h selon les cas. Elle
utilise des moyens et outils pédagogiques adaptés ;

, la séance individuelle est de méme nature sauf qu’elle s’intéresse & un patient a la fois ;
elle se distingue de la consultation par sa durée (au moins 1h) et aussi son contenu : il
n'est pas question de diagnostic ou de soins, mais uniquement d’éducation ; elle peut
étre assurée par plusieurs professionnels.

Un programme d'éducation comprend le diagnostic éducatif, plusieurs séances, individuelles
et/ou collectives. La séance de suivi/évaluation est intégrée dans le décompte. Ce nombre peut
varier suivant les patients.

Outre les données concernant le nombre de séances, il est demandé de comptabiliser, d'une
part le nombre de patients ayant débuté le programme (au moins 1 séance) et, d’autre part, le
nombre de patients ayant suivi I'ensemble des séances prévues dans le programme. Cette
série d'informations permetira de cerner au mieux l'activité.

La période de recueil proposée est le semestre. Si un patient n’a pas terminé le programme au
30 juin, il devra étre comptabilisé, pour le suivi complet du programme, au semestre suivant.

Les données d’activité recueillies au niveau national, seront ensuite retransmises a chacune
des ARH.
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Société Ffrancaise de santé publique
2, rue du Doyen Jacques-Parisot - BP 7 - 54501 Vandaruvre-lés-Nancy cedex - FRANCE

Dix recommandations pour le développement
de programmes d’éducation thérapeutique du patient en France

Paris le 13 juin 2008

Sous la coordination’ de Francois Bourdillon et de Jean-Francois Collin, SESP

Le plan qualité de vie des patients atteints des maladies chroniques s’est fixé plusieurs
objectifs dont celui de développer et d’encadrer des programmes d’éducation thérapeutique
du patient ou d’accompagnement. Dans la continuité de ce plan, Mme Roselyne Bachelot-
Narquin, Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie associative a fait part
de son souhait de faire de 1’éducation thérapeutique du patient, une politique nationale afin
d’améliorer la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques. Une récente
mission a été confiée, en avril 2008, a Christian Saout, Bernard Charbonnel et Dominique
Bertrand afin de déterminer les modalités d’implémentation de ’éducation thérapeutique du
patient dans notre systéme de santé. Dans ce contexte, la Société francaise de santé publique a
souhaité faire des recommandations concernant les questions de définitions, de formation des
acteurs, des bénéficiaires et d’organisation.
Cette note s’inscrit dans la réflexion que méne la SFSP sur I’organisation du systeme de santé
en France.

- Une premiere note sur les poles de prévention des ARS a, d’ores et déja, ét€ rendue

publique : « Pour un pole de santé publique et de prévention fort et structurant au

sein des ARS » http://www sfsp.fi/activites/file/note %20ARSversionV 10.pdf ;

- une troisiéme le sera trés prochainement sur « Les missions de santé publique pour

les médecins généralistes ».

I - Définition de I’éducation thérapeutique et des programmes

Il existe une définition d’un groupe de travail de I’OMS (1998) : « L’éducation thérapeutique
a pour but d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de
Jacon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend les activités organisées, y
compris un soutien psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et informés de
leur maladie, des soins, de [’organisation et des procédures hospitaliéres, et des
comportements liés a la santé et a la maladie. Cela a pour but de les aider (ainsi que leur

! Une quinzaine de personnes toutes spécialistes de 1’éducation thérapeutique ont été consultées pour la rédaction
de cette note.

RéPI n°84 - 27 avril 2011Page 11



Jamille) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider a maintenir et
améliorer leur qualité de vie ».

Cette définition est assez consensuelle au plan international et national. Elle a le mérite
d’exister. Il convient donc de la garder. Toutefois, cette définition comme toute définition ne
précise pas suffisamment certains aspects en particulier [’organisation de 1’éducation
thérapeutique dans le systtme de soins. La Haute Autorit¢ de Santé (HAS) précise
I’importance de la notion de programme structuré d’ETP (cf. annexe). Il est important de
distinguer ce qui est un programme et ce qui peut relever d’une posture éducative.

1- 1l convient de distinguer démarche (posture éducative) et programme

Ces dernieres années, bon nombre de professionnels de santé ont repensé leur relation
quotidienne de soins avec les patients aprés avoir été formés et proposent une éducation
thérapeutique visant [’acquisition de compétences d’autosoins et 1’acquisition ou la
mobilisation de compétences d’adaptation & la maladie. lls ont transformé leur pratique
professionnelle et adopté au quotidien une posture éducative en lieu et place de postures
classiquement injonctives ou prescriptives. Ce changement relationnel mériterait d’étre mis en
oeuvre par tous les soignants, méme s’ils ne développent pas eux-mémes de programmes
d’éducation thérapeutique du patient. Cette posture éducative nécessite un savoir-faire ; elle
répond a des criteres de qualité. Elle devrait €tre enseignée dans les programmes de formation
initiale des professionnels de santé.

Cette démarche éducative souhaitée est a distinguer de la logique de programme qui est un
ensemble coordonné d’activités d’éducation, animées par des professionnels de santé ou une
équipe avec le concours d’autres professionnels et de patients (cf. annexe).

Le programme structuré est organisé par une équipe. Il fait appel a 'interactivité et a la
participation des patients. Il est construit autour d’objectifs de prise en charge éducative de
patients atteints de maladies chroniques dans une logique multiprofessionnelle, voire
multidisciplinaire s’intégrant dans un projet thérapeutique global. Il répond a un besoin
identifié pour des malades. Ce programme structuré permet de proposer au patient un
programme personnalisé’, son parcours éducatif, constitué de séquences et activités
éducatives prévues en fonction de I’évolution de la maladie et du projet de vie.

Aujourd’hui de nombreux acteurs, professionnels de santé ou non contribuent par leurs
démarches éducatives a ’acquisition de compétences des patients. Ainsi par exemple, les
associations d’usagers, de malades, les professionnels de la prévention, développent des
actions d’éducation du patient intégrant la dimension de la maladie et de son environnement
en dehors de séances coordonnées par des soignants.

Il apparait important de distinguer d’une part ces programmes €ducatifs et d’autre part les
parcours coordonnés de soins qui integrent un programme éducatif a la stratégie thérapeutique
globale.

* Terminologie définie dans les recommandations HAS 2007.
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2- Distinguer  programme  d’accompagnement et programmes d’éducation
thérapeutique

La distinction entre les deux types de programme est difficile car les frontieres sont parfois
étroites et le terme polysémique. Les programmes d’ « accompagnement » (au sens anglo-
saxon du terme) relévent plus de I’aide, de I’assistance et du « coaching ». Les groupes de
parole de patients, les activités d’autosupport en milieu associatif, les programmes de disease
management (par ex. la plateforme téléphonique) sont a qualifier de programmes
d’accompagnement. Ils peuvent étre indépendants de programmes d’éducation thérapeutique,

mais I’accompagnement constitue souvent un €élément du programme éducatif.

L’IGAS propose de qualifier de programmes d’apprentissages les actions de formation a un
acte proprement dit : prise complexe de médicaments, utilisation d’un appareil de ventilation,
d’automesure, efc.

[l faut bien distinguer ces programmes dits d’accompagnement ou d’apprentissages des
programmes d’éducation qui associent les thérapeutes et qui sont inscrits dans le parcours de
soins des patients.

3- L’éducation thérapeutique est dans le champ de la prévention et de I’éducation pour la
santé mais fait partie intégrante du soin

Lorsque le médecin traitant est partie prenante (ou le spécialiste), 1’éducation thérapeutique
s’inscrit alors dans le champ du soin, dans le parcours de soins des patients. Son cadre répond
a un cahier des charges intégrant des bonnes pratiques’, la pluridisciplinarité, le partage de
I’information avec les autres professionnels, le retour d’information personnalisé... La
prestation repose sur un diagnostic éducatif et des objectifs individualisés pour chacun des
patients. Un programme peut revétir plusieurs formes, étre court ou long, avec des séances
collectives ou individuelles : une journée (HDJ) ou une semaine a 1’hopital, plusieurs séances
dans les centres d’examens de santé de 1’assurance maladie, dans les réseaux de santé.

Il - Les acteurs et leurs qualifications

Autour d’un programme peuvent travailler :
- des soignants (médecins, infirmiéres, psychologues, diététiciens, podologues,
kinésithérapeutes... ;
- des non soignants: éducateurs médico-sportifs, professionnels ou volontaires
d’associations d’usagers ou de malades, éducateurs pour la santé, enseignants,
assistantes sociales. ..

Dans tout programme, le caractére multiprofessionnel et multidisciplinaire est recherché. La
place au sein de ces programmes de représentants associatifs est reconnue comme un atout. Ils
apportent un regard différent du fait de leur expérience de la maladie, de leur appréciation des
contraintes de leur maladie et des traitements sur la vie quotidienne...

* Guide méthodologique. Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des
maladies chroniques. HAS — Inpes. Santé publique. Volume 20. Hors série. Mai-Juin 2008. 92 pages.
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Les acteurs de programmes d’éducation thérapeutique ont besoin de compétences éducatives
pour permettre & leurs patients d’adapter leurs projets de vie aux contraintes de la maladie.
Ces acteurs doivent avoir ét€ formés et pouvoir étre formés aux aspects psychosociaux de la
relation a la maladie, a la démarche éducative, aux techniques pédagogiques, au travail en
équipe. La HAS propose une liste non exhaustive de compétences nécessaires aux
professionnels de santé pour mettre en ceuvre I’éducation thérapeutique du patient de maniére
multidisciplinaire :  compétences  relationnelles,  pédagogiques et  d’animation,
méthodologiques et organisationnelles, biomédicales et de soins.

Méme si de nombreux professionnels sont déja formés, la France manque de personnels
formés a I’approche éducative.

La formation doit étre envisagée sous ses composantes initiale et continue.

Formation initiale

Il serait souhaitable que les établissements universitaires de formation en santé : médecine,
odontologie, pharmacie, maieutique et les écoles professionnelles de santé integrent dans leurs
programmes la formation a I’éducation thérapeutique ne serait-ce que pour que chacun puisse
intégrer des postures d’éducation thérapeutique. La récente enquéte de I’INPES montre que
c’est loin d’étre généralisé®. L’ensemble des professions de santé devrait acquérir des
compétences minimales en formation initiale. La durée de cette formation initiale ne devrait
pas étre inférieure a celle de la formation continue de niveau 1 (cf. ci-dessous).

Formation continue
L’OMS recommande deux types de formations continues :
- des formations courtes de 50 h a 100 h délivrées par des organismes de formation, des
universités (diplomes d’université) ;
- des formations longues de niveau master ou doctorat.

Pour les professionnels de santé déja formés (médecins, pharmaciens, infirmiers, podologues,
diététiciens, kinésithérapeutes...), le besoin est celui de [’acquisition de nouvelles
compétences éducatives qui peuvent étre acquises par des formations courtes (quelques jours),
des dipldmes d’université ou des formations plus longues de type licence ou master.

Le niveau 1 correspond a une formation de base pour les professionnels en charge d’éduquer
les patients. L’ OMS précise les objectifs de cette formation® et la durée de cette formation (50
h). Cette formation de base devrait pouvoir étre assurée par tous les organismes publics,
privés, associatifs qui seraient agréés, parce que respectant un cahier des charges : existence
d’un programme basé sur les recommandations HAS, formateurs exercant I’ETP et ayant recu
eux-mémes une formation dipldmante en éducation thérapeutique.

Ces formations peuvent permettre a des équipes de développer des programmes. Il est
recommandé de privilégier dans ces formations, la formation d’équipe dans le cadre de la
construction de projets.

* Education du patient dans les établissements de santé frangais : I'enquéte EDUPEF- INPES Evolutions n°9
mars 2008.

5 Pages 26 et 27 de la version en anglais (c’est celle qui constitue la référence, la version francaise est peu fidele
au texte anglais).
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Une formation plus conséquente conduisant & des dipldmes (certificats d’organismes
formateurs, dipldomes d’université, par exemple) a pour but de rendre les professionnels
capables de mener de 1’éducation thérapeutique mais aussi de gérer un programme, d’animer
son équipe et d’impulser tous les changements nécessaires a son développement.

Le niveau 2 correspond a une formation longue ouvrant a des fonctions de responsabilité dans
la coordination institutionnelle (établissement de santé, réseau...) ou régionale de programmes
d’ETP ou de programmes de formation de professionnels de santé a la méthodologie de
I’ETP. Les licences ou masters offrent une formation diplémante qui ouvre la voie a
I’acquisition de compétences éducatives, d’encadrement, d’évaluation.

Il convient absolument de maintenir une palette de formations de différents niveaux : de

niveau 1 de 50 h (formations courtes) a 100 h (diplémes d’université, ou d’organismes

formateurs) et de niveau 2 sanctionnée par un Master d’environ 400h, accessible :
- en formation initiale mais aussi en formation continue par le moyen des séminaires
bloqués et de la formation en alternance ;
- par la validation des acquis de 1’expérience. L’expérience réelle de certains
professionnels doit aussi €tre reconnue par un dispositif de validation des acquis de
[’expérience (VAE) leur permettant ainsi d’accéder a des formations de niveau Master.
Les titulaires d’un certificat cadre de santé et les coordonnateurs institutionnels ou
régionaux de programmes et d’activités d’éducation thérapeutique devraient pouvoir
s’inscrire en premiere année de Master. Actuellement, il n’existe pas de passerelles
entre les cursus de formation des écoles professionnels et les universités. Il serait
souhaitable de les créer afin de permettre 1’acces de licences ou de masters a des
infirmiers, diététiciens, podologues...

S’il est important de favoriser une diversité des formations tant sur les modalités
pédagogiques que sur la répartition territoriale, pour favoriser I’acces au plus grand nombre, il
est essentiel que les formations proposées correspondent a un cahier des charges ou I'on
précise les compétences attendues pour ceux qui les auront suivies.

Enfin, il ne faut pas méconnaitre 1’'importance de promouvoir les recommandations HAS /
INPES sous la forme d’une sensibilisation de un a deux jours qui permet d’apporter une
information et d’initier une réflexion avec I’ensemble des soignants sur I’intérét, I’efficacité et
la mise en pratique de I’éducation thérapeutique pour les patients atteints de maladies
chroniques. Cette sensibilisation permet au plus grand nombre de changer son regard sur la
prise en charge globale des patients atteints de maladies chroniques.

L’implication des associations de malades ou d’usagers dans la conception des programmes
et leur implication directe dans les programmes permettent d’envisager une éducation plus
proche des besoins des patients.

Les volontaires ou professionnels des associations de malades ou d’usagers ont, quant a eux,
besoin de se former a la pédagogie et aux questions santé. De telles formations doivent leur
étre proposées. Ici aussi, il convient d’offrir une palette de formations: courtes a
universitaires (LMD). Ces derniéres sont 2 rattacher 2 la santé publique’, aux sciences de
I’éducation en santé, aux sciences humaines.

® Les enseignants de santé publique et plus précisément de la sous section 46-01 doivent y étre impliqués.
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Enfin, afin de développer des stratégies de type communautaire pour des publics précaires ou
difficilement accessibles, il serait utile de faire bénéficier des personnes n’ayant pas eu le
BAC, d’équivalences de pré-requis de formation afin de les professionnaliser.

Un nouveau métier ? Plutdt de nouvelles fonctions

Il ne parait pas souhaitable de créer un nouveau métier éducateur thérapeutique au sein
des professions de santé. 11 faut plutdt faire évoluer les fonctions de professionnels de santé
en charge des malades vers ses nouvelles tdches intégrant I’éducation thérapeutique que de
créer un corps d’éducateurs thérapeutiques.

Toutefois, de nombreuses équipes soignantes ont souvent besoin de formaliser leurs projets
a Paide de professionnels qualifiés, spécialistes des programmes d’éducation thérapeutique
ou de I’accompagnement, des éducateurs pour la santé ou des spécialistes de santé publique.
Et certaines équipes peuvent avoir intérét a recruter en leur sein un spécialiste de la pédagogie
en éducation thérapeutique. De plus, il faut former de nombreux membres d’associations de
malades ou d’usagers et des éducateurs pour la santé pour participer a des programmes de
prévention.

Pour ces raisons et pour répondre a des besoins de coordination institutionnelle,
départementale ou régionale, de recherche, il convient de promouvoir et d’harmoniser les
contenus des dipldomes de type LMD en éducation pour la santé et/ou éducation thérapeutique.
Cette voie permettra de développer des travaux de recherche notamment en pédagogie, en
évaluation de 1’éducation thérapeutique et plus généralement dans le champ des sciences
humaines. C’est de la recherche que nous ferons évoluer les concepts et savoir-faire.

D’une mani¢re générale, il apparait important d’adapter les horaires de formation a un public
de professionnels en exercice afin de leur permettre de poursuivre leur activité
professionnelle.

III - Les bénéficiaires — quelle montée en puissance graduée ?

L’éducation thérapeutique du patient concerne avant tout les patients atteints de maladies
chroniques. Toutefois, le pragmatisme et le principe de réalité imposent de faire des choix
pour permettre une montée en puissance graduée des futurs programmes. Plusieurs scénarios
sont possibles. Le choix peut &étre fait selon différents critéres :

1- de gravité : les malades fortement déséquilibrés ou en échec sont privilégiés. C’est
souvent le choix de I’hdpital dans ses différentes formes d’accueil des patients (court
séjour, moyen séjour, soins de suite et de réadaptation, hospitalisation a domicile...).
Cette logique est trés centrée «soins » dans une finalit¢ de réduction des
complications et d’amélioration de 1’état de santé. A I'inverse, il peut étre choisi de
renforcer 1'éducation initiale pour éviter les complications classiques comme
I'insuffisance rénale, les amputations ou les cécités chez les diabétiques. En tout état
de cause, tout patient devrait pouvoir bénéficier d’une éducation dite « de sécurité »,
visant [’acquisition des compétences minimales utiles pour réagir face aux incidents
aigus inhérents a sa maladie ;

2- de la pathologie et de I'efficacité. Il existe des équipes en diabétologie, pneumologie
(adultes et enfants pour ces deux disciplines) et cardiologie qui ont montré leur savoir-
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faire. Des publications ont montré ['efficience des programmes en cours. Dans un
premier temps, ce dispositif est privilégié pour une véritable montée en charge sur
I’ensemble du territoire. Cette option est celle de la MSA dans un choix trés orienté
gestion des risques. Mais cette logique laisse pour compte bon nombre de patients
atteints d’autres pathologies chroniques...

3- du volontariat des équipes: les appels d’offres sont ouverts avec une enveloppe
financiére finie. Les choix sont décidés a 1’échelon régional qui juge des priorités et
des équilibres a trouver ;

4- de priorités nationales. Ainsi par exemple, il est proposé dans le cadre des plans
maladie d’Alzheimer, maladies rares des formations d’éducation thérapeutique pour
les aidants qui prennent soin des personnes dépendantes ou en situation de handicap
moteur, sensoriel ou mental ;

5- de la vulnérabilité de certaines populations car ce sont elles qui sont les plus démunies
et qui ont le plus besoin de programmes d’accompagnement et d’éducation
thérapeutique.

6- On peut également faire le choix de cibler les personnes qui sont perdues de vue qui a
priori ne sont donc plus suivies et leur proposer, si besoin, des séances de motivation
et un programme d’éducation thérapeutique.

Il est indispensable qu’une orientation nationale soit donnée et que les appels d’offre et les
choix soient assumés au niveau régional. Des stratégies mixtes et/ou de mutualisation doivent
étre envisagées pour permettre le décloisonnement entre ville et hopital : par exemple gravité

sur hopital avec articulation avec la ville, programme diabéte national, appels a projets
libres...

IV — Quelle organisation — quelles articulations ? — quels financements ?

Encourager des programmes au plus prés du domicile des patients

Mi-2008, le savoir-faire en éducation thérapeutique est essentiellement hospitalier, méme si
des expériences de grande qualité existent en ville (réseau diabete, actions associatives). I
faut préserver cette activité hospitaliere, la développer mais &tre conscient que, pour la grande
majorité des programmes, il faut envisager a terme leur développement au plus prés du lieu de
résidence des patients atteints de maladies chroniques. Il faudra rappeler les principes qui lient
les maladies chroniques aux questions de conditions de vie et de proximité du domicile et
encourager fortement des programmes en ville.

Préserver la pluralité semble indispensable tant les initiatives en cours montrent
Poriginalité des programmes sous forme de réseaux, au sein des maisons de santé, de centres
de santé, des centres d’examens de santé de 1’assurance-maladie, des associations de malades.
Les médecins traitants jouent un rdle central dans le suivi des patients atteints de maladies
chroniques. Les pharmaciens, en réflexion sur de nouvelles missions avec le ministére de la
santé, sont également préts a s'engager dans 1'éducation thérapeutique dans le cadre d'un
parcours de soins coordonné efficient. Les futurs pdles prévention des ARS auront un role
majeur a jouer pour assurer une visibilité et une cohérence territoriale sans étre trop normatif.

Il faudra concevoir Poffre en distinguant les ressources mobilisées et I’évolution de la
maladie. Ainsi I’éducation peut étre différenciée lorsqu’il s’agit d’une éducation initiale, de
soutien des apprentissages d'autosoin, d’apprentissages d'adaptation a la maladie, d’un
renforcement, d’une éducation pour cas graves, d’une éducation de reprise. Il faut apprécier la
place et Ie rOle des différents acteurs et cela ne peut étre fait qu’a I’échelon régional.
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L’ offre territoriale d’éducation thérapeutique peut s’articuler selon :

- différents programmes: éducation initiale, éducation pour des états graves,
complications aigues ; pour la mise en place de traitements complexes ; attention
portée a la gestion du risque clinique ;

- les lieux: hopital, réseaux de santé, cabinet médical, maisons médicales
multidisciplinaires, centres de santé, centres d’examen de [’assurance maladie, alliance
associative / professionnels de santé, espaces communautaires dans lesquels se
déroulent des programmes d’éducation thérapeutique de proximité, éducation
thérapeutique itinérante.

En d’autres termes, il s’agit de graduer 1’offre suivant la complexité des interventions
éducatives et de la maladie : éducation de proximité (praticiens de premier recours éducatif,
gestion des incidents de la maladie) ; programmes d’éducation réalisés par des équipes
multiprofessionnelles (réseaux, hopitaux généraux, hospitalisation a domicile) ; structures
spécialisées de référence (le plus souvent hospitalieres de court et moyen séjour) pour les
pathologies complexes et rares.

Un appel d’offre régional pour développer des programmes structurés d’éducation
thérapeutique
Ont été financés des programmes d’accompagnement et d’éducation thérapeutique du patient
sur la dotation nationale ou régionale des réseaux et sur le FNPEIS. La CNAMTS vient de
lancer un appel d’offre spécifique sur la base d’un cahier des charges offrant des garanties de
qualité ce qui va permettre de financer des projets.
Cette approche de financement par programme est intéressante et mérite d’étre soutenue a
partir du moment ol on stabilise des fonds voire que I’on les sanctuarise sur une période
longue et que 1’on diversifie leurs origines (fonds d’Etat, région, conseil régional, assurance-
maladie).
L’ARS doit étre le maitre d’ceuvre en collaboration avec ses partenaires. Elle doit garantir la
territorialité, ’articulation entre la ville et I’hopital et déterminer les choix. Il devient
nécessaire :

- d’afficher une politique régionale commune ;

- de fédérer les promoteurs et les financeurs ;

- d’associer beaucoup plus qu’actuellement les patients et leurs associations et les

représentants des acteurs de soins du secteur sanitaire et ambulatoire.

La SFSP est favorable a des appels d’offre régionaux pluriannuels dont le cadre est fixé a
I’échelon national ; charge & la région de définir ses priorités en fonction du programme
régional de santé publique et de retenir les projets les plus pertinents. Le guichet doit étre
unique, assuré par I’ARS et respecter les principes d’équité territoriale et d’accés de tous les
patients y compris les plus démunis a des programmes d’éducation thérapeutique.

Un agrément pour les services hospitaliers avec un financement sur tarif

Toutefois, la SKESP attire ’attention sur le fait que la mise en place d’un systeme de
financement de programmes sur appel d’offre identique pour la ville et 1’hdpital comporte
certains risques. Les contraintes administratives risquent de décourager les hospitaliers, de les
amener a se recentrer sur leur métier premier, les soins, et a abandonner tout programme
éducatif alors qu’il est nécessaire d’intégrer la dimension éducative dans les projets
thérapeutiques des maladies chroniques.
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Par contre il est important que les services hospitaliers qui veulent avoir une activité
d’éducation thérapeutique formalisent leur programme sur la base d’un cahier des charges et
sollicitent leur agrément ; agrément qui ouvrirait droit au financement sous la forme d’une
rémunération au titre d’une mission d’intérét général (MIG) ou sur la base d’un tarif.

De nombreuses équipes soulignent les limites du financement MIG ; en fait peu de services
obtiennent des moyens nouveaux sur ces crédits.

Une alternative pourrait €tre un financement sur tarif; tarif qui se situerait entre la
consultation spécialisée et le cofit d’un hopital de jour - montant qu’il reste 2 déterminer. Ce
mécanisme pourrait amener les équipes hospitalieres a poursuivre leur investissement et a
développer de nouveaux programmes

Pour résumé, il conviendra, comme pour les programmes ambulatoires dits de ville, que les
programmes hospitaliers soient agréés sur la base de cahiers des charges et qu’une évaluation
soit réalisée tous les 4 ans. Un tel systéme permettrait de poursuivre le travail engagé par de
nombreuses équipes, de mieux encadrer les programmes existants, de favoriser les
articulations avec la ville. Il aurait aussi pour avantage de permettre de suivre a travers le
PMSI Dactivité d’éducation thérapeutique. L’agrément ouvrant le droit & rémunération
spécifique.

Par ailleurs, il semble important de séparer la tarification relative aux pratiques éducatives
d’une tarification spécifiquement dédiée & 1’activité de coordination. Celle-ci apparait
indispensable si ’on veut promouvoir un suivi et une structuration des programmes ainsi
qu’une approche transversale interdisciplinaire au sein des établissements qui se poursuive
hors les murs, avec des partenariats et une continuité en ville. La création d’unité transversale
d’éducation thérapeutique (UTET) constitue un outil intéressant pour favoriser la

transversalité.

Enfin, il pourrait étre demandé & chaque établissement de santé, dans le cadre de sa mission
en prévention- santé publique, d’inscrire systématiquement dans son projet d’établissement,
les actions prévues en éducation thérapeutique (programmes d’éducation thérapeutique,
formation pluri-professionnelle...).

Des programmes financés de maniére pluriannuelle et des évaluations indépendantes

Les programmes financés doivent pouvoir s’inscrire dans le temps en leur donnant le temps
de la montée en charge. L’évaluation indépendante des programmes et le respect des cahiers
des charges pourraient aboutir sur une certification et donner lieu & la pérennisation des
crédits.

L’ensemble des programmes (réseaux, maisons médicales, assurance maladie, hopital) devrait
pouvoir étre certifié tous les 4 ans.
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V - Les dix recommandations de la société francaise de santé publique

Avant d’énoncer ses recommandations, la SESP souhaite rappeler les principales faiblesses ou
lacunes de la situation actuelle en France qui sont le fondement de ses recommandations :

- la plupart des patients atteints de maladies chroniques ne bénéficient d’aucun
programme d’éducation thérapeutique ;

- Les patients atteints de maladies chroniques sont trés divers et en conséquence les
programmes d’éducation thérapeutique doivent d’adapter a cette variabilité ;

- les initiatives de ville sont peu nombreuses et restées pour la plupart expérimentales
alors que les patients atteints de maladies chroniques résident a domicile ;

- Doffre de programmes d’éducation thérapeutique est essentiellement hospitaliére ; elle
s’est développée de maniere inégalitaire sur le territoire, essentiellement a !’initiative
de professionnels motivés. [’approche est segmentée par pathologie, sans véritable
coordination transversale ;

- Une diversité tres grande des programmes proposés, méme si les recommandations
HAS et le guide méthodologique HAS et INPES récemment publiés sont de nature a
améliorer la qualité des programmes ;

- D’absence de pilotage territorial, méme si des initiatives commencent a &tre prises par
plusieurs régions, 1a encore & I’initiative de professionnels motivés ;

- D’insuffisance de formation initiale. [’éducation thérapeutique n’est pas ou
insuffisamment enseignée dans les établissements universitaires de formation en santé
et dans les écoles professionnelles ;

- des offres de formation sont proposées, mais des critéres de qualité sont & mettre en
place ;

- les modalités de financements hétérogeénes et insuffisantes au regard des besoins et du
nombre de patients atteints de maladies chroniques.

La SFSP propose de :
Définition
1- Intégrer la définition de Iéducation thérapeutique dans le code de la santé publique

Gouvernance
2- Intégrer dans la prochaine Loi de santé publique les modalités d’organisation des
programmes d’éducation thérapeutique : orientation pour le national, pilotage pour
le régional

3- Confier Porientation nationale au ministére de la santé
a. Le ministere établit le cahier des charges, les missions attendues
b. La HAS et 'INPES élaborent les bonnes pratiques et mettent en ceuvre une
procédure de certification externe des programmes ;
c¢. L’INPES élabore et promeut des outils d’intervention et de formation dans le
domaine de I’éducation thérapeutique du patient.

10
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4- Confier aux poles prévention des ARS le pilotage régional des programmes
régionaux d’éducation thérapeutique

a. L’ARS s’apguie sur un pole régional de compétences en éducation
thérapeutique’ mis en place selon les recommandations du plan qualité de vie
et maladies chroniques en fonction des ressources existantes ;

b. Le plan régional de santé publique est le plan support des stratégies de
développement des programmes d’éducation thérapeutique ;

c. Le pdle prévention assure la cohérence des programmes enfre eux au niveau
territorial ainsi que la graduation de [’offre suivant la complexité des
interventions éducatives et de la maladie en particulier entre la ville et I’hopital
(éducation initiale, de soutien des apprentissages d'autosoin, d’apprentissages
d'adaptation & la maladie, d’un renforcement, d’une éducation pour cas graves,
d’une éducation de reprise).

Appel & programmes

5- Appel a programmes ARS sur la base d’un cahier des charges et des orientations

nationales :
a. Favoriser les programmes structurés® transversaux inscrits dans le parcours de
soins ;

b. Prioriser sur trois a cing pathologies pour commencer et systemes
expérimentaux pour les autres pathologies ;
¢. Préserver la pluralité des acteurs et des modes d’interventions ;
d. Respect des principes d’équité territoriale et d’accés a [’éducation
thérapeutique pour les populations les plus démunies ;
e. Financement forfaitaire.
Les services hospitaliers sont, quant a eux, agréés sur un projet de programme
structuré en ETP répondant a un cahier des charges.

Financement

6- Créer un fonds sanctuarisé « éducation thérapeutique de ville » (budget: Etat,
assurance-maladie, Régions et Conseils généraux a définir).

7- Pour I’hépital, financement des programmes agrées : financement MIG ou création
de tarifs forfaitaires « éducation thérapeutique » se situant entre la CS et I’hopital
de jour
Une enveloppe spécifique pour le pilotage transversal (coordination interpoles et ville-
hopital) en fonction de la taille et des missions de 1’établissement de santé devrait
pouvoir &tre envisagée.

8- Les programmes sont pluriannuels font Pobjet d’une convention d’objectifs et de
moyens et sont soumis a des évaluations tous les 4 ans.

7 Certains comités d’éducation pour la santé (Cres et Codes) pourraient &tre associés A ces poles de compétences
(comités de la FNES et éducation du patient Evolutions INPES n°8 sept 2007).
¥ Terminologie recommandations HAS 2007.

11
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9- Les programmes sont évalués de maniére indépendante. Si 1’auto-évaluation de
processus des programmes est a réaliser par les promoteurs, une certification externe
tous les 4 ans est a organiser, sur criteres établis par la HAS (cf. point 3). Par ailleurs,
des programmes de recherche évaluative doivent &tre lancés sur appels a projet définis
par la HAS et 'INPES en lien avec 'institut de recherche en santé publique. De plus,
les programmes hospitaliers de recherche clinique pourraient inclure spécifiquement
une orientation éducation thérapeutique.

Formation

10-Structurer les offres de formation

a.

Intégrer 1’éducation thérapeutique dans les programmes de formation initiale
des professionnels de santé afin que les futurs professionnels de santé soient en
mesure d’adopter des postures éducatives. A terme, il faut que cet
enseignement puisse €tre identifi€ au sein de programme existant : module 1 en
2° cycle par exemple ;

Sensibiliser et promouvoir les recommandations de la HAS et de I’INPES afin
de faire évoluer les pratiques professionnelles des professionnels de santé
Favoriser une politique de formation diversifiée offrant des formations de
niveau 1 (50 a 100h) et de niveau 2 (master), répondant aux critéres de qualité ;
Prioriser I’éducation thérapeutique dans les programmes de formation ANFH
(hopital), de formations conventionnelles en soulignant comme prioritaire la
formation d’équipes souhaitant monter des programmes. Les financements de
formation sur fonds publics sont un outil majeur de la politique d’éducation
thérapeutique et un garant de son indépendance ;

Faciliter les processus de validation des acquis de I’expérience permettant
d’accéder a des formations de niveau master. Des passerelles entre écoles
professionnelles et universit¢t au moyen d’équivalences d’enseignement
doivent €tre mises en place pour conduire les professionnels de santé formés en
dehors du cursus universitaire a pouvoir faire des formations de niveau master.
Permettre la formation des volontaires associatifs afin qu’ils puissent agir en
tant que patients formateurs ou développer des actions communautaires.

12
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Annexe

Programmes structurés d’éducation thérapeutique du patient’

* Ensemble coordonné d’activités d’éducation animées par des professionnels de
santé ou une équipe avec le concours d’autres professionnels et de patients

* Destiné a des patients et a leur entourage.

* Concourt a D’atteinte de finalités (acquisition et maintien de compétences
d’autosoins, mobilisation ou acquisition de compétences d’adaptation ou
psychosociales).

* Sous-tendu par des approches et des démarches (partage entre les
professionnels de santé ou dans I’équipe de valeurs communes).

» Elaboration selon une méthode rigoureuse, partenariat entre professionnels de
santé / patients et associations.

* 1l ne doit pas étre une succession d’actes, ni un moyen de standardisation de la
prise en charge auquel tout patient ayant une maladie chronique devrait se
soumettre.

® Intervention d’Olivier Obrecht 4 la journée « Accompagnement et éducation thérapeutique des patients atteints
de maladies chroniques. Quels enjeux ; quelles perspectives » de développement. 9Juin 2008 au ministére de la
santé.

13
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D
ORDRE NATIONAL DES MEDECINS
Conseil National de PQrdre

Rapport adopté lors de la session du Conseil national
de I'Ordre des médecins du 3 avril2009

Docteur Pierre Hecquard

L’Education Thérapeutique

Introduction

Le développement de 1’éducation thérapeutique constitue a la fois une préoccupation
majeure des Professionnels de santé et des Pouvoirs Publics en mati¢re de Santé Publique,

en méme temps qu'un souhait largement exprimé par les patients.

Les publications se sont multipliées sur cette question ces derniéres années. Ainsi, parmi les
plus significatives, parait en janvier 2001 le Plan National d’Education a la Santé (PNS
2001) bientdt suivi des programmes nationaux d’actions élaborés par le Ministére de la
Santé : pour le diabéte (novembre 2001), Maladies cardiovasculaires (février 2002),

'asthme (novembre 2002).

En juin 2007 la Haute Autorité de santé et I'Institut National de Prévention et d'Education
pour la Santé publient un guide méthodologique (Structuration d'un programme d'éducation

thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques).

C'est I'un des axes du "Plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes
de maladies chroniques 2007-2011" et la loi Hopital Patient Santé Territoires précise
expressément, en son article 22, que I'éducation thérapeutique fait partie de la prise en

charge du patient et de son parcours de soin.

Enfin en septembre 2008 est remis au ministre de la Santé le rapport Saout, Charbonnel

Bertrand "Pour une Politique Nationale d'Education Thérapeutique du Patient".
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Le médecin, généraliste ou spécialiste, ne peut donc rester indifférent a la montée en charge

d'un tel dispositif, théoris€ et maintenant bien documenté depuis plusieurs années.

Cela nécessite cependant un effort d'appropriation de nouveaux concepts, dont certains
(observance et autonomie, acquisition de compétences par le patient, alliance

thérapeutique...) méritent un minimum de réflexion axiologique.
I - Définition

On entend par éducation thérapeutique un enseignement individuel ou collectif dispensé
a un patient ou a son entourage visant a améliorer la prise en charge médicale d’une

affection, notamment d’une affection de longue durée!',

I1 s'agit d'un processus de renforcement des capacités du malade (et de son entourage) a
prendre en charge P’affection qui le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de

[2]

soins*”, et menées en partenariat avec ses soignantsm

(Equivalent anglais: therapeutic education!*)

I - Les concepts

Le terme générique " éducation du patient " recouvre trois niveaux d'activités, lesquels,

dans la pratique courante, peuvent s'intriquer.
e L'éducation du patient a la santé :

Véritable culture "générale" sur la santé ; elle se situe en amont de la maladie. La loi
HPST introduit un article L. 1171-1 qui précise que "I’éducation a la santé comprend
notamment la prévention comportementale et nutritionnelle, la promotion de Pactivité
physique et sportive et la lutte contre les addictions. Elle s’exprime par des actions
individuelles ou collectives qui permettent & chacun de gérer son patrimoine santé. Une

fondation contribue a la mobilisation des moyens nécessaires a cet effet",

M JO 06/09/2008, (Commission générale de terminologie et de néologie) [Vocabulaire de la santé : liste de termes,
expressions et définitions adoptés)

1 Rapport présenté 4 Madame Roselyne BACHELOT-NARQUIN, Septembre 2008 (M. C. SAOUT, Pdt du Collectif inter
associatif sur la santé. Pr B. CHARBONNEL Chef de la Clinique d’Endocrinologie Hoétel Dieu Nantes. Pr D.BERTRAND
Service de Santé Publique Hopital Fernand Widal)

¥ Rapport du groupe de travail de la DGS

“ Rapport OMS Europe : " Therapeutic Patient Education ", mai 1998. Cette réflexion s'inscrit également dans la continuité
des orientations de la Charte d'Ottawa.
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s ['éducation du patient & sa maladie :

Concerne les comportements liés a la maladie, au traitement et a la prévention des

complications et des rechutes.

Elle s'intéresse notamment a l'impact que la maladie peut avoir sur d'autres aspects de la

vie.

Les rencontres avec d'autres patients, les groupes d'entraide, l'aide d'éducateurs sont

souvent indispensables a ce type d'éducation
e Les programmes d’apprentissage

Ils ont pour objet ’appropriation par les patients des gestes techniques permettant

["utilisation d’un médicament le nécessitant.

« Ces programmes d’apprentissage, ainsi que les documents et autres supports relatifs a ces
programmes, sont soumis a une autorisation délivrée par I’Agence Francaise de Sécurité
Sanitaire des produits de santé, aprés avis des associations mentionnées a ’article L. 1114-

1 et pour une durée limitée. « Art. L. 1161-6 (nouveau). —
e ['éducation thérapeutique du patient (ETP) proprement dite :

L'éducation thérapeutique du patient concerne les actions d'éducation liées au traitement
curatif ou préventif d'une pathologie chronique et repose pleinement sur le ou les
" soignants ", dont l'activité d" éducation thérapeutique " fait partie intégrante de la

définition de la fonction soignante.

I1 s'agit d'un processus éducatif continu, intégré dans les soins (dans le cadre d'un plan de
soin coordonné) et centré sur le patient. 11 comprend des activités organisées de
sensibilisation, d'information, d'apprentissage et d'accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I'hospitalisation et les autres

institutions de soins concernées.

L'ETP concerne au premier chef le patient, certes, mais également son entourage (les

parents d'enfants porteurs d'affection chronique, les proches, le tiers de confiance ...)

Ainsi, le malade et son entourage comprenant mieux la maladie, coopérent avec les

soignants et la qualité de vie s'en trouve maintenue sinon améliorée.

Le malade acquiert et maintient les ressources nécessaires pour organiser au mieux sa vie

avec la maladie.
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by 7

Par exemple, il peut s'agir d'enseigner les " gestes " a réaliser chez un patient asthmatique :
mesure du souffle, recours a des médicaments spécifiques, appel du médecin en fonction de
signes d'appels précis etc., ou chez un sujet diabétique : contrdle de la glycémie, adaptation

des doses d'insuline etc.

Lorsque ces compétences sont acquises par un enfant porteur d'une pathologie chronique, il
peut ne pas étre inutile de les voir portées a la connaissance du milieu scolaire qu'il
fréquente dans le cadre du Projet d'Accueil Individualisé.”! " 4 partir des informations
recueillies auprés de la famille et, selon le cas, du médecin de PMI et du médecin
prescripteur, le médecin scolaire ... aprés concertation avec l'infirmiére, détermine les

aménagements particuliers susceptibles d’étre mis en place.”

III - Finalités de I’éducation thérapeutique

L’ETP vise a rendre le malade plus autonome par I’appropriation de nouveaux savoirs : il
prend en charge son changement de comportement, non seulement a [’occasion
d’événements particuliers (initiation du traitement, modification du traitement, incidents
intercurrents), mais aussi, plus généralement, tout au long du projet de soins, de fagon a ce
qu'il puisse disposer d’une qualité de vie acceptable pour lui. Le patient devient "le premier

acteur de ses soins"[®.

Elle vise également & limiter la progression de la maladie et éviter la survenue de
complications en responsabilisant le patient grice a des compétences acquises dans un

"programme" d’éducation thérapeutique.

Tout ceci doit se dérouler dans le cadre d’une démarche structurée et planifiée, qui fait
appel, en arriere plan, a des théories issues des sciences sociales et humaines (psychologie
de la santé, sociologie, etc.), & des niveaux de conception, de mise en ceuvre et
d’évaluation”. Cependant, comme le précise 'HAS, "aucune de ces théories en particulier
ne peut étre recommandée....Le choix d’une ou plusieurs théories dépend de son intérét

pour une population donnée et de sa possibilité d’étre appliquée a une situation donnée".

Bl Accueil en collectivité des enfants et des adolescents atteints de troubles de la santé évoluant sur une longue période C. n° 2003-135
du 8-9-2003 (NOR : MENEO0300417C)

P.-Y. Traynard, R. Gagnayre Qu'est-ce que I'éducation thérapeutique, Education thérapeutique, Masson 2007
(7. HAS-INPES Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques Juin 2007
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IV - Ce que n’est pas ’éducation thérapeutique

L’ETP se distingue de I’accompagnement du malade ou de son entourage, défini comme un
processus externe veillant a soutenir le patient et son entourage, y compris dans le cas d’un

accompagnement pour une bonne observance du traitement :

e Le coaching santé : plates-formes de conseils généraux comme le proposent
certaines compagnies d'assurance (cessation du tabac, conseils en nutrition), voire

"coaching de vie" d'initiatives diverses plus ou moins validées.

e Le desease management : il s’agit d’optimiser ’observance des traitements et
I’adoption de comportements favorables a I’amélioration de la situation médicale,
via I’intervention de professionnels (médecins ou méme, plus souvent, de personnel
infirmier). Ces professionnels entrent en contact directement avec le patient, a
intervalles réguliers, pour s’assurer que les préconisations thérapeutiques et de suivi

sont respectés.
Clest dans le concept de coaching que le concept d'observance est particuliérement sollicité.

e Les Programmes d’accompagnement des patients proposés par Pindustrie
pharmaceutique et ce, notamment, 4 la suite de la loi n°® 2007-248 du 26 février
2007 portant diverses mesures d’adaptation au droit communautaire en son article

29, mais la réglementation a ce sujet fait encore débat et n'est pas stabilisée.

Désormais, cependant, les programmes ou actions définis par les articles L. 1161-2
et L. 1161-4 ne sont ni élaborés, ni initiés, ni mis en ceuvre par des entreprises se
livrant a I’exploitation du médicament ou des personnes responsables de la mise sur
le marché du dispositif médical ou du dispositif médical de diagnostic in

vitro(Art. L. 1161-5 (nouveau).

Toutefois, ces entreprises peuvent dans certaines conditions contribuer au
financement des programmes notamment si aucun contact direct n’est établi entre

elle et le patient ou, le cas échéant, ses proches ou ses représentants légaux.

Le Conseil de 'Ordre se montrera attentif a ce mode de financement surtout s'il
s'agit de la source principale du fait de leur connexion avec I'industrie

pharmaceutique
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e L'accompagnement thérapeutique des patients dans le cadre d'associations de
patients dont certaines se rapprochent techniquement de I'éducation thérapeutique

labellisée comme telle.

e L'éducation thérapeutique ne se réduit pas non plus a une simple information. Nous
savons que cette derniere, donnée a divers moments de la prise en charge du patient
par le professionnel de santé, et notamment le médecin traitant, & I'occasion de

consultations ou de soins, ne suffit pas & modifier les comportements.

L'ETP s'en distingue par une démarche structurée, organisée et planifiée.

V — Modalités de I’éducation thérapeutique

Derriére le concept unique d'ETP, nombreuses sont les réalisations pratiques qui existent,

fonction des pathologies concernées, des acteurs et des publics visés.
1. Structuration des programmes d'éducation thérapeutique

Le législateur pose comme principe que les programmes d’éducation thérapeutique du
patient doivent étre conformes & un cahier des charges national dont les modalités

d’¢élaboration et le contenu sont définis par arrété¢ du ministre chargé de la santé.

A cet égard 1'Ordre note avec satisfaction qu'il a été saisi pour avis du projet de cahier des
charges et qu'il a pu faire les remarques qui s'imposaient. Si les préoccupations éthiques ne
sont pas absentes du document, il a été rappelé cependant qu'il faudra veiller a éviter la
stigmatisation des populations identifiées de facto par la pathologie concernée par le

programme.

De méme, 1'évaluation des résultats de la mise en ceuvre du programme doit atre prévue dés
sa conception. Le couplage avec 1'évaluation du bénéfice attendu par les patients, compte

tenu du champ du programme, devra également étre précisé.

2. Role des Agences Régionales de Santé (ARS)

Les ARS auront un réle important dans le déroulement des actions d'éducation

thérapeutique puisque :
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e Les programmes sont mis en ceuvre au niveau local, dans le cadre de leur
projet régional, aprés concertation avec les acteurs de 1’éducation

thérapeutique du patient.

e L'ARS conclut des conventions avec les promoteurs des programmes
d’éducation thérapeutique du patient afin, notamment, de préciser le
financement des programmes. Ces conventions définissent, le cas échéant, le
délai et les modalités de la mise en conformité de ces programmes au cahier

des charges national.
o L'ARS évalue les programmes mis en ceuvre.

Cette implication massive des ARS, a tous les niveaux du déroulement du processus ne
peut que renforcer 'Ordre dans sa demande d'étre partie prenant de la structure : en effet,
comme il a été rappelé par ailleurs, les missions qui lui sont dévolues par la Loi affirment
son role en maticre de Santé Publique et de qualité des soins. Or c'est trés exactement ce

dont il s'agit ici.

3. Déroulement d'un programme
L'ETP concerne le patient et, s'il le souhaite, son entourage.

Le patient peut d'ailleurs étre déja pris en charge dans le cadre d'un réseau de soins (diabéte,
affections cardiovasculaires, affections neurologiques de longue durée, SIDA...), ou inscrit
dans une association de patients, voire méme se trouver dans une structure particuliére

(établissement pénitentiaire).

Le temps choisi et le lieu ot vont se dérouler les séances d'ETP sont fonction du contexte
(établissement de soins, cabinet libéral, maison de santé pluriprofessionnelle, locaux choisis

pour des raisons de proximité du domicile des participants...).
Cependant le canevas général est toujours le méme :
% Premiére étape : 1'élaboration du diagnostic éducatif

Lorsque le praticien ou une équipe soignante prend en charge un patient atteint d'une
pathologie chronique il doit s'interroger sur la fagon dont ce patient se comporte en matiére

de santé et sur ce qui peut l'aider & maintenir, changer ou améliorer ses comportements.
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Au cours de cette phase le patient est amené a donner son point de vue sur ce que le ou les

soignants comprennent de sa situation.

Ce diagnostic peut étre réalisé au cours d'une ou plusieurs séances individuelles, au cabinet

du médecin, en ambulatoire ou a I'hdpital.

Il repose en pratique sur une série d'interrogations précises posées par le médecin chargé du

programme :

¢ Que sait déja le patient sur sa maladie ?

* Quelles répercussions la maladie a sur sa vie quotidienne et la maniére dont il y
fait face ?

e Quelles sont les difficultés rencontrées dans certaines situations ?

e De quelle maniére le patient prend-il prend son traitement ?

o Comment est envisagée I’évolution de sa maladie ?

e Quelles sont les répercussions sur sa vie familiale, ses activités sociales,

professionnelles, ses loisirs et ses projets ?

=» Les informations recueillies le concernant restent confidentielles.

Le diagnostic éducatif aboutit & la définition de compétences a acquérir. A partir de 1 est

construit un programme d'éducation personnalisé.

% Deuxiéme étape : le programme d’éducation personnalisé

I est élaboré avec le praticien ou l'équipe soignante qui suit le patient. Ensemble, sont
définies les priorités d’apprentissage que le patient doit acquérir pour pouvoir résoudre ses
problémes, dans sa vie quotidienne. Il apprend, par exemple, & agir en cas de crise, &
surveiller son rythme cardiaque, etc....Est donc mis en place un véritable programme

d'éducation, planifié dans le temps et négocié avec le patient.

* Troisiéme étape : participation a des séances d'éducation thérapeutique.
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Elle comprend une série de séances, individuelles ou plus généralement collectives, d'une
durée d'environ 45 minutes, au cours des quelles le patient prend progressivement
conscience des compétences qu'il acquiert. Les techniques utilisées sont variées, et adaptées

aux pathologies concernées (jeux de plateau, mises en situation, partage d'expérience...)

\/

% Quatrieme étape : I'évaluation individuelle.

Il s'agit de vérifier que les connaissances du patient ont progressé, que son comportement
de soin s'est amélioré, que les données médicales évoluent favorablement, que sa qualité de
vie s'est améliorée ; des échelles visuelles d'auto évaluation peuvent étre utilisées pour

mesurer ['adhésion au traitement.

Un compte rendu de la situation doit étre ¢laboré afin de partager les informations avec les

professionnels impliqués dans la prise en charge.

VI - La place du médecin traitant :
1. Une place encore a prendre ...

Le rapport ministériel déja cité note que " la place du médecin traitant et de maniére plus
large l'implication des médecins libéraux restent relativement marginales" dans 1'éducation

thérapeutique.

En effet, comme nous l'avons vu, le médecin n'est pas l'unique acteur, loin s'en faut, de la
mise en ceuvre de l'éducation thérapeutique. Cette derniére est le plus souvent le fait
d'équipes pluridisciplinaires, spécialement formées a ces techniques, notamment en milieu

hospitalier.

Et en ambulatoire de méme, I'éducation thérapeutique sera trés naturellement le fruit d'une

€quipe coopérative et coordonnée (médecin, infirmier, pharmacien ...).

Et pourtant, s'agissant de la prise en charge intégrée d'une pathologie chronique, d'une part,
s'adressant, d'autre part, & des patients dont 'espérance de vie avec cette pathologie s'accroit
considérablement, le role du médecin traitant apparait absolument fondamental. Le médecin

traitant connait bien son patient, son comportement, son environnement et son entourage.
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2. ...Dans un environnement favorable

Outre les textes réglementaires en préparation qui tendent & encadrer le dispositif et qui
prévoiront le rdle des intervenant ainsi que la formation continue ad hoc, il convient de
rappeler que dés 2005, la convention médicale, en son avenant n°12, prenait en compte les
missions du médecin traitant en matiére de prévention et d'‘éducation : " Le médecin traitant
s'assurera également que les besoins en matiere d’éducation thérapeutique tant
comportementale que pour la prise en charge de la maladie sont bien définis. Il assurera a
son niveau ou avec ['appui des spécialistes et des structures adéquates [’éducation

thérapeutique de son patient autour d’objectifs définis conjointement ".

Pour ce faire "I’assurance maladie met a la disposition du médecin traitant, avec [’accord
[du] patient, les historiques des remboursements (dés disponibilité de 1'outil) facilitant la

connaissance des soins et prestations pris en charge.

Elle lui fournit également la liste des structures susceptibles de prendre en charge
[’éducation thérapeutique du patient ainsi que foutes les plaquettes d’information sur la

prise en charge et la prévention du diabéte a I’attention des patients."

3. Des moments-clé et un accompagnement au long terme

Pratiquement le médecin est en situation d'intervenir tout au long du processus :

¢ L'annonce du diagnostic de la maladie

Le patient apprend qu'il est atteint d'une pathologie chronique que 1'on ne peut guérir mais

que ['on peut soigner.

Cette étape, responsabilité premic¢re du médecin, doit se dérouler dans des conditions telles
que la poursuite de la prise en charge ne soit pas obérée par un ressenti émotionnel
péjoratif, source d'angoisse et de rejet. Ecoute, dialogue et empathie président a cette phase
délicate du colloque singulier qui conditionnera 'avenir. Si la proposition d'une démarche
d'éducation thérapeutique est envisageable, il recommandé de la faire dans les suites
proches de I'annonce du diagnostic®™. Au médecin d'étre convaincant et persuasif, sans

imposer.

B HAS-INPES Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies chroniques Juin 2007

10
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La loi prévoit d'ailleurs explicitement que le programme d’apprentissage est proposé par le

médecin prescripteur a son patient.
¢ L.'élaboration du diagnostic éducatif

S'il est le fruit généralement d'une équipe pluridisciplinaire, rien n'interdit qu'il soit élaboré
par le médecin en charge du patient. Comme évoqué plus haut, cette phase est celle au
cours de laquelle de judicieuses questions permettront d'élaborer le programme dont aura
besoin le patient, et cela avec son agrément. On mesure ici l'importance du savoir faire dont
doit faire preuve le praticien. C'est le pari fait par la Mutualité Sociale Agricole et le
Régime Social des Indépendants.qui font intervenir le médecin traitant dés cette étape

capitale.

L'annonce du diagnostic de la maladie, comme I'élaboration du diagnostic éducatif

s'inscrivent, naturellement dans le cadre du colloque singulier.
e Le suivi du patient

Le médecin traitant pourra (devra) orienter son patient vers des structures et des équipes
dédiées de proximité (qu'elles soient hospitaliéres & vocation ambulatoire, ou qu'elles
exercent au sein de réseaux de soins de ville). Il devra étre tenu informé par cette équipe

des résultats du programme et de 'évaluation individuelle.

En tout état de cause, comme le font remarquer les auteurs du rapport ministériel, si l'on
veut que le médecin traitant soit acteur, il est également souhaitable " que soit mise en
place une réflexion sur l'instauration d’un lien entre les caisses d’assurances maladies qui
disposent de I'information des pratiques thérapeutiques du malade, les assurés atteints de
maladies chroniques et les médecins traitants." Or c'est précisément ce qui se met

progressivement en place avec le Web médecin et ses compléments.

4. Une formation nécessaire

L'éducation thérapeutique ne s'improvise pas. Elle s'appuie sur des concepts issus des
sciences humaines, (anthropologie, psychologie, sociologie, pédagogie), elle met en jeu des

techniques qui lui sont propres et maintenant bien validées.

Le médecin traitant, dont on a vu le réle fondamental d'initiateur et d'accompagnant, sera en

pratique rarement ['effecteur du programme lui-méme. Pour autant, pour conseiller et suivre

11

RéPI n°84 - 27 avril 2011Page 34



son patient sur la durée, mesurer avec lui les progrés d'autonomie acquis, il doit connaitre

les ressorts de ces techniques et donc acquérir de nouvelles compétences.

La Haute Autorité de Santé a défini de facon non exhaustive les qualités requises :
compétences relationnelles, pédagogiques et d'animation, méthodologiques et
organisationnelles, compétences biomédicales et de soins, d'ou la nécessaire et urgente mise

en place d'une formation initiale et continue adaptée, en direction des praticiens.

Tout récemment 1'Institut de Prévention et d'Education a la Santé (INPES) a mis a la
disposition des formateurs une "boite 4 outils'® ", en lien avec le plan « Amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques » et qui permet de répondre a

leur besoins notamment en mettant a leur disposition les éléments conceptuels de base.

Le devoir de formation continue des médecins sur ces question apparait ici d'autant plus
important qu'il met en jeu des concepts nouveaux”. L'Ordre ne pourra qu'encourager le
développement de telles formations qui permettront ainsi aux médecins de maitriser ces
techniques ; sans cela, ce sont d'autres professionnels qui s'approprieront ce champ

nouveau de prise en charge des malades.

5. Quelques interrogations cependant :

Bien que 1'0rdre voit avec intérét le développement de techniques que l'on sait maintenant,
au-dela d'un effet de mode favorables a la qualité de vie des patients chroniques, il ne peut

mangquer de s'interroger sur quelques points spécifiques :
e séances collectives versus séances individuelles ?

le probléme que 'on peut soulever est celui de la confrontation de personnes atteintes d'une
méme pathologie, amenées a échanger leur vécu en situation de groupe. En milieu
hospitalier I'anonymat est plus facilement observé, mais quid des rencontres par exemple

dans le cadre de réseaux de santé de proximité ou de maisons pluriprofessionnelles ?
e e concept de l'observance peut également faire débat :

la définition lexicographique donne "action d'observer habituellement, de pratiquer une
régle en matiére religieuse (obéissance a la régle)"®. On est en droit de s'interroger sur le

choix du terme, alors qu'il existe a coté le terme d'observation : "loi, tradition

I Le Petit Robert
U9 hitp://outils-formateurs-education-patient.inpes.fr/accueil php

12
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communément observée" nettement moins connotée. Comme le reléve fort justement le
rapport au ministre "/'observance suscite des interrogations éthiques. La quantification de
["observance peut faire craindre pour I’autonomie du patient". La vigilance s'impose quant

au risque de dérive : observance, obéissance et perte d'autonomie.

o liberté du patient de refuser de se soumettre & un programme qui lui est proposé.

Le médecin, qui suit son patient chronique et donc le connait bien, doit &tre a son écoute et

savoir le mettre en situation d'exercer sa liberté de refuser d'entrer dans un programme.

Le médecin sera attentif a dépasser 'effet de mode pour conseiller au mieux son patient.

e Liens entre industrie pharmaceutique et programmes d'apprentissage

I conviendra d"étre vigilant sur le fait que la promotion d'un programme ne s'accompagne

pas de la promotion d'un produit ...

13
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L'observance therapeutique
correspond au strict respect des
presoriptions et des
recommandations formulées par le
médecin prescripteur fout au long
d'un traitement et au cours d’un
essal. Elle est la clef du succés de
la prise en charge thérapeutique. Se
dit aussl adhérence ou compliance.

Protocoles n°46 - page 8
www.actupparis.org/article2839.himl

Fin 2006, nous prenions connaissance du projet de

réglementation des « programmes patients » et des
implications gue cela pouvait entrainer. Vélat des lieux
présenté cl-dessous peut incllter certains a se joindre 3
nous pour v travailler.

Tout comme pour apprendre & conduire une auto, il est évident que nous passons par
différentes phases de conduite, puis d’amélioration, avant d’acquérir de réels
automatismes, et d'étre capables ensuite de copier des modes de conduite observés
chez les autres. Nous rious apercevons, sur plus de dix ans, que nous avons su
intégrer plusieurs stratégies de gestion, entre confort et sécurité.

Si la prise quotidienne d’'un médicament est contraignante, les personnes n'ayant pas
&té confrontées a ce probléme pendant au moins un an ont du mal & imaginer qu'il est
loin d’étre évident pour un malade chronique de devenir autonome dans la gestion de
sa propre maladie. Face au VIH, c’est la dimension multidisciplinaire médicale gui nous
impose l'effort majeur d’étre a la fois le malade et le coordinateur des spécialistes qui
nous suivent, qui sont parfois peu enclin au travail d’équipe. Nous devons apprendre et
élaborer ensemble des recettes « a foutes épreuves » pour chaque élape de la vie, en
y intégrant nos stratégies de fuite et d’évitement, mais aussi celles de nos soignants.
Cest notre capacité a régulierement nous auto-évaluer pour « corriger le {ir », si
nécessaire, qui garantira une autonormie dans le temps. En tant que malades, nous
savons aujourd’hui encore a quel point rien n’est acquis pour toujours.

Apprendre a apprendre

L'éducation thérapeutique est un ensemble de pratiques visant a l'autonomie et la
responsabilité du malade pour gérer sa maladie. Elle doit lui permettre également
d’acquérir des compétences pour s'impliquer activement dans la prise en charge de
sa maladie et le suivi au long cours de son traitement en partenariat avec les
soignants. Elle ne se réduit donc pas & observance®, et doit étre considérée comme
faisant partie d’'une éducation a la santé.

Elle s’adresse aux personnes atteintes de maladies chroniques et cherche a diminuer
les risques de complications propres a la maladie et aux traitements prescrits, et surtout
a éviter les hospitalisations colteuses. L’éducation thérapeutique vise a rendre les
malades capables de reagir précocément, d'améliorer le dialogue avec leur médecin,
de lire leurs résultats d’analyse et d’'assurer une adhésion étroite des malades aux
diverses modalités du traitement et de la surveillance (prise de médicaments, suivi de
régime, auto-surveillance de parametres biologiques, examens, etc.).

Le secteur de la santé est unanime quant a la nécessité d’organiser 'éducation
thérapeutique, pour quatre raisons © augmentation du nombre des maladies
chroniques ; les problémes d’observance des prescriptions ; une nouvelle attitude des
malades face au personnel médical (demande légitime d’information, de
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compréhension, voire de participation aux décisions médicales), un accés facilité par
internet & une information médicale qu'il faut donc souvent réévaluer.

Sur la planéte sida

Pour le sida, I'éducation thérapeutique existe de fail, mais reste empirique. Mais,
contrairement & 'asthme ou au diabéte, il n’existe pas de document consensue! ou
officiel définissant clairement ce que la communauté entend par « éducation
thérapeutique », ou méme I'observance (objectifs, contenu, mise en place, acteurs,
etc) et les pratiques different selon les équipes. Enfin, il existe différents
«prestataires» : associations de malades, médecing traitants, personnel soignant
dans le milieu hospitalier, associations spécialisées, médiateurs en santé, etc.
Avant larrivée des antirétroviraux, [éducation thérapeutique consistait
essentiellement & soutenir et accompagner les personnes mourantes. Fortes de cette
compétence, les associations de malades ont pris le pouvoir et assuré des
permanences d’équipes de bénévoles dans les services hospitaliers. La technicité
nécessaire pour accompagner des traitements de plus en plus complexes, et la
démobilisation des militants aprés le succés des antirétroviraux ont laissé & nouveau
la porte ouverte au compassionnel. 'expertise de I'éducation thérapeutique par des
malades et des proches a fait des progres, mais moins dans le milieu hospitalier ou
en ville, que dans les locaux des associations de malades. Alors que tous les acteurs
sont convaincus de I'utilité de Péducation thérapeutique pour les séropositifs, on se
retrouve aujourd’hui face aux problémes de la définition de recommandations
spécifiques pour le VIH, de la création de formations dipldmantes adaptées, el de
I'organisation et de la réglementation de ces nouveaux meétiers.

A ce jour, la question de Péducation thérapeutique se pose avec acuité pour les
personnes atteintes du VIH. D’abord, l'efficacité des antirétroviraux nécessite une
ohservance draconienne ou au moins supérieure a 85 % des prises prescrites, sinon
les difficuliés d’observance peuvent favoriser 'apparition de souches résistantes aux
traitements. Enfin, cette épidémie est un trottoir vers la précarité, imposant que la prise
en charge médicale intégre les enjeux sociaux pour qu'un malade puisse le cas
échéant retrouver son autonomie. Il semble que si la nécessité d'une véritable
éducation thérapeutique concermnant les personnes vivant avec le VIH soit reconnue
par les pouvoirs publics, en revanche, les contraintes budgétaires les découragent de
patticiper & I'élaboration d'une telle éducation thérapeutique ; aussi le rapport d’un
groupe de travail sur I'éducation thérapeutique de la DGS ne mentionne-t-il pas une
foia le mot sida ou VIH.

ne proposition, moultes réactions

Le projet de réglementation des « programmes patients » émane du cabinet de Xavier
Bertrand, qui espére répondre discrétement par voie d’ordonnance® a la pression des
laboratoires. En janvier 2007, les acteurs de la santé recoivent le texte suivant :
«Article L.5122-17. Les programmes d’accompagnement des patients directement liés
a l'utilisation d’un traitement médicamenteux nécessitant un geste technique pour son
administration, financés directement ou indirectement par les établissements
pharmaceutiques, ainsi gue les documents et autres suppoits relatifs a ce programme,
sont soumis a une autorisation préalable déliviée par I'Agence francaise de sécurité
sanftaire des produits cle santé, aprés avis des associations de patients atteints de la
pathologie concernée par le programme. Les modalités de désignation et de
consultation de ces associations sont fixées par décret en Conseil d'Ftat,»

Ce texte a fait 'objet d’'une double critique des associations : sur la forme, puisque si
le texte est adopté par ordonnance, il n'y aura pas de concertation ; et sur le fond car
il plane un flou conceptuel (accompagnemernt = observance = éducation ?). Mais sur
le fond, d'autres problémes se posent : la confidentialité nest pas abordée ; la place
faite aux laboratoires est inquiétant (ils pourraient faire de 'aide a I'observance une
publicité directe déguisée) ; le réle des associations est frés peu précis {comment
seront-elles consultées sur les programmes proposés 7). Le systéme parait bancal et
sans garde fou.

les réactions du ministre suivent. D’abord, il propose de remplacer I'ordonnance par
un amendement gouvernemental devant étre discuté au Sénat. Dans un second
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Proposition inscrite dans le projet de
[oi n® 3062 « portant diverses
dispositions d’adaptation au droit
communauiaire dans le domaine du
médicament »

Protocoles n*46 - page &
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Voir les articles écrits dans
Protocoles NY 22, 25, 35.

Sortie prévue en juillet 2007

Protocoles n°46 - page 16
wrw.ectuppans.org/aticle2939.html

temps, face au mécontentement des acteurs de la santé sur 'absence de prise en
compte des critiques de fond, le Ministre décide de ne pas présenter le texte. En
revanche, Nicolas About, Président de la Commission des Affaires Sociales, s’engage
a faire une proposition de loi pour octobre 2007. En attendant, 'GAS est chargée de
faire une enquéte sur « les critéres propres a garantir la sécurité des patients », dixit
I'ex~-ministre.

Gue dit la loi 7

Un projet de loi visant & encadrer les « programmes patients » est I'occasion de
définir et batir une éducation thérapeutique digne de ce nom pour le VIH.

Depuis deux ans, une quinzaine de « programmes patients » proposés par les
laboratoires ont été soumis a I'Afssaps, et la moitié a été refusée. Il s'agit d'éducation
thérapeutique a moindre colit pour I'Etat, puisque organisée et donc financée par les
firmes pharmaceutiques, mais posant des problémes de déontologie, des criteres
mercantiles risquant de fausser les informations nécessaires.

Trols observations s’imposent, d'ores et déja, et montrent les insuffisances du
systéme.

- C'est la commission de la publicité de FAfssaps qui autoriserait ou non de tels
programmes... ce qui en dit long, et pose I'un des termes fondamentaux du probléme.
Les « programmes patients » assurés par les laboratoires ressemblent de trés prés a
de la publicité directe auprés des malades®, contamination d’une logique sanitaire par
une logique économicue,

- |’absence de cadre réglementaire favorise les pratiques « sauvages » (¢’est-a-dire
sans autorisation et sans forme établie), comme le numéro vert pour perdre du poids.
- |.a confidentialité n'est pas assurée (élaboration d'une base de données a partir du
suivi individuel des malades concernés, pouvant étre utilisée voire revendue a des fins
marketing). Ainsi un projet des laboratoires Roche s’adressant aux personnes sous
Fuzeon® a été refusé en raison d'un rapport bénéfice/risque jugé défavorable.

Ce projel de réglementation des « programmes patients » porté par 'ex-ministre de
la Santé Xavier Bertrand est avant tout un moyen d'éviter la mise en place d'une
politique plus ambitieuse et plus coliteuse d’éducation thérapeutique, impliquant les
malades et les associations.

Contre-propositions

Aujourd’hui le projet de loi est reporté, mais les associations se préparent & la suite.
Concernant le projet de réglementation, on peut soulever plusieurs séries de
problemes :

- champ de la loi : doit-elle porter sur les « programmes patients » des laboratoires ou
sur I'éducation thérapeutique en général ?

-~ financement ; qui doit payer ?

- organisation | place d'éventuels prestataires, ou d’un organisme centralisant les
fonds pour le développement de programmes d’éducation thérapeutique menés par
des acteurs non-industriels ; des postes réservés aux soignants ou intégrant des
rmalades devenus « patients-formateurs » 7

- actews : concertation entre les associations, implication des universités meédicales
et éthno-sociales ?

A retenir
Ce sont toutes ces difficultés el succes, lutte et projets, qui feront 'objet d’un
prochain Protocoles, a savoir un numéro Hors-série intégralement consacré a
la relation soigné-soignant”. N'hésitez pas a nous contacter si vous souhaitez
nous faire profiter de vos expériences de proche, de malade, de militant,
d’acteur de santé publique ou de soignant.
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OBSERVANCE A LHOPITAL

Une dé
thérapeutique

arche d'éducation
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Nous avons rencontré Anne Marie Ané, Cadre de santé dans I'équipe de Médecine Interne du Pr S.
Herson a I'hdpital AP-HP de la Pitié-Salpétriere. Elle est responsable d'un programme d'éducation
thérapeutique mis en place avec le Docteur A. Simon. Echanges sur son expérience et sa pratique des
consultations d'éducation thérapeutique...

60 comprimés

is en place il y a prés de six ans, ce pro-
gramme a d'abord été proposé aux patients
VIH les plus en difficulté avec leurs traite-
ments. Puis aux patients débutant un pre-
mier traitement. Reconnue comme activité
d'Hopital de Jour au début et intégrée a la prise en
charge habituelle du patient, la consultation a tou-
jours eu le soutien des responsables du Service et
de la Direction de I'hépital. L'équipe d'éducation est
composée de 4 infirmiers (deux attitrés a la prise en
charge du VIH et deux pour les corticoides) ; et deux
en cours de formation. Les éducateurs, n'étant pas
détachés a temps plein, ils doivent concilier leur tra-
vail quotidien d'infirmier avec une activité qui s'ins-
crit dans fa continuité ; c'est un apprentissage de
gestion du temps qui est long, difficile et qui
demande une réorganisation des soins (lieu et
temps dédiés, réles définis, connus, acceptés et

RéPI n°84 - 27 avril 2011Page 40

coordination entre [es acteurs).

Actuellement les participants a ce programme sont
essentiellement des migrants d'Afrigue subsaha-
rienne en début de traitement, et d'autres per-
sonnes pré-traitées mais en échec thérapeutique.
Au début, le rythme est d'une séance par mois
durant les six premiers mois. Ensuite, selon les
besoins, le patient consuite une fois par trimestre
puis une fois par semestre... L'introduction dans ce
programme se fait la plupart du temps sur prescrip-
tion médicale, néanmoins un infirmier témoin de dif-
ficultés chez un patient peut aussi le proposer.

Les consultations centrées sur le patient s'adaptent
a son cheminement, en vue de le préparer a la prise
d'un traitement et de susciter son adhésion. Pour
choisir la stratégie la mieux adaptée, il s'agit de
prendre du temps avec lui pour:

. aborder sa compréhension de la maladie,
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des traitements, des effets secondaires, et de la
prévention dans son parcours personnel.

. le situer dans son environnement social et
professionnel ; bien identifier ses proches "au cou-
rant de sa maladie”, sur lesquels il peut et pourra
compter.

. pouvoir échanger librement sur son vécu
de la maladie, ses motivations et difficultés face au
traitement, ses projets. Et dés le départ créer ainsi
un climat de confiance.

C’est au cours des séances suivantes qu'infirmiere
et patient définiront ensemble un objectif a attein-
dre pour améliorer la qualité de vie, ce qui passe
entre autres par l'observance : s'organiser dans les
prises de traitement, comprendre l'intérét de ne pas
oublier les prises...

Au début de chacune des séances, on évalue ce qui
a été compris, les événements survenus ; et on réa-
juste si besoin l'objectif choisi. Des outils pédago-
giques interactifs sont utilisés, fournis par le pro-
gramme “Temps clair” soutenu par un laboratoire
pharmaceutigue, tels :

. un imagier qui facilite la discussion autour
d'un support visuel.
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. un jeu de cartes présentant différentes
situations psychosociales. Il permet au patient un
véritable jeu de rdle dont il pourra sortir a tout
moment s'il le désire, pour parler de son cas person-
nel et s'impliquer.

. un jeu de cartes représentant les symp-
tomes ol il va devoir non seulement exercer ses
connaissances, mais aussi anticiper ses comporte-
ments. Par exemple lors de la manifestation subite
d'effets indésirables.

Au bout de trois mois, une évaluation a l'aide d'un
guestionnaire (outre éventuellement le dosage plas-
matique) permet d'appréhender un niveau d'obser-
vance ; et d'envisager la poursuite des séances ou
leur interruption. Pour ce faire, I'éducateur utilise
aussi un planning magnétique qui permet au patient
de placer, visualiser et identifier les moments de
prises du traitement au cours de la journée (matin,
soir, pendant les repas...)

Une étude au sein du service a permis de comparer
deux groupes de patients : ['un participant aux
consultations d'éducation thérapeutique, I'autre
non. Le groupe en ayant bénéficié malgré des condi-
tions de vie plus précaires, parvenait a terme a un

Le patient au centre de la consultation

Catherine Tourette-Turgis, experte dans les domaines de I'observance et du counselling, présentent
sur ces thémes des réponses concrétes dans un livre récent* qui s'appuie sur une quinzaine d'an-
nées d'expérience dans le champ du VIH. Sans revenir sur les outils et supports d'entretien propo-
sés aux professionnels de santé et disponibles dans leur ouvrage, nous voudrions plutdt évoquer

I'esprit de la démarche.

n sait que la non-observance des traitements

dans le VIH entraine une sanction thérapeu-
tique rapide. Mais c¢'est une maladie qui reste
difficile a vivre, car encore largement stig-
matisée et installée dans la durée, comme toute

maladie chronique. Les “oublis’” de traitements
sont donc accrus par les discriminations liées aux
difficultés a “en parler” dans son milieu de vie. Si
I'on ajoute le mangue de soutien de I'entourage et
I'isolement (pour une part non négligeable de per-
sonnes sous traitement), la peur des effets indési-
rables (image du corps 1), les situations de préca-
rité, on comprend que la prise des médicaments et

le suivi des contraintes peuvent devenir pénibles et
faire dériver vers la non observance !

C'est précisément dans un tel contexte que les
consultations d'aide a lI'observance ont démontré
tout leur intérét. Car finalement prendre son traite-
ment ne va pas de soi pour tous les patients !
Catherine Tourette-Turgis propose un modeéle de
consultation basé sur la motivation concernant le
soin et 'apprentissage : “L'hdpital n'a pas prévu les
dispositifs d'accompagnement des personnes
vivant avec une maladie chronique. Il offre des
soins selon le modeéle des maladies aigués. Il
s'adresse sans s'en rendre compte a ceux qui sont
motivés et préts'".




meilleur état immunitaire que celui du groupe non
participant.

Anne-Marie Ané rappelle que ['éducatrice n'est pas
seule face aux patients dans cette démarche. Elle
travaille au coeur d'une équipe pluri-professionnelle.
Elle sollicite si nécessaire, les contributions du psy-
chologue, du diététicien, de l'assistant de Service
Social et du médecin dans l'accompagnement de
chaque patient. Les éducateurs sont aidés dans leur
démarche par une supervision mensuelle avec un
psychanalyste. Sont également associés (particulie-
rement en médiation culturelle) les services d'asso-
ciations et leurs bénévoles présents dans le service
(tels ceux d'lkambéré*). Ces intervenants, & partir
de situations précises, ont permis a {'équipe de
décrypter certains comportements face a la mala-
die ; et méme d'aborder le réle et l'impact de la
médecine traditionnelle,

Une équipe de bénévoles de AIDES profonge le sou-
tien aux patients et les oriente vers des centres de
ressources comme celui d'Arc en ciel. D'ailieurs
I'éducation thérapeutique (au sens large) ne se
limite pas aux consultations individuelles. En effet,
les infirmiers et les bénévoles d'AIDES développent
avec le CDAG local des actions de prévention com-

daide a lobservance

Sil'on veut toucher tout le monde, il n'est donc plus
question de prescrire un traitement sans évaluer la
préparation du patient a le prendre, sans lui avoir
“appris” le maniement des molécules. Bref, savoir
gue faire en cas d'oubli, de perte soudaine de moti-
vation ? C'est aussi reconnaitre au patient un
temps nécessaire pour se préparer a accepter une
prescription complexe et lourde.

Dans ce contexte, la consultation vise a privilégier
“I'écoute centrée sur le patient” en difficulté : son
histoire, ses projets, son entourage, ses priorités...
I s'aqit de donner un espace de parole dans lequel
il lui sera possible de parler de son traitement. Mais
aussi de sa vie au quotidien, dans une relation
d'empathie avec un professionnel de santé.
Pratiquement, le patient rencontrera le plus sou-
vent un infirmier (dans les hopitaux gui ont mis en
place ces consultations) durant trois a cing séances
de 30 & 40 minutes ; sur la base d'entretiens réali-
sés avec une simulation de situations critiques :
une visite inopinée de la famille, des vomissements,
les prises au cours d'un voyage, un état anxieux...

munautaire et de dépistage “hors les murs” (de I'h6-
pital) : notamment en direction des publics d'origine
asiatique du 13*™ arrondissement de Paris, ou en
centre d'accueil de jour pour les personnes sans
domicile fixe.

Dans cette démarche d'adhésion mise en ceuvre par
["éducatrice, on aura compris tout [(intérét d'un
accompagnement individualisé pour permettre au
patient de gagner ou retrouver un réle actif de par-
tenaire de soins. Particuliérement dans la relation
thérapeutique avec son médecin. Cette démarche
nécessite du temps, des moyens, un travail d"équipe
pour prendre en compte le vécu et I'évolution des
perceptions du patient. Pour y parvenir, Anne-Marie
Ané souligne ['importance de rester dans {‘empa-
thie, afin que le changement de comportement
attendu soit le résultat d'une réflexion et d'un che-
minement personnels. A l'instar de G. Brague :
“Contentons nous de faire réfléchir, n'essayons pas
de convaincre !"

PAR BERNARD TESSIER bernard t@tele2 fr

* [KAMBERE : association qui accueille et offre un cadre convivial aux femmes africaines
touchées par le VIH 39, boulevard Anatole France 93200 Saint Denis, tel: 0148 20 82 60,
hitp:/fwww.ikambere.com/
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Ces simulations grace au jeu de réle tendent a ren-
forcer ses compétences pour “atteindre et mainte-
nir {e haut degré d'observance nécessaire pour un
succés thérapeutique”.

C. Tourette-Turgis précise que beaucoup de situa-
tions se débloquent en quelques entretiens. Cette
approche (appelée modéle “MOTHIV") a démontré
son efficacité sur l'observance lors d'une étude
randomisée. Enfin elles rappellent la vigilance tou-
jours nécessaire : “L'observance apparait comme
une variable dynamique jamais définitivement
acquise mais au contraire fluctuante au cours du
temps, et dépendante des événements qui surgis-
sent dans la vie des personnes”. Prendre soin de
soi pour une personne séropositive sous traite-
ment, c'est demeurer observant tant qu'on ne sait
pas quérir la maladie. Et pour ce faire, les informa-
tions, les interventions renouvelées de soutien et
d'accompagnement des patients, loin d'étre inu-
tiles, restent a ce jour pertinentes et d'actualité !

*"Mettre en place une consultationd'observance au.
théorie a la pratique” - Catherine Tourette - Editions “Comment dire”




_I".::-JA‘-I:II|I‘0

deux classes thérapeutiques.
Pour tous les patients pour
lesquels Trizivir® constitue
depuis un délai raisonnable (six
mois, un an ?) un traitement
efficace et bien toléré, il parait y
avoir peu de justifications a leur
proposer un changement de
thérapeutique.

“Switch”

Un autre rdle intéressant que ce
médicament parait étre appelé a
jouer est celui de traitement de
«switch», constituant une
trithérapie simple a utiliser aprés
un traitement initial avec une
autre association qui s’est révélée
complétement efficace, mais pose
quelques problémes de tolérance
et/ou d'observance.

Plusieurs études, de cohorte ou
randomisées, avaient déja abordé
cette question ces dernieres
années (Clumeck, Moyle,
Katlama, Opravil...). L’année
2003 a vu la publication de deux
nouvelles études importantes :
celles de Maggiolo (Italie) et celle
de Martinez (Espagne).

Un certain consensus semble se
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Cing années de pris
de ' observance thérapeutique
dans un service hospitalier

la substitution d'un

efficace contenant
une antiprotéase ou un inhibiteur
non nucléosidique par une
trithérapie de Trizivir® permet un
bon maintien de I'efficacité
virologique, est bien acceptée, et

dégager :
traitement

en général bien tolérée (a
I'exception bien sir du risque
d’hypersensibilité propre a
I'abacavir contenu dans
Trizivir®). On ne peut exclure
une puissance antivirale un peu
inférieure de Trizivir®, mais les
cas d’échecs de la substitution
concernent essentiellement des
patients qui avaient auparavant
des mutations associées a une
résistance aux inhibiteurs
nucléosidiques, et qui avaient été
traités par monothérapie ou
bithérapie a 1'époque ol les
traitements efficaces n’étaient pas
disponibles. Dans ce type de cas,
le «switch» ne devrait étre
envisagé qu’avec précaution si la
décision en a été prise (suivi
rapproché de la charge virale).

Sur le long terme, le traitement
par Trizivir® est en général bien
toléré, avec peu d'arréts de

SR

traitement pour effets
indésirables, une amélioration
des parametres lipidiques quand
ceux-ci ont été perturbés sous
antiprotéase, et, dans certaines
études, une amélioration modeste
(et qui nécessite un traitement
prolongé) d'une éventuelle
lipoatrophie.

Ainsi, cette triple association de
médicaments devra maintenant
trouver sa place, sans doute
différente, dans les stratégies de
traitement antirétroviral. Les
différentes informations qui se
sont accumulées ces derniers
temps sont aussi I'occasion de
confirmer une fois de plus
I'intérét d'études cliniques
mirement réfléchies et bien
conduites (randomisées), méme,
et surtout, avec des molécules
connues depuis plusieurs années.
Elles sont la seule possibilité
d’apprécier la pertinence des
choix de stratégies
thérapeutiques, en tenant compte
de I'ensemble des parameétres,
d'efficacité, de tolérance et
d'acceptabilité.

e en charge

Par Bernard Tessier et Eugéne Rayess

redaction@actions-traitements.org

L’expérience dans la lutte contre le VIH a montré I'importance de I'observance

I'observance.

L’intuition précoce d’une
équipe hospitaliere

«Deés 1996, quand on commencait
a disposer de
antirétroviraux,

traitements
“hautement
actifs”, les soignants ont pris
conscience des conséquences liées
a leur complexité, leur durée non
limitée et aux effets secondaires

ActionsTraitements dans la prise en charge des personnes infectées par le VIH. Si plusieurs démarches
remercie, pour leursoutien - assocjatives ont vu le jour pour mieux cerner cette thématique, le milieu hospita -
LABORATOIRES lier s’est lui aussi organisé et quelques hopitaux ont instauré des «consultations
Abbott France d’observance». Nous avons rencontré une équipe d’un des centres hospitaliers
Boehringer Ingelheim | Précurseur de cette démarche.
Bristol -Myers Squibb «I'équipe d'observance» : Zohra
Chiron France Berki-Benhaddad, psychologue
Gilead _ e Professeur clinicienne, Agnés Certain,
Glaxo_SmxthKline Jean-Louis pharmacien hospitalier, Annie
Produits Roche Vildé, Chef d’'un  Capillon, infirmigre référente,
Pfizer Research & Dev. ' 'des services de complétée  par Jean-Luc
IN_STIT.UTIQN,S ‘Maladies Ecobichon, Technicien d’Etudes
Dn‘ectloxlgenerale Infectieuses et Tropicales a Cliniques. D’emblée, le
de laSanté I'Hopital Bichat-Claude Bernard, Professeur Vildé rappelle le
Ensemble, et le Professeur Catherine Leport contexte et l'esprit qui ont
contre le Sida , . . o
nous recoivent, entourés de accompagné le projet autour de
I NFOTRANITTEMENTS N 120 ]JANVIER 2 00 4
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ou complications possibles sur le
vécu du patient».

«Nous avions le sentiment qu'il
fallait reprendre les explications
données par les médecins,
trouver des termes plus simples
pour faire comprendre et
imaginer ce travail avec des
soignants proches des patients
qui pourraient tenir compte en
méme temps de leurs projets et
conditions de vie».

Deés lors il restait a réunir des
moyens en personnel et
quelques outils de travail dont le
principal devint la consultation
d’observance.

La consultation
d’observance :

pivot de la démarche

Les consultations, initialement
réalisées en plus de 'activité de
soins, ont été instaurées de
maniere officielle en milieu
hospitalier en novembre 1998.
Du temps et des moyens pour
P'action ont dit étre libérés mais
il a fallu au départ de longues
démarches et la motivation de
toute une équipe. Le début de
cette action a été rendu possible
grace a un financement par ECS
(Ensemble Contre le Sida)
pendant un an. Puis, la
tarification de cette activité de
consultation a été effective et a
permis une reconnaissance
officielle de la démarche et en
méme temps une meilleure
avancée du projet.

Ont d'abord été rencontrés dans
la consultation en priorité les
patients en cours de traitement,
fragilisés par des échecs, des
arréts, ou ceux qui refusaient
les traitements.

En seconde intention, Ila
consultation a accueilli des
patients en situation de fragilité
psychologique et parfois sociale,
dans 1'objectif de prévenir des
comportements  de
observance.

non-

Enfin, avec l'expérience, la
nécessité d’intervenir en amont
est clairement  apparue,
concrétisée par la proposition et
la prescription de la consultation
aux patients naifs démarrant un
premier traitement ; ainsi la
majorité de ces derniers ont-ils
été vus au moins deux fois dans

i

Méme si Ie poids des troubles dépressifs ou
des problemes sociaux et d’alcool pése

pour certains patients, il n’est pas forcé -

ment prédictif d’'une non-observance a

leurs traitements

leur parcours.

C'est aussi une pratique de cinq
années d'entretiens autour de
l'observance qui permet &
I'équipe de penser aujourd hui
que, méme si le poids des
troubles dépressifs ou des
problemes sociaux et d’alcool
pese pour certains patients, il
n'est pas forcément prédictif
d’'une non-observance a leurs
traitements. Par contre, leur
repérage en début de traitement
peut étre l'occasion d’en parler
et de proposer une aide afin
d’anticiper les obstacles et
difficultés prévisibles.

Cette approche, a visée
préventive, s'appuie sur
I'expérience, évitant les préjugés
sans figer les situations a priori.
Pour compléter cette
organisation, une ligne
téléphonique est mise a la
disposition des patients suivis
par le service. Elle est utilisée
plus particulierement a des
moments-clés, générant des
questions, des inquiétudes, voire
des troubles anxieux ; ce sont les
moments de début et de
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changement de traitement, ou
encore la survenue d’effets
secondaires ; ainsi le patient sait
qu'il peut appeler et étre écouté
que ce soit a son domicile ou de
tout autre lieu de séjour. Par la
suite, il peut étre orienté si
besoin, vers son médecin
prescripteur, ou méme étre vu
en urgence en hopital de jour.

Aujourd’hui un des principaux
objectifs de la consultation est de
préparer sur le plan
psychologique le patient & la
prise d’un traitement et de
choisir, avec le médecin, le
patient et I'équipe d’observance,
la stratégie la mieux adaptée,
compte tenu de ses conditions de
vie et de travail, de ses
difficultés et de ses projets.

Ainsi une adaptation optimisée
et personnalisée est négociée
entre I'équipe et le patient.
Quand cela est possible, le début
d'un traitement est différé le
temps de plusieurs rencontres,
afin d’élaborer et de préparer le
futur comportement
d’observance, et obtenir a terme
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d’Actions :
Traitements vous
accueillent...

Adhérents ou toutes
personnes désireuses de se
Joindre a nous sont les
bienvenues autour d'un
verre, dans une ambiance
conviviale ; c'est I'occasion
d‘échanger, de s’informer,
de trouver de la
documentation et de
découvrir I'association
Actions Traitements.

le dernier samedi
de chaque mois,
de 13h a 15h

Prochaine date :

31 janvier 2004

ACTIONS TRAITEMENTS
190, Bd de Charonne
75020 Paris
Tél: 0143 67 66 00

N’hésitez pas a nous appeler si
vous souhaitez des
informations complementaires

. oA
143 67

I'NFOTRAILITEMIEN

Le médecin du service oriente le patient
sur prescription médicale vers I'équipe

de trois professionnels composée d’'une
psychologue clinicienne, d'un pharmacien
hospitalier et d'une infirmiére référente en

observance.

adhésion et autonomie. Ce qui
parait important, c’est de prendre
du temps pour «permettre une
maturation psychique, un
cheminement psychologique vers
I'institution du traitement».

Bien siir, certaines situations
doivent étre gérées dans
I'urgence, par exemple lors
d’hospitalisations pour des
primo-infections ou  des
infections opportunistes graves,
mettant en jeu le pronostic vital ;
I'équipe d'observance est
«dépéchée» rapidement aupres
du patient, pour un premier
contact et des échanges concis ;
les aspects psychologiques
revétent alors une importance
particuliere. Le travail de
préparation débuté rapidement se
poursuit durant les premiers
temps du traitement.

Parfois, la prise des traitements
s'effectue en présence de
P'infirmier(e) ; cette méthode,
appelée DOT (Directly Observed
Therapy) est rendue nécessaire
dans des cas graves et vitaux ou
pour une familiarisation au
traitement en hospitalisation.
Malgré son apparence autoritaire
et contraignante, la DOT permet
de sensibiliser progressivement le
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patient a des nouvelles
modalités comportementales
dont 1'objectif est d'aboutir a son
autonomie.

Une équipe pluri-
disciplinaire au

service du patient

Le médecin du service oriente le
patient sur prescription médicale
vers  1'équipe de trois
professionnels composée d'une
psychologue clinicienne, d'un
pharmacien hospitalier et d'une

infirmiére référente en
observance. Au cours d’'un
entretien, une premiere

évaluation permet & chacun des
intervenants selon sa spécificité
de  proposer un appui
personnalisé durant le traitement
a savoir : prise en charge
psychologique, informations sur
les médicaments, organisation
des prises ..... ,

Le Professeur Vildé insiste sur la
valeur et l'intérét d'une équipe
pluridisciplinaire qui élabore
ensemble un discours consensuel
sur la maladie : «I'important,
c’est que le patient ait plusieurs
approches de professionnels avec
des moyens et méthodes différents
mais avec un méme langage». 1l

précise que «si besoin, il peut
arriver que I'on voit un patient
deux a trois fois, ou davantage,

avant de commencer le
traitement».

Ensuite, chaque intervenant
selon les besoins identifiés avec
le patient peut le revoir
individuellement.

La psychologue clinicienne,
Madame  Berki-Benhaddad,
propose un suivi adapté, oli un
travail sur les représentations de
la maladie et du traitement a
toute sa place, en vue de mieux
comprendre les difficultés
d’adhésion. Un accompagnement
psychologique est mis en place
tout le long du suivi.

Le pharmacien hospitalier,
Madame Certain, & partir du
niveau de connaissances du
patient, donne des informations
fondamentales sur les
médicaments en adaptant son
langage, en utilisant des schémas
afin d'aider a comprendre
I'impact des traitements,
I'importance de la continuité des
prises et la gestion des effets
secondaires et des diverses
contraintes liées aux modalités
de prises.

L'infirmiere référente, Madame
Capillon, occupe différents roles
alternativement : la
reformulation des informations,
le renforcement positif, le relevé
minutieux des difficultés
exprimées par le patient, le relais
entre les différents intervenants,
Sur la coordination des
interventions, I'équipe



d'observance dira  «c’est
suffisamment clair, on connait les
compétences de chacun et surtout
on se respecte entre nous...les
patients ont repéré nos spécificités
et savent que nous avons des
échanges...»

A noter que la contribution
d’interpretes d’'Inter-Service
Migrants est utilisée et ces
derniers se déplacent a I'hépital,
qui facilite si besoin un tel
procédé. L'intervention du
service social est souvent
nécessaire lorsque les conditions

un questionnaire ot les pa

devaient pour éti
questions indépendan
ni l'interrompre”, seulement 57
classés observants”. L'on
proche de 100% est souhaité po

charge virale et contrer le dévelop,

résistants. Nous sommes.d
'expérience d'accompagneme
présentée dans ce nUMEro,
situations de certains d'entre e
d'alcool...), il n'est pas forcemen
traitements. Au final, vo
modestie mais aussi 4 l'opti
C'est donc plus le « vécu »

perceptions des effets secondaires

majeur au cours du temps st
convergent pour mettre en av:

I'entourage (quand il est possible

de confiance medecin-patien
ligne teléphonique d'Action

constats. En effet, les appelant
moyens pour gérer au.mjieu

mais au-dela de la demande d'inf

souvert le besoin de parler
anxiéteé autour des résultats, pi

place du soutien regu... Bref. [0
silhouette ou de tour de poi
méme maniére et avec la mi
C'est precisement 'importance

ustifie en cas de difficulte, I'intéret d

Celles-ci visent a accompagn
démarche au long cours, ex
exigences de la maladie mais a
medical et des prises réguliere
parcours, il y a forcément des

voire une ambivalence, Les consul

décrite dans ce journal sans v

s‘attachent plutot a un accom
compréhensif pour permettre
de « partenaire de soins », O
moyens mais que la démarche.
meérite de redonner une place
patient...Cette démarche, mall

bien devenir incontournable, compt

cours, Autant s'en souvenir el

1) Enquete transversale AIDEs/IPSOS

aupres du lectorat de Ja revue R

de vie et besoins sociaux
fondamentaux du patient posent
probléeme.

C'est donc une mécanique bien
huilée, impliquant plusieurs
disciplines hospitaliéres, qui est
en place dans ce service, a
I’Hopital Bichat-Claude Bernard.
Cette démarche permet a
I’évidence, une meilleure

continuité du parcours de soins
de chaque patient, notamment
grace au compte-rendu des
intervenants en observance
consigné dans le dossier médical.
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Certains patients consultent
depuis plus de cinq ans
régulierement, d'autres depuis
beaucoup moins de temps,
d’autres encore n'ont consulté
que deux fois sans nécessiter
d’autres entretiens réguliers.
Pour un patient du service,
I'important est de savoir que le
dispositif fonctionne et lui
permet dans des moments-clés
du traitement, de bénéficier d'un
soutien psychologique, ou
d’informations personnalisées
par exemple. Globalement,
depuis l'installation de la
consultation, plus de 500 patients
ont été vus au moins une fois
dans ce cadre.

L'activité, en croissance
constante depuis la mise en
place, devrait pour I'année 2003
se stabiliser au méme niveau
qu'en 2002  (soit 730
consultations). On peut souligner
également que la dynamique
d’orientation des patients du
service vers la consultation
d’observance ne faiblit pas : en
moyenne annuelle, sur les trois
derniéres années, 100 patients
sont orientés vers cette
consultation, dont 50 a 60 % de
patients naifs de traitement.

On ne peut que souhaiter le
développement et surtout la
pérennité de telles initiatives en
milieu hospitalier mais aussi
dans les centres de prévention.
Celles-ci sont porteuses de sens
pour les professionnels qui
peuvent «décloisonner» plus
facilement leurs activités grace a
un travail d’équipe renforcé.
Enfin, elles offrent aux patients
un «service personnalisé» et un
lieu ot parole et soin sont tour a
tour mis au service des objectifs
du projet thérapeutique.
Malheureusement, méme si ces
consultations sont mises en place
dans plusieurs grands hépitaux,
la consultation d’observance,
malgré des résultats positifs
évidents en matiere de prise en
charge, n'est pas systématique.
Elle devrait I'étre a plus grande
échelle, et entrer de manieére

officielle dans le suivi de
I'infection a VIH.
I NFOTRAI TEMENTS N =©

1

L’information

thérapeutique en temps
réel: leforum e.mail
d’ActionsTraitements
Il s'agit d'une liste de
diffusion internet
d’informations
thérapeutiques sur le VIH
et les hépatites venant
de sources associatives,
institutionnelles et
industrielles du monde en-
tier. Nous y diffusons aussi
des comptes rendus des
principales conférences
médicales sur le sida et les
hépatites. Une revue de
ﬁresse scientifique
ebdomadaire y est
également disponible.
Les textes diffusés sont soit
en frangais, soit en anglais.
1l est aussi possible
pour les abonnés de
contribuer a fournir des
informations a la liste
ou d'envoyer des demandes
de renseignements aux-
quelles tous les abonnés
sont susceptibles d'apporter
des réponses.
Cette liste est gratuite et
ouverte & tous.

Pour s'abonner,
envoyer un messagea:
atf0-owner@yahoogroups.com

C’est la ligne d'information 1
sur les traitements

de l'infection a VIH,

qui fonctionne du lundi

au vendredi
del5hali8h.

Depuis quatre ans,

un service Minitel est
avotre disposition
Unmédecin spécialiste
del'infection par le VIH
répond & vos questions
concernant les traitements,
les infections opportunistes,
les nouveaux essais,

les stratégies thérapeutiques. .
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Le vécu de la maladie, les
traitements et les effets
indésirables’.

Intervenantes : Catherine Lebrun d’Act Up-Paris,
Marjolaine Degremont d’Act Up-Paris, Hélene Delaquaize
de Sos-s-IDF. Animatrice : Catherine Kapusta d’Act Up-
Paris. Rapportrice : Christine Bernard de Aides.

Catherine Kapusta
Seropositive depuis 1987, j'ai vécu la plupart des grands changements
dans I'amélioration de l'efficacité de nos traitements.
Mais trés vite jai su, qu'en tant que femme, les formes qu'allaient
prendre l'évolution de ma maladie seraient differentes de celles d’'un
homme. En effet, nous les femmes, nous sommes contraintes dés notre
puberté et plus tard, dés le début de nos relations amoureuses, d’étre a
I'écoute de notre corps et de ses manifestations. Les régles, la
contraception, le désir d'enfant, la grossesse, l'allaitement et la
ménopause sont toutes nos spécificités, que nous découvrirons tout au
long de notre vie.
Le but de cet atelier est d’évoquer le vécu de la maladie, les traitements
et leurs effets secondaires’.
Aujourd’hui, dans le monde, plus de la moitié des personnes vivant avec
le VIH sont des femmes. Néanmoins, nos difféerences physiologiques

25
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commencent a peine 4 étre prises en compte. Jusqu'a présent elles ne
I'étaient que dans le cas de la transmission mére-enfant” ot des résultats
formidables ont été obtenus.

Nous ne représentons en moyenne que 20 % des personnes incluses
dans les différents essais’. Pour atteindre cette représentation, bien
insuffisante, il aura fallu attendre 1997, date a laquelle la FDA (Food &
Drug Administration) recommanda a l'industrie pharmaceutique
d'inclure des femmes dans les essais cliniques. Jusque 1a, nous en étions
exclues & cause du risque de grossesse et de toxicité pour le foetus, a
cause des données que nous pourrions fausser au cours des fluctuations
hormonales de notre cycle ovarien, a cause d’éventuelles interactions
avec nos contraceptifs oraux.

Aujourd’hui, nous avons l'impression d’en étre toujours au méme point.
Les excuses des laboratoires pharmaceutiques sont toujours les mémes,
au risque de nous mettre en danger. Pour nous cette attitude n’'est
absolument pas justifiée. Bien au contraire.

Alors nous risquons un surdosage lorsque nous prenons nos traitements ;
des effets indésirables” accrus puisque la posologie n'est pas adaptée ; des
effets secondaires” dont personne ne tiendra compte et que nous
découvrirons au moment ot nous aurons a les subir. On en est toujours
a une espéce de bidouillage mis en place par certains de nos médecins,
au cas par cas. Les femmes en arrivent souvent a diminuer d’elles-mémes
les doses des traitements, pour en atténuer les effets secondaires’.

Et puis, dans ces essais’, nos spécificités sont rarement étudiées en tant
que telles : les effets secondaires’ de nos traitements risquent de
bouleverser notre équilibre hormonal et provoquer des déréglements
lipidiques. 11 y a les lipodystrophies® provoquées par des troubles’de la
répartition des graisses et nos corps vont se transformer. Il y a
l'augmentation de notre taux de cholestérol et de nos triglycérides, ce
trouble du métabolisme, risque dentrainer des problémes cardio-
vasculaires. Nous allons perdre cette protection naturelle que les femmes
ont en général jusqu’'a la ménopause. J'ai moi-méme fait un infarctus
sans que les signes annonciateurs n'aient alerté mon médecin car les
troubles dont je parlais, cette douleur dans la poitrine, étaient mis sur le
compte de I'angoisse.

Grace aux traiterents, nous avons la chance de vieillir, mais que va-t-il
nous arriver au moment de la ménopause. A quoi va nous mener ce
cumul des différents facteurs que nous connaitrons, entre les
perturbations hormonales qu'elle provoque et les déréglements
hormonaux, conséquence directe des effets indésirables’ ? Qu’en est-il de
l'ostéoporose’, lorsque I'on sait qu’elle fait partie de cette liste des effets
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secondaires’ et qu’elle touche justement les femmes au moment de la
meénopause ? Des essais ont été menés sur l'ostéoporose’ des femmes,
sur l'ostéoporose” des hommes séropositifs, mais on commence i peine
a se préoccuper de l'ostéoporose” des femmes séropositives.

Et enfin, le virus lui-méme n’a pas les mémes effets sur nous que sur les
hommes. Dés 1998, une étude de cohorte’” (menée par Homayoon
Faradegan de Baltimore) a permis de constater qu'une charge virale’
deux fois plus basse a celle d'un homme avait les mémes effets pour les
femmes sur I'évolution vers la maladie. Ces données ont été vérifiées en
2001, mais pendant toute la période ot les traitements ont été initiés sur
un seuil de charge virale, cette spécificité n’a jamais été prise en compte.
Depuis, les recommandations’ pour linitiation d'un traitement ont
changg. Elles seront plutot basées sur le taux de CD4', mais jusque 14,
on n'a pas tenu compte de cette différence entre les hommes et les
femmes. Ne fallait-il pas considérer que les femmes devaient commencer
un traitement plus tot ?

Pour nous, les infections gynécologiques sont trés difficiles a soigner et
récidivent fréquemment. Elles sont souvent directement liées au déficit
immunitaire. C'est le cas des infections a papillomavirus' qui, si elles
sont mal soignées, peuvent entrainer un cancer du col de l'utérus. Il y a
les candidoses’ génitales, I'herpés” génital. Des recommandations’ sur ce
suivi gynécologique et sur son importance sont maintenant données
pour nous les femmes séropositives. Trop souvent, notre infectiologue
n'y pensera pas.

De rares études ont montré que la puberté serait retardée chez les jeunes
filles séropositives. Qu’est-ce que cela veut dire ?

L’'acidose lactique’ apparait en cas de dysfonctionnement des
mitochondries’, di1 4 un effet’ toxique d'une classe d’antirétroviraux’, les
inhibiteurs de la transcriptase inverse’. On a pu observer prés du double
d'incident de ce type chez nous que chez les hommes. Qu'est-ce que cela
signifie ?

On sait que pour répondre a ces questions, il est nécessaire que, dans la
recherche, des questions spécifiques soient élaborées pour les femmes,
que des études composées uniquement de femmes soient mises en place.
Je sais qu’il y a encore tellement de choses a dire sur ce sujet et nous
avons surement toutes tant de choses a dire. Catherine Le Brun,
Marjolaine Degrémont et Héléne Delaquaize vont & leur tour nous parler
de leur expérience. Entre chacun de leur témoignage, nous pourrons
toutes confronter notre vécu avec cette maladie et celui des médecins qui
essayent de nous soigner et qui sont 1a aujourd’hui pour nous répondre
et aussi nous écouter.
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Catherine Lebrun

Quand Catherine m’'a demandé de venir a cette journée, j'étais un peu
perplexe parce que je n’ai pas de problémes majeurs. J'avais comme un
sentiment d'indécence par rapport a d'autres femmes qui sont dans des
situations beaucoup plus problématiques que la mienne ou par rapport
aux femmes dans les pays du Sud. Mais voila, je suis séropositive depuis
1990, jai 52 ans, tout allait bien jusqu'en 94/95 ou mes CD4" ont
commencé & descendre, ou on m’'a prescrit une premiére bithérapie’, et
ou il a fallu changer de traitement trois fois de suite pour obtenir un
résultat. Ce n'est qu'en 2001 que j'ai eu ma premiére trithérapie” parce
que ma charge virale’ commencait & augmenter. Mais a chaque fois, je
n'ai pas eu de problémes d'effets secondaires” avec ces traitements, tout
s'est bien passé. C'est un témoignage qui peut peut-étre redonner du
courage a certaines femmes. Ce qui est important aussi, c’est que je n’ai
jamais eu d'infections opportunistes’ graves, a part, au début, quelques
problémes dermatologiques et un papillomavirus' anal, mais tout s’est
assez vite résolu.

Mais I'absence d'appréhension de la spécificité des femmes c'est-a-dire
encore une approche asexuée du sida, continue a me mettre en colére,
meéme si des efforts ont été faits. Par exemple, d’'un c6té on s’'occupe de
la maladie et de I'autre des problémes gynécologiques, mais il n'y a pas
d’interaction entre les deux. Ce n'est peut-étre pas la méme chose dans
tous les hopitaux, mais lorsque j'ai expliqué a mon médecin, qui est une
femme, que j'étais ménopausée, elle m'a répondu que le programme
informatique n'avait pas prévu cette case et qu’elle ne pouvait pas rentrer
cette donnée dans son ordinateur. C'est peut-étre un détail, mais c’est
parfaitement révélateur de ce manque d’interaction, de ce corps coupé en
morceaux. Donc mes questions aux médecins qui sont dans la salle sont :
comment peut-on appréhender la santé des femmes avec tout ca ? Est-
ce quil ne faudrait pas, dans les hoépitaux, une coopération
pluridisciplinaire ? Car je pense que s'il n'y a pas cette coopération, ca
peut étre dangereux pour la santé des femmes. Cela me met vraiment en
colere et je ne comprends pas comment, en 2004, on en soit encore la.
Cela fait maintenant 5 ans que je suis sous traitement substitutif pour
la ménopause. La aussi, apparemment, tout se passe bien. Je dis
apparemment, car a terme on ne sait pas ce qu'il peut se passer a cause
d'une interaction entre les traitements pour le VIH et les traitements
pour la ménopause. On ne sait pas si, a un moment donné, il ne va pas
y avoir un probleme d'efficacité de I'un ou de l'autre et je ne sais pas si
les médecins sont capables de répondre a ¢a aujourd’hui. J'ai lu dans
une publication qu’il valait mieux traiter par voix percutanée alors que je
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prends des comprimés. Alors pourquoi on ne m'a pas proposé ce
traitement ? Je n'arrive pas a faire la part des choses de ce qui est des
effets secondaires’ des traitements contre le VIH ou des effets de la
meénopause ou le corps d'une femme change.

Ensuite, il y a les lipodystrophies’, qui peuvent étre présentées comme une
question de luxe. Cela me perturbe beaucoup sur le plan psychologique,
dans mon rapport 4 l'autre, dans ma sexualité et ¢a fait partie du mal-étre,
méme s'il y a d’autre effets beaucoup plus dramatiques. Que fait-on de la
question de la transformation du corps avec les traitements ? Ne pas avoir
ce probleme-la, en plus, m’aiderait a mieux vivre ma maladie. Ce n'est pas
si secondaire que ¢a. J'ai découvert ma séropositivité a 'age de 40 ans,
mais jimagine la souffrance que c¢a peut étre pour les filles qui
l'apprennent a 20 ans et qui vont devoir prendre ces traitements pendant
des années. On n'arrive méme pas a en parler avec les médecins. J'avoue
que quand je vais la voir, elle me prescrit mes médicaments, tout va bien
et j'ai le sentiment que cette question est déplacée, donc on n’en parle pas.
Je ne pense pas étre la seule a avoir I'impression de géner mon médecin
lorsque je lui pose des questions.

Je terminerai en rappelant I'importance des associations de lutte contre
le sida, qui ont bousculé le corps médical en revendiquant que la maladie
n'était pas uniquement l'affaire des médecins, mais aussi celle des
malades. Pour moi, ¢a a été un souffle, et je remercie une fois de plus Act
Up, puisque c'est la que je suis allée. Méme si on ne veut pas ou on ne
peut pas toutes militer, c’est important de se réapproprier notre maladie,
demander des comptes a nos médecins et a la recherche. J'encourage
toutes les femmes séropositives a suivre pas a pas les exigences qu'elles
portent et qui sont importantes pour nous toutes.

Dominique Costagliola

29

Py

Je suis chercheur a I'INSERM et je suis trés impliquée dans la recherche
sur le VIH. Je ne suis pas médecin, donc j’ai aussi des ambivalences par
rapport a ¢a. Vous avez dit que le sida avait changé le rapport entre les
medecins et les malades et c’est vrai que dans le VIH, le rapport n’est pas
le méme et qu’il est plutét plus facile.

En ce qui concerne le traitement substitutif de la ménopause, vous savez
qu'en ce moment il provoque un grand débat puisquune étude récente
a mis en avant des risques de cancer du sein, mais aussi des risques
vasculaires. Les indications de ce traitement sont donc en train d'étre
restreintes. D'une facon générale, et pour des raisons qui s’expliquent
bien historiquement, ces médicaments sont venus sur le marché pour
prévenir des effets’ trés invalidants comme les bouffées de chaleur ou les
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suées nocturnes. Ensuite on a fait des essais’ et on a observé que ces
traitements avaient plusieurs propriétés, mais sans jamais le prouver. Ce
ne sont que les études récentes qui ont démontré que malheureusement
ce n’'était pas dans le sens que l'on attendait, sauf pour I'ostéoporose’ ou
la le traitement marche bien. La réponse actuelle est donc que ce
traitement doit étre utilisé sur des périodes les plus courtes possible et
pour les femmes qui ont vraiment des troubles invalidants.

Martine Leganier

Je suis journaliste dans une revue meédicale et je voulais ajouter que la
non représentation des femmes dans les essais’ thérapeutiques est
valable pour tous les médicaments. Le fait qu'elles ne sont pas
représentatives commence a poser des problémes, pour les maladies
cardio-vasculaires notamment. La particularité du traitement hormonal
substitutif, c'est d'avoir été mis sur le marché sans quaucun essai
thérapeutique’ n’ait été réalisé et que les femmes les aient eus.

(Coupure d’enregistrement).

Marie-Héléne

J’ai 54 ans, je suis mere de 5 enfants et j'ai transmis le VIH a ma derniére
qui a maintenant 17 ans. J'ai appris ma séropositivité par un
telegramme. C'était en 1986 et je me retrouve dans les histoires de
chacune. C'est vrai que je me pose des questions quant a la ménopause.
J'ai refusé le traitement hormonal substitutif, ne sachant pas trés bien
ce qui pouvait se passer. Je prends donc un traitement a base de plantes
pour m’aider.

La question des lipodystrophies” est récurrente aussi pour moi et je suis
tres vigilante avec ¢a a cause de ma fille. Je fais beaucoup de recherches
personnelles, je lis beaucoup pour l'aider a vivre correctement. J'ai un
peu vécu, mais je me dis que pour les jeunes de 20 ou 30 ans, en plein
dans la vie, dans des projets de vie, en couple ou non, je crois que c'est
extrémement douloureux. Méme si les traitements marchent bien, il n'y
a pas que ca. Il y a tout le reste qui fait la vie d'un homme et la vie d'une
femme.

S’ily a des médecins dans la salle, j’aimerais qu'ils me répondent, car j'ai
l'impression qu’il y a une meédecine a 2 vitesses. Pour les enfants, il y a
des études. Ma fille est appelée tous les 6 mois pour vérifier si tout se
passe bien au niveau du ceeur, sl n'y a pas de problémes osseux, pour
étudier les lipodystrophies’. Tout cela est regardé a 'avance, que I'enfant
soit sous traitement ou non, qu'il ait des problémes ou pas. La toxicité
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des médicaments est surveillée tous les 2 mois. Il n’est pas nécessaire de
supplier le médecin pour obtenir un test génotypique’. J'aimerais méme
que ma fille reste enfant pour continuer a étre suivie dans les services
pédiatriques. A 18 ans, elle sera chez les adultes et ce sera comme pour
nous, le flou complet. Si des programmes de recherches sont mis en
place pour les enfants, nous les femmes, nous devons nous battre pour
les avoir. Il faut que 'on puisse aussi évaluer la toxicité des médicaments
que l'on prend pour pouvoir baisser les doses si nécessaire. Nous
somimes surement surdosées depuis des années.

Sophie Matheron

31

Je suis médecin a l'hopital Bichat et parce que je travaille depuis
longtemps avec des équipes pédiatriques, je sais qu'il n'y a pas de
programmes pédiatriques qui ne soient pas appliqués aux adultes. Sl
s'agit de la recherche de complications métaboliques par des dosages’
sanguins tous les 2 mois, c'est appliqué aux adultes ; si ce sont des
dosages plasmatiques’ pour vérifier que les doses de médicaments sont
adaptées, ¢a peut étre fait pour les adultes. De méme pour les études sur
les lipodystrophies’ ou les problémes cardiaques.

Je me sens particulierement interpellée. J'entends ici en trés peu de
temps ce que jentends tous les jours en consultation et je voudrais
répondre en tant que médecin, pas agressée par votre demande, qui me
parait justifiée, mais en tant que médecin solidaire de vos problémes. Je
crois qu'effectivement il ne faut pas confondre le fait que 'on n’ait pas de
réponse et le fait que les médecins fassent semblant de ne pas entendre.
On n’a pas de réponse sur les lipodystrophies’ et on n'en a encore moins
sur la spécificité des troubles’ de la répartition des graisses chez les
femmes. Quand on a un traitement efficace depuis longtemps, on est
confronté aux problémes de lipodystrophie’. Il y a des pistes sur la facon
dont on peut diminuer ces risques, mais malheureusement on n’a pas la
solution. D’autre part, je crois qu'il est important de se dire quil y a des
choses qui se font et qu'elles se feront d’autant mieux qu’elles se feront
ensemble. Il y a un certain nombre de médecins impliqués dans la prise
en charge des patients adultes séropositifs, en particulier des femmes
séropositives. Dongc, je crois quil faut arriver a trouver un dialogue, une
entente, une perspective commune sur la prise en charge des spécificités
des femmmes. La lipodystrophie” n'est pas une spécificité des femmes. Il y
a des protocoles’ thérapeutiques qui sont destinés a rechercher comment
les éviter. 1l faut y participer, il faut peut-étre se battre pour que les
femmes accedent a ces protocoles’ thérapeutiques.
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Catherine Kapusta
Merci pour cette précision. Cest justement pour cela que nous avons
organisé ces Etats Généraux car nous savons toutes que tant que nous
ne parlerons pas, les choses ne changeront pas.

Marie-Josée Mbuzenakamwé

Je viens du Burundi ot je suis médecin responsable de l'association
ANSS qui offre des soins dans mon pays. Alors je ne sais pas si je suis
la mieux placée pour parler de cela, mais je voulais partager avec vous
quelques petites considérations.

Vous savez qu'en Afrique, la plupart des personnes séropositives sont
des femmes. 60 % des personnes qui viennent a I'association sont des
femmes et, parmi elles, entre 70 et 90 % sont en situation sociale
précaire. Alors, avec le début de I'accés aux traitements dans notre pays,
ce sont généralement elles qui sont sélectionnées. Oui, on en est encore
au stade de la sélection, pour avoir acces a ces traitements. Les premiers
traitements que l'on trouve chez nous, sous forme de génériques’ sont
parmi les moins chers. Il y a le Zérit®, I'Epivir® et la Viramune®. Cela fait
presque une année que nous avons plus de 400 personnes qui en
bénéficient et nous sommes de plus en plus confrontés aux problémes
des lipodystrophies’. Vous avez dit que les médecins font semblant de ne
pas entendre, mais nous, en Afrique, nous sommes vraiment démunis
devant cela. L'africaine est une femme forte, bien constituée, la beauté
de l'africaine. Tout cela devient alors trés délicat. Quand ces femmes
arrivent et qu’elles sont mises sous traitement, elles ont généralement un
systeme immunitaire trés défaillant, trés peu de CD4". Comme elles n’ont
jamais pris de médicaments, elles répondent assez bien et trés vite aux
traitements. La situation clinique devient trés correcte, la charge virale
indétectable, les CD4" passent de moins 200 a plus 700 mais nous
sommes alors confrontées au probleme de l'image, du regard de l'autre,
on est mal dans sa peau et ¢a ne va pas. Cest malheureux de le dire
mais chez nous il n'y a pas beaucoup de femmes sous traitement, alors
je me dis qu'avec ces Etats Généraux, ce serait bien de bénéficier des
avanceées de la recherche qui vient du Nord. Je sais que la recherche au
Sud généralement ce n'est pas la priorité des gouvernements, ce qui est
comprehensible, mais d'un autre c6té nous nous trouvons trés vite
confrontés a ce probleme des lipodystrophies” qui revient a chaque fois,
dans les groupes de parole par exemple. Il faut vraiment en tenir compte.

Fabienne

Les lipodystrophies” semblent concerner vraiment tout le monde. On
pourrait penser que c'est une question de coquetterie, mais, si c’est si
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important pour nous, c’'est que lorsque I'on est mise sous traitement, que
ca marche, pendant un court moment on pousse un soupir de
soulagement, mais c’est trés court. Car quand ¢a fait 13 ou 14 ans que
I'on vit avec c¢a, que l'on doit le gérer au quotidien, tout nouveau
probléme qui arrive devient alors tellement difficile pour nous. Si on en
parle autant et avec tant de passion, c’est parce que c’est encore une
nouvelle chose a gérer pour nous et qu'on a ce sentiment que ce n'est pas
fini.

Une intervention de la salle

Je viens d’'une association et je suis souvent confrontée a des personnes
qui sont sous traitement depuis trés longtemps et qui ont donc ces
problémes de lipodystrophie” entre autres. Pour elles, c’est alors difficile de
continuer a étre observant aux traitements. Y a-t-il des témoignages qui
vont dans ce sens parce que je trouve ca vraiment trés grave ?
Effectivernent, ce n'est pas seulement de la coquetterie.

Agnes Certain

Je suis pharmacienne a 'hopital Bichat et j'y anime une consultation
d'observance. La prise de poids peut devenir une catastrophe et c'est
vraiment apres plusieurs heures d'écoute de certaines personnes que
I'on arrive parfois & le comprendre, a I'entendre. A ce moment-la on peut
essayer de faire quelque chose, éventuellement plaider auprés du
meédecin. Car jai effectivement des personnes qui d’elles-mémes
diminuent les posologies. C'est vraiment quelque chose de trés important
ce changement du corps et la relation avec la prise des traitements. Il
faut réellement 'entendre et ne pas le négliger.

Dominique

J'ai 49 ans et je suis séropositive depuis 1988, sous trithérapie’ depuis
1996. En 2 ans jai pris presque 10 kilos. Le médecin a modifié mon
traitement, mais cela n'a rien changé au niveau de la lipodystrophie’,
donc de moi-méme jai tout arrété, mais trés vite les bilans ont été
mauvais, la charge virale’ a remonté en fleche. Jai donc choisi de
reprendre les traitements.

Aimé Bonelli
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Je suis le directeur du Kiosque Info sida. Depuis les années 80, les
femmes sont les oubliées de la prévention et de la prise en charge. Votre
vécu est difféerent, que ce soit au niveau affectif, médical, social ou
psychologique et il y a tout un travail a faire de ce coté-la car rien n’est
fait. I y a aussi I'enfermement des femmes, que ce soit a I'annonce de la
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séropositivité ou au moment de la prise des traitements. Il y a la
prévention, primaire et secondaire. Il y a le préservatif féminin. On en
parle beaucoup, mais les femmes disent qu’elles doivent faire le tour de
Paris pour le trouver.

Marjolaine Degremont

J'ai 46 ans, je suis séropositive depuis environ 20 ans et en ce moment je
suis tres en colére. (coupure d’enregistrement)

Je suis reésistante a tous les traitements actuels, il y a méme des
résistances’ croisées. Donc on ne peut me proposer actuellement que des
protocoles’ pour les personnes en échappement’ alors que je ne suis pas
réellement en échappement’. On me propose donc trois protocoles’, j'ai
recu les papiers et je refuse dy entrer, je préfére prendre le risque
d’attendre. Je trouve ¢a trop prématuré que mon médecin me propose de
rentrer dans ce protocole’ TMC125. Il y a quatre bras en double aveugle',
c'est-a-dire que ni moi ni mon médecin ne saurons ce que je prendrai. Si
je me retrouve dans le bras avec la dose la plus forte, on doublerait ca
avec du T20’ (c'est-a-dire deux piqures par jour) et un autre médicament
au cas ou je serais dans le bras placebo’. Si je suis dans le bras avec la
dose la plus forte, avec mes 50 kilos, je risque d'étre complétement
surdosée et on ne sait pas ce qui va m'arriver. C'est quand méme marqué
noir sur blanc sur la premiére page : «Ce protocole’” a peut-étre plus de
risques que de bénéfices». Alors je refuse. Je pense que 1'on peut encore
switcher” avec une antiprotéase’. Je suis stre qu'il y a quelque chose
d'autre & faire. C'est pareil, la question des femmes n'est absolument pas
prise en compte dans ce protocole’ de phase II'.

Depuis que j'ai été opérée d'une tumeur bénigne aux intestins, que les
divers médecins et chirurgiens disent d'origine génétique, alors que c'est
peut-étre un nouvel effet secondaire’, je sens bien que mon équilibre est
perturbé ; c'est depuis cette opération que les CD4" chutent et d'ailleurs,
mon systéme hormonal est complétement déréglé. Nous, les femmes, on
a cet avantage qu'avec notre cycle on sait quand quelque chose ne va pas
au niveau hormonal. Avant, j'avais un cycle parfaitement régulier. Les
anesthésistes m'ont dit que l'anesthésie pouvait jouer un réle, la
gynécologue dit que non, l'infectiologue ne sait pas. On est dans le flou.
Je voudrais des dosages hormonaux réguliers. On nous les refuse ; a
priori, ce n'est pas nécessaire. Mon généraliste me dit que c'est peut-étre
la pré-ménopause, mais c'est peut-étre a cause des traitements puisqu'ils
peuvent provoquer des ménopauses précoces. Nous ne sommes pas
prises en compte dans notre globalité en tant que femmes. Ce que je
voudrais dire aux femmes dans la salle, c'est qu'il faut vraiment tenir téte
aux medecins, il faut leur faire confiance, mais il ne faut pas non plus tout
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subir. Il ne faut pas accepter systématiquement ce qu'ils proposent. I1 faut
gérer soi-méme son dossier car il n'y a aucune coordination entre les
services. Il faut vraiment que l'on fasse confiance a notre intuition et
écouter notre corps. Il y a des choses que l'on sait, elles paraissent
aberrantes pour notre meédecin, mais, nous, on les sait. Rappeler
systématiquement que l'on est une femme. Et ¢a, les médecins doivent en
tenir compte.

Sophie Matheron
C’est vrai, mais pas seulement pour le VIH. Aucun patient ne doit subir
ce que dit son médecin. Il faut lui faire entendre que l'on est une femme.
Vous voyez, je dis «on est une femme» parce que je me sens dans la
position de patiente et pourtant je viens parler en temps que médecin. Je
ne peux qu'approuver, il faut que vous trouviez des médecins qui vous
soutiennent.

Quelqu’un dans la salle
Lorsqu'on entre dans un essai’, est-ce que le poids est mis en avant ?
Peser tant, pour un dosage tant ?

Marjolaine Degremont
Non, ce n'est pas mentionné. Que l'on soit un homme de 80 kilos ou une
femme de 50 kilos, on n’en tient pas compte dans 'analyse.

Une intervention de la salle
On n'en tient pas compte, mais on sait que les essais’ sont faits pour les
personnes de 75 kilos en moyenne. Si tu les fais, c'est parfait, tu rentres
dans les critéres, si tu ne les fais pas, tant pis pour toi et tu en subis les
conséquences.

Dominique Costagliola
Je pense que l'on ne peut pas en faire une reégle générale. Cela dépend
complétement des médicaments, des molécules et de leur métabolisme.
De plus, il est vrai que dans le VIH les études de doses n'ont pas
forcément été menées a fond, pour une question de temps et de rapidité.
On voit bien que pour certains médicaments, il faudrait soit retarder la
mise sur le marché pour faire des bonnes études de dosage’, soit
permettre de les prescrire plus rapidement et a faire des progrés face a
la maladie. L'exemple typique, c’est 'AZT" ou on a commencé par des
doses trés importantes, alors que les doses recommandées actuellement
sont beaucoup plus faibles. Il faut continuer a travailler car c’est évident
que, dans cette pathologie, il y a encore des médicaments qui sont
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utilisés a des doses maximales, aussi bien chez les femmes que chez les
hommes d’ailleurs.

Dary
Je viens de Aides 29 Brest. Je veux juste dire que je suis séropositive
depuis 1988 et que je n’ai pris aucun traitement. Je suis d’accord, il faut
faire des protocoles’ et je nm'arréte pas de le dire.

Corinne

Je suis séropositive depuis 1985 et je prends des traitements depuis
1993. Je suis d'accord quand tu dis qu'il faut prendre en charge son
traitement et tenir téte a son médecin. J'ai vécu dans une grande ville et
a Paris : 1a, c'est simple de changer de médecin quand on n'est pas
d’accord, mais maintenant j’habite dans une petite ville de Bretagne avec
un hopital seulement, il n'y a plus de médecins et ils doivent se battre
pour garder un service, il faut raconter son histoire a chaque fois.

Violaine

J'ai 42 ans. J'ai vécu pendant plus de 10 ans en Guyane, département
francais, mais a 8 000 km de la France. La prise en charge n'est pas du
tout la méme, en tout cas a I'époque ou j'y étais. Tout y est beaucoup
plus long, un peu «au petit bonheur la chance». A la fin des années 80,
il n'y avait aucun recul et, pour ma part, quand jai eu mon premier
traitement, j'ai eu beaucoup de mal & me faire entendre. Moi aussi je suis
venue parce que je suis en colére et effectivement j'ai plein de choses a
dire. J'ai été dépistée en 1988. Le médecin ne faisait aucun examen.
Quand jai eu une tumeur importante, on a ouvert, javais une
tuberculose’” ganglionnaire déclenchée. En ce qui concerne les
traitements, le médecin ne savait pas ou plus ce qu'il devait faire. Quand
je suis rentrée en France, j'ai su que j'étais aussi positive au VHC. La-
bas, & aucun moment il n'y avait eu d’examen pour le savoir. Les
meédecins changent tous les 3 mois, ce sont des internes qui viennent
pour 2 mois, 1 an, 2 ans. Donc vous passez votre temps a réexpliquer les
meémes choses. Ce n'est pas le méme médecin qui va vous suivre
jusqu'au bout. Tous les départements ne sont pas égaux. A Paris, tout
va bien, mais ailleurs ce n’est pas la méme chose. Il serait intéressant de
mettre tout le monde a égalité.

Grégory Becq
Je suis investi dans la lutte contre le sida depuis 1987, d’abord en tant
que bénévole, puis en tant que psychologue. J'ai rencontré la premiére
femme séropositive en 1987. En 2004, pour moi, I'une des spécificités
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des femmes, c'est encore la solitude et lisolement. Jai entendu
beaucoup de témoignages, de paroles individuelles, mais en 20 ans il n'y
a pas eu de parole collective. Pourquoi ? Sans doute parce que les
associations qui ont ceuvré vaillamment au service des personnes
séropositives dans leur globalité ont d’abord été composé d’hommes et
c’était pour des hommes, avec une image trés masculinisée de
I'épidémie. 11 a été mis en place au départ des réponses identitaires et
communautaires. Pour les usagers de drogues, les homosexuels et les
prostituées. La communauté des femmes hétérosexuelles, méme si elle
est majoritaire en nombre, n'existe pas en tant que communauté
structurée. Beaucoup de femmes ont vécu la séropositivité dans la
solitude et la discrétion, pour elles-mémes mais aussi pour leurs
enfants. Je voulais vous remercier d’étre la aussi nombreuses. Je pense
que c’'est difficile et courageux d'étre 1a et de prendre la parole. Je crois
que I'une des spécificités des femmes c’est la question de la maternité,
du désir d’enfant, que beaucoup de femmes ont da avorter a I'époque ot
elles ne voulaient pas prendre le risque de contaminer leur enfant ou de
mettre au monde un enfant qui serait trés vite orphelin. Depuis les
traitements beaucoup de choses ont évolué, mais le désir d'enfant est
encore une question trés actuelle et une question féminine. Ce qui me
semble trés important dans une journée comme aujourd’hui, cest que
vous contribuez, vous les femmes séropositives, a porter une parole
collective et qu'il faut trouver le moyen de la représenter.

Catherine Kapusta

C’est pour cela que nous sommes la. Nous sommes convaincues de cela.

Fabrice Pilorgé

37

Je fais partie de la commission Traitements & Recherche d’Act Up-Paris
et du TRT-5, qui regroupe des associations de lutte contre le sida sur les
questions thérapeutiques. Et a ce titre 'TANRS’ nous présente les études
avant qu’elles ne soient finalisées. Récemment, nous avons recu une
étude assez intéressante, qui doit montrer si le Fosamax®, un
médicament contre l'ostéoporose’, a une efficacité ou non, chez les
personnes séropositives. Il était question d'y inclure 30 % de femmes. 1
est rare de voir le pourcentage de femmes incluses dans un protocole’,
nous avons donc interrogé la coordinatrice de I'étude, sur la raison de ce
pourcentage et qui avait décidé de ce chiffre. Elle nous a dit : «parce qu'il
fallait qu'elles y soient, sinon les associations ne seraient pas contentes,
mais les données que l'on va récolter ne pourront pas servir a mesurer
l'efficacité chez les femmes».
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Dominique Costagliola

Je proteste, c'est moi qui ai préparé cette étude et compte tenu de nos
criteres d’'inclusion sur la durée de séropositivité, il y a 30 % de femmes
concernées. Cest la représentation de I'épidémie telle qu'elle est. Le
niveau d'efficacité que 1'on pourra voir chez les femmes est méme écrit
dans les protocoles”. Ce que l'on fait pour cette étude, c’est une analyse
séparée. Les femmes concernées sont des femmes avant la ménopause
parce que c'est un autre systéme d'évaluation. Le probléme est plus
compliqué donc il faudrait faire une étude plus spécifique aprés, parce
quil y a des raisons de penser que lefficacité pourrait étre différente.
Donc on veut faire une analyse séparée chez les hommes d'une part et
chez les femmes d'autre part. Alors si elle a dit autre chose, et je ne dis
pas qu’elle ne I'a pas dit, ce n'était pas du tout l'état d’esprit dans lequel
nous avons préparé ce protocole’.

Fabrice Pilorgé
J'ai un autre exemple : une étude de physiopathologie sur le cceur dans
lequel aucune femme n'a été incluse. J'ai posé la question au
coordinateur et il m’a dit : «c’est simple, au départ I'étude a été présentée
avec un bras hommes et un bras femmes. Il n'y avait pas assez d'argent
pour faire I'étude, alors on a choisi de n’étudier que les hommes.»

Marjolaine Degremont
Est-ce que c'est vraiment beaucoup plus compliqué de mettre un bras
hommes et un bras femmes, dans un essai’ et de faire des études sexuées ?

Dominique Costagliola
Cela dépend complétement de la situation. Je peux citer un certain
nombre dessais’ qui sont en cours et qui portent sur des facons
possibles d'améliorer les problémes d’atrophie. Je fais une différence
entre l'atrophie et I'hypertrophie car les mécanismes et les traitements en
cause ne sont sans doute pas les mémes. Je pense que c’est mieux de
fonctionner séparément pour essayer de trouver des solutions plutét que
d’en faire un probléme global. Donc, ce que I'on a pu voir, c'est que le
niveau ou le type d’atrophie n’était pas forcément le méme chez les
hommes que chez les femmes. En proportion d’'une masse graisseuse
normale, les femmes semblent en étre moins atteintes que les hommes.
Donc les essais’ que I'on fait dans ce domaine sont, ce qu'on appelle,
stratifiés sur le sexe. C'est-a-dire que l'on s'est donné les moyens de
regarder séparément ce qui se passe chez les hommes et chez les
femmes. On fait cela quand on a le sentiment que c’est utile. On ne peut
pas multiplier le nombre de facteurs sur lequel on stratifie sur le sexe,
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parce que cela compliquerait beaucoup les données et méme cela
pourrait étre nuisible. Cest donc une question qu’il faut se poser a
chaque fois.

Jérome Martin

Je suis Président d’Act Up-Paris. C'est effectivement une question qu'il
faut se poser a chaque fois, mais qui n'est pas posée pour chaque essai.’
Il y a un probléme de fond puisque la recherche n’aboutit pas a des
résultats qui donnent des informations sur les spécificités des femmes,
ou quand cela arrive, c’est souvent par hasard. Il faut donc que les
bonnes questions soient posées au départ et de maniére systématique.
Je voulais apporter un témoignage. J’ai une amie qui est morte du sida en
1994, elle avait 22 ans. Elle a développé un cancer du col de I'utérus en 90
ou 91, au moment oti on ne se posait méme pas la question de savoir si ce
cancer devait étre classant ou non dans le sida. Ce qui est incroyable, c'est
qu'elle n'en a jamais parlé a son gynécologue et qu’elle a fait traiter tous
ces problémes gynécologiques par son médecin VIH. Elle avait vraiment
peur de parler du VIH a son gynécologue car elle savait quil ne
comprendrait rien. Alors, quand jentends certains témoignages, jai
limpression que rien n'a changé aujourdhui. Les gynécologues sont
encore trés peu formés sur le VIH. Pourtant c'est quelque chose qu'il est
possible de mettre en place. Il n'est pas question, pour nous et pour les
femmes, d'accuser chacun des médecins de sexisme ou de misogynie, mais
force est de constater qu'il y a un fonctionnement général qui fait que les
spécificités des femmes ne sont pas reconnues. Les lipodystrophies’, non
ce n'est pas une coquetterie. Les hommes connaissent le méme probléme
de stigmatisation, au travail notamment. Mais il y a une inégalité
supérieure de la femme dans la société. Il faut vraiment remettre ¢a en
cause car les personnes qui nous disent que cest de la coquetterie sont
celles qui ne veulent pas rembourser le produit de comblement New Fill*,
ce sont les administratifs, parfois méme des médecins, les gens pour qui
c'est avant tout un probléeme économique alors que c’est un probléme a
part entiére, qui s'ajoute a tout le reste.

Elisabeth Collin

39

Je suis meédecin a la Salpétriere et je m'occupe d'une consultation de la
douleur ; a ce titre, je travaille depuis 1990 dans le service des maladies
infectieuses. Je n'ai donc pas a prendre en charge directement les
traitements des personnes séropositives, mais je suis 1a en recours dans
I'existence de la douleur. J'ai un axe militant pour la prise en charge de
la douleur et c'est vrai que, chez les séropositifs, la difficulté de gérer tout
le systéme de soins est souvent évoquée. Que ce soit dans la relation
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meédecin/malade, dans le cloisonnement des différents intervenants,
dans les problémes d'organisation ou pour les problémes d’'accés aux
soins selon le lieu, et I'exemple de la grande ville ot 'on peut changer de
meédecin plus facilement est vrai. C'est un probléme qui existe depuis la
nuit des temps, depuis I'Antiquité. Le soignant est dans l'axe de
comprendre la maladie, d'essayer de sauver des vies, et beaucoup de
meédecins ont parlé de ¢a, 'aveuglement, on ne voit pas les gens qui sont
en face de soi ; c’est vrai pour la douleur et c'est vrai aussi pour toutes
les maladies. C’est vrai aussi que cette maladie a fait beaucoup avancer
le probléme et I'ensemble des malades doivent beaucoup a vos luttes
quotidiennes et ¢a c'est a prendre en compte. Avec les trithérapies’ tout
le monde a poussé un grand ouf. Quelqu'un a dit, «¢a va nous permettre
de vieillir». Mais du coup il y a une stagnation de la lutte des médecins
qui, il y a quelques années, n'avaient rien et qui donc faisaient tout
ensemble. La, la dynamique s’arréte.

Mon message, c'est qu'il ne faut pas se cloisonner, il faut avancer
ensemble ; les médecins et les femmes malades. Je ne suis pas siire que
d’étre une femme dialysée ou avec un diabéte ne pose pas de probléme.
On a aussi a montrer que l'on peut se battre ensemble.

Catherine Kapusta
Héléne va maintenant nous parler des femmes co-infectées. Ces femmes
qui ont a gérer deux pathologies lourdes, le VIH et une hépatite’. Ces
femmes qui cumulent les traitements, les problémes.

Hélene Delaquaize

Le VIH a été identifié en 1983. Et en 1993, le virus, longtemps appelé non
A-non B, est identifié, c'est le VHC. Depuis 1996, grace aux
antirétroviraux’, les gens vivent plus longtemps et on découvre d’autres
pathologies, d'autres virus. 80 % des gens co-infectés sont soit
toxicomanes actifs ou substitués, soit ex-usagers de drogues.

Je suis concernée par le VHC. En 1990, quand j'ai perdu beaucoup de
poids on m’a annoncé que jétais en phase terminale de sida, parce que
jétais une ancienne toxicomane. Mon test Elisa était positif, mais mon
Western Blot" négatif. J'ai été hospitalisée 2 mois. Ca a été un choc pour
moi, d'autant plus que javais déja perdu pas mal d’amis. On m’'a dit que
javais une hépatite médicamenteuse’, une hépatite’ non A-non B ou une
hépatite B, mais on ne savait pas trop. En 1993, jai encore perdu 10
kilos en un mois et 1a on a diagnostiqué une hépatite C. En 1997, la
recherche avait avancé sur la question et on m’a annoncé que jétais en
cirrhose virale C. Je me retrouvais donc face a quelque chose lié 4 mon
passé. Je suis allée dans différentes associations et on me disait que ce
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n'était pas le VIH, et je comprends puisqua cette époque-la on ne
connaissait pas. Par contre je vivais avec mes effets secondaires’ et
quand j'en parlais avec mes copines séropositives, c’était la méme chose
que pour le VIH. C'est-a-dire que j'ai eu ces problémes de ménopause.
On m'a fait une hystérectomie a 38 ans. Je n’ai jamais pu prendre
d’hormones a cause de mes problémes de foie. Ensuite il y a eu les
probléemes de thyroide et pour les médecins, la seule solution a été
d’irradier la thyroide. Il y a eu aussi les problémes de masse musculaire,
a savoir qu’'en 1990, je pesais 68 kilos et aujourd’hui j'en fais 57 ; a cause
des cures d'interferon, je n'ai jamais réussi a reprendre du poids,
seulement 7 kilos. Ca aussi ce n'est pas facile a vivre, quand je me
regarde dans la glace. Il y a le regard de l'autre et puis moi je ne me
reconnais pas. C'est-4-dire qu'il y a une vie avant et une vie aprés.
Ensuite j'ai voulu militer et je vous remercie pour vos témoignages. C'est
quelque chose qui m’a faite et qui me touche, au fin fond de mes tripes.
La substitution est arrivée en 1996. Combien de toxicomanes sont
décédés ? Combien de gens n'ont pas eu accés aux soins ? Combien de
gens ont été les oubliés ?

Alors, je me dis que j'ai peut-étre quelque chose & faire dans ce monde,
puisqu’on n'a pas voulu de moi la-haut. Parfois je me sens seule, mais il
y a tous ces gens la-haut et je continue.

J'ai donc décidé de créer un métier qui n’'existe toujours pas, mais
j'espére qu'il y aura une reléve un jour. Je suis médiateur de santé. En
fait je suis entre le soignant et le soigné. J'ai choisi de travailler avec les
toxicomanes a Marmottan et sur 'accés aux soins VIH/VHC. J’écoute les
malades, je les rassure et jessaie de retranscrire ce que le médecin a dit.
Je travaille aussi a la Salpétriere, bientoét dans un CDAG'. Ce dernier me
tient a cceur car je pense que c’est important d’étre 14 au moment du
diagnostic. Je vais travailler aussi a 'hopital Georges Pompidou dans
l'accompagnement des personnes co-infectées et surtout des femmes.
Pour moi, elles ont été les oubliées de tout, du dépistage, de la recherche,
de Tacces aux traitements. J'ai le sentiment que 'on a uniquement été
faites pour faire des enfants. Mais toutes les femmes ne font pas des
enfants.

Concernant les essais’ sur I'hépatite” B, rien n’a encore été fait. Les
résultats de deux études importantes sur I'hépatite’ C vont bientot sortir.
La co-infection c'est gérer deux pathologies lourdes. Mais comment fait-
on ? On ne sait pas. Les antirétroviraux’ s’éliminent par le foie et pour le
moment on a tres peu de recul. Le peg-interféron’, c’est une injection par
semaine, on a seulement trois ans de recul. que va-t-il se passer aprés ?
Avec cette image de la femme qui doit plaire, étre désirée, je pense que
l'on est victime de ¢a, avec nos problémes d’hyperthyroidie,
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d’ostéoporose’, de lipodystrophie’, de chute de cheveux, de dents, etc.
J'aimerais qu’apres cette journée on crée un mouvement, qu'on aille plus
loin que ces Etats Généraux.

Stéphanie

Je travaille a4 Aides dans le centre de Marseille, avec des femmes
usageres de drogues. Dans les centres hospitaliers, c’est une
catastrophe, elles sont invisibles. Si par malheur elles sont enceintes, il
faut se battre avec les services sociaux pour que les enfants nm'aillent pas
automatiquement en pouponniére. Quand tu dis que les femmes
devraient créer des associations, militer, se prendre en main, je crois que
ce n'est pas possible puisque déja on les met a part parce qu'elles sont
toxicomanes. Ensuite tu disais quavant le Subutex™ les personnes
étaient mises a I'écart, pour moi elle le sont toujours. Cest une
catastrophe ce qui se passe avec le Subutex®, c’est un fléau sanitaire. Il
y a des gens qui arrivent maintenant a s'injecter de la Méthadone®. On
ne prend pas en compte que le probléme, c'est l'injection et non pas le
produit de substitution. On en arrive a dire aux gens «ne t'injecte pas le
Subutex®, il provoque des abcés plus grave que I'héroine». Les usagéres
de drogues sont transparentes, inexistantes ou alors montrées du doigt
et mises de coté. On a des femmes qui arrivent avec des abcés, des trous
dans la main, plus de dents et quand elles vont a 'hopital pour se faire
soigner, on leur dit «Si tu as mal, c’est bien fait».

Et pour répondre a la dame qui traite la douleur, il faudrait traiter aussi
ce qui se passe autour du malade, son mode de vie, sa situation sociale.
De ca on ne parle pas. Les femmes ont soit le RMI, soit 'AAH, quand on
arrive a monter un dossier, parce quil faut encore qu’elles soient prises
en compte par la Sécurité sociale. C'est vrai qu’elles dealent, qu'elles sont
dans la rue, qu’elles se prostituent, mais elles ont peut-étre des enfants
a nourrir et c’est vrai que les traitements leur passent au-dessus de la
téte. Je pense qu’l faut d’abord régler les problémes sociaux et les
considérer en tant que femmes et non pas en tant que junkies ou
prostituées ou quoi que ce soit d’autre, pour pouvoir enfin traiter la
douleur, I'observance, les lipodystrophies® et tout le reste.

Une femme dans la salle
Je suis co-infectée et c'est vrai que je n’arrive pas a ce que mon médecin VIH
et mon médecin VHC communiquent ensemble. Donc on étudie, on attend
et moi je reste avec mes problemes qui sont doubles justement. En plus je
suis dépressive et il ne faut pas I'étre si on veut se faire soigner pour le VHC
puisque les traitements peuvent entrainer des dépressions. Donc on me dit
«c'est & vous de décider. Je voudrais avoir des réponses, mais nous, les
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toxs, on a toujours cette étiquette, c'est des trucs bidons, on vous prend la
tension juste pour voir si on se shoote toujours ou pas. Je viens de Nancy
et je suis seule, mais je milite toujours pour les femmes, et c'est vrai que
cest long et difficile et certains jours, j'ai envie de baisser les bras.

Amina

Je viens de Nantes. J'avais un métier, mais j'ai subi un reclassement car
je ne pouvais plus travailler dans mon secteur. Les organismes vous
donnent de quoi faire une formation et aprés cest «débrouillez-vous».
Alors qu'est-ce quon fait pour avoir une vie normale, parce que le RMI
ca permet de vivre, mais avoir une activité c’est quand méme mieux.

Une femme devant

(coupure d’enregistrement). Ca me fait encore plus mal et je supporte
difficilement ma séropositivité car ma famille m’a laissé tomber, personne
ne me parle, sauf Aides qui m’aide beaucoup. Alors certains jours j'ai
envie de partir car je n'ai personne, j'ai passé Noél seule. je suis trés seule
et je me languis a la maison. J'avais un travail et je viens d’étre renvoyée.
Alors maintenant je me demande pourquoi je vis, pour ne rien faire. Je
remercie beaucoup les associations, elles nous remontent le moral et je
pense que c'est le moral qui compte, c’'est ¢a le plus important.

Marjolaine Degremont

11 faut militer.

Catherine Kapusta

C'est vrai, militer dans les associations ¢a aide beaucoup et ca fait
avancer les choses. Dailleurs tu le disais toi-méme et c’est important le
désir de se battre, de continuer.

Nadine

43

Je suis séropositive depuis de nombreuses années. A Marseille, nous
avons créeé, il y a un an et demi, 'association «Femmes positives». Nous
avons eu pas mal de difficultés a trouver des locaux et & pouvoir exister.
Effectivement, en France, il existe beaucoup d’associations de migrants
ou migrantes, africaines en particulier, parce qu’'ils ont une trés grande
solidarité entre eux et je trouve ca formidable. Au niveau national, il
existe tres peu d'associations de femmes séropositives et jappelle tout le
monde a se mobiliser dans ce sens. Notre association travaille sur deux
poles. Comme dans cette journée, nous aimerions bien faire évoluer la
question des traitements, et 'aspect social et familial, parce que face a
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cette maladie il y a tous les problémes structurels et familiaux. Face aux
enfants doit-on se taire ? Doit-on le dire ? On essaie donc de réfléchir
pour se donner des pistes optimistes et continuer a vivre et a se projeter
dans l'avenir.

Les associations qui existent ont fait beaucoup de choses, mais a nous
de nous prendre en charge. Je crois que tout le monde est capable de le
faire s’il se donne I'énergie et la force de pouvoir se faire entendre.

Juvenal

Je suis d'origine burundaise, mais je suis en France depuis un an, en
tant que réfugié thérapeutique. J'ai des inquiétudes pour la demande
que vous avez de créer des associations identitaires comme auparavant.
Avant, il y avait les associations d’homosexuels ou de toxicomanes et
apres 20 ans, on retournerait en arriére pour faire des associations de
femmes et je pense que ce n'est pas bon pour les problémes généraux qui
existent maintenant. Je pense qu'en France vous militez bien, les
hommes et les femmes ensemble, donc je ne vois pas l'intérét.

Contestations dans la salle.

Catherine Lebrun

Je veux bien réagir a cela. Ce n'est pas pour faire du séparatisme, pour
le plaisir, mais moi, pour avoir milité dans des syndicats, des partis
politiques et tout ca, je sais que partout le probléme des femmes est
secondaire. C'est une réalité encore aujourd’hui, a laquelle on est
confrontées partout, en permanence. C'est regrettable, mais c’est comme
ca, donc on est bien obligées de nous organiser nous-mémes. Ce n'est
pas pour ¢a qu'aprés nous n'essaierons pas d’agir ensemble.

Catherine Kapusta

Nous terminerons donc cet atelier sur cette trés belle conclusion de
Catherine. Nous vous remercions pour votre participation.
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Guelies sont les ralsons aul font gue les maelades, selon

surs propres termes, arrivent pas a prendre leur

traitement de facon réguliére, ou au conbralre, de lister les

&léments Tacllitant une bonne observance 7 Tentalives
L4

d'éclaircissements,

s

icament, . Lo - . . . .
‘ Aprés avoir &té relirg, le projet de ol sur lNaccompagnement thérapeutigue® va

revenir en début d’année prochaine pour é&tre soumis au parlement. La premiére
version de ce projel visant & proposer aux malades des programmes d’observance
avait entrainé une levée de boucliers salutaire : la crainte d’une promotion déguisée
des médicaments était d’actualité. La copie a donc été révisée st le LEEM” assure
qu'il 'y aura en aucun cas contact direct entre l'industrie pharmacsutique ¢t les
malades. Nous reviendrons sur ce sujel dans nos publications.

Observance & VIH

On rlinsistera jamais assez sur Paspect crucial de Uobservance aux traitements
antirétroviraux pour lutter contre le VIH. Pou donner une idée de 's du
rancaises phénoméne d'inobservance, on a constaté que le suivi non optimal chez l'adulte
s sous la d'un traltement antirétroviral contre le VIH concerne entre 33 et 88 % des
ction du P Yénl.  personnes selon les études réalisées, les variations constatées reflétant aussi
comment est définie el évaluge l'observance. Reprenons la définition de
Pobservance donnée dans la derniere version du rapport d’experts” pour la prise
en charge médicale des personnes infectées par le VIH . « 'observance est un
comportement de prise du traifement avec /ass./ uité et la régularité optimales,
selon les conditions prescrifes et expliquées par le médecin ». Plusieurs études
ont en effel démontré Pimportance d'une observance optimale pour un succés
thérapeutique. Ainsi, une observance inferieure & 95 % entralne un risque trés
important d’échappement virologigue. Au cours d’un tralternent antirétroviral avec
deux prises par jour, ung observance de 88 % correspond & moins d'une erreur
par semaine, que ce soll par oubll de prise, non-respect des coniralntes
alimentaires ou décalage d'une prise de traiternent de plusieurs heures
Rappelons gue l'inobservance se traduitl par une variation des concentrations
plasmatiques et de complications de linfection & VIH qui gréve les possibilités
therapeutigues futures, avec une augmentation des colfs de traitement, les
nouvelies classes thérapeutiques étant plus chéres que celles utllisées en
premiére intention.

i

waaLactuppans. org/art
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Méta-analvse gualitative et %%@Eﬁ%%ﬁi ative

=n novembre 2006, les conclusions d'une analyse systématique des études
publiées dans la littérature concernant les éléments @x‘npec:l'xar\t ou facilitant
Fobservance des traitermnents antirétroviraux pour le VIM ont été publiées dans la
revue libre d’acces PLoS Medicine”, Les auteurs ont sélectionné 84 études & partir
de la littérature scientifique dont 47 étaient fondées sur une méthodologie dite
quantitative avec enquétes et ulilisation de questionnaires ou interviews
structurées (12 902 en tout). Les 37 aulres études choisies étalent qu .E%HTFYU\/@Q 12
étaient focalisées sur des groupes particuliers (415 personnes), 16 ont utilisé des

interviews semi-structurées aupres de 729 personnes, 9 des questi nnmziresg
cuverts auprés de 694 p@nroormeg el 1 reposalt sur une intervention écrite pour
solliciter les réponses. 72 dludes ont été mendes dans les pays du Nord | 58 aux

Ftats-Unis, 3 au C ai‘xadﬂ; 3en G Je-Bre e, 2 en lalie, 2 en %""am“e, 2 aux
Pays-Bas el 1 en Australle, en Suisse et en Belgigue, enfin 2 études étalent

multinationales. Les autres ont été conduites dans le Sud . au Brésil (4 études) st 1
en Ouganda, en Cote d'lvoire, en Afrigue du &3uch au Malawi, au Bolswana, au
Costa Rica, en Roumanie et en Chine.

De maniére générale, les obstacles & une bonne observance el les éléments
facilitateurs ont été clas par domaines relatifs 1+ au malads, 2- aux croyances
concernant les traltements, 3- au mode de prise journaliére des traitements et 4-
aux relations interpersonnelles.

Les études quantifatives ne mentionnaient pas o

£

d’obstacles ou éléments
facilitateurs  supplémentaires par rapport & ceux identifiés dans les études
qualitatives, Parmi les obstacles, 8 ont été identifiés dans les dtudes qualitatives
uniquement el n'apparaissaient pas dens celles quantitatives : le fait d’avoir des
doutes sur les antirélroviraux, voulolr garder le contrdle de la situation et douter ou
avolr des difficuliés a admetire son statuf de personne seropositive pou; le ViH,
FPour les éléments facilitateurs, de méme, 4 sont apparus en plus dans les éludes
atives @ le fait que les E}HDH-‘T’Q‘/‘MU)( p:mn@m le pas sur les drogues, avolr un
traitement simple, utiliser des pense-bétes pour les prises el vivre pour guelgu’un.

ate de g méla-analvese dans le Bord
b
antl

201

Facteurs Hmitant
Dans les pays du Nord, 33 obstacles & une bonne obsarvance ont été rapportes
dans les 34 études qualitatives correspondantes.
- En relation avec le malade (13 obstacles), on trouve @ la peur d'élre identifie
cormime séropositif et le souhalt d’éviter d'avoir & prendre les traltements en public
{obstacle identifié dans 23 études sur 34} ; le sentiment d’étre déprime, désespére
u submergé (18/34) ; étre dependant d’une drogue (14/34) ; oublier de prendre le
traitement au t@mp% requis (11/34) ; étre suspicieux vis-a-vis des traltements ou du
corps medical (8/34) ; desirer ne pas prendre de t’nédicmwents ou privilégier une
approche naturelle (10/34) ; considérer ls traiternent comme un rappel constant du
statut séropositilt pour le VIH (8/34) ; vouloir contrdler la situation sol-méme (7/34)
ne pas comprendre les mam ictions de traitement (5/34) ; ne pas vouloir accepter
son statul de personne séropositive pour e VIH ou continuer & en douter (6/34) ;
un e mqu@ de considération de soi (4/34). Etalent citées aussi des contraintes
financieres, le fail d'étre abri ou d'avoir d'autres pathologies compliquant
Pobservance,
Z» Aspects liés a la croyance aux traitements  les auteurs de la méta-analyse ont
identifie 8 obstacles ; les effels secondaires, réels ou anticipés (27/34) | la
complexité des traltements (12/34) | le godl, Ia m:ik» fa ’rr@q ience des prises st/ou
le nombre de médicaments (12/34) ; le fait de se sentir en bonne santé et donc de
ne pas percevolr la ndcessité de la prise de trajterments (9/34) ; des doutes sur
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Pefficaciteé des traltements antirétroviraux (7/34) ; une bax%@ de qualité de vie
associée aux fraltements (6/34) ; les ncerfmﬁde s sur les effels a long terme (6/34) ;
le refus o’une sltération de I'image corporelle (5/34).
& Aspects liés a la prise du traltement ; 9 obstacles ont été rapportés @ une rupture
avec la routine ou avoir un emplol du temps chaotique (16/34) ; trouver les
trafternents comme trop génants ou difficiles & ingérer (14/34) ; avolr des difficultés
pour coordonner lobservance avec les responsabilités professionnelles, familiales
ou de soin (11/34) ; avoir des difficultés pour équilibrer les nombreux et stricts
requis diététiques associés aux traltements antirétroviraux (7/34) ; étre endormi
lorsgu’un traitement aurait db étre pris (6/34) ; &tre éloigné de son domicile et avolr
oublié ses traltements (6/34) ; &tre trop distrail ou occupe (5/34) ; ne pas avoir le
ternps de faire renouveller les ordonnances (4/34) ; avoir des difficultés avec une
dose spécifique, g'»;rm’iculif:'—'“nen’f celle de mi-journde ou au petit matin (4/34).
4= Associé aux aspects relationnels | un mangue de confiance en son médecin
traitant ou une antipathie (12/34) ; le fait d'étre isolé socialement (10/34) ; avoir une
opinion négative vis-a-vis des traitements antirétroviraux ou du corps medical
(9/34) ; avoir un réseau social décourageant (5/34),

Facteurs favorisant

De nombreux facteurs favorisant 'observance ont aussi été identifies dans 23 des
sg gualitatives

- Ft:n relation avec I@ malads : avoir une bonne estime de soil (15/23) ; e fait que
es traltements deviennent prict I‘MHO‘: sur M'usage de drogues (4/23) ; constater des
améliorations aprés une bonne observance pour la prise des traitements (6/23)
accepter sa séropositivité pour le VIH (8/23).

2- Aspects liés a la croyance aux traitements : [a confiance dans les traiternents
prédomine comme élément facilitant leur prise (12/23). Deux aufres éléments sont
rapportés 1 comprendre la nécessité d’élre trés observant (9/23) ; le Tait d'avolr un
hasin ment simple (3/23).

3- Aspects ligs a la prise du tralterment © apprendre a adapter les prises avec les
'rvi:%m,@b journaliers (12/28) ; avolr un quotidien qui DPrmN facilement d'intég
traitements (11/23) ; utiliser des pense-bétes pour ne pas oublier les prises (7/23).
4« Agspects relationnels | avolr des relations interpersonnelles positives est un
element rapportd comme né salre, Les autres élémen ‘apportea sont ¢« avoir
une relation de conflance avec son médecin traitant (17/ \) cs’ouvrir de son statut
itif pour le VIH auprés des siens (famille et amis) et avoir un réseau social
: ivre pour quelgu’un d’autre, tout particulierement des enfants (8/23) ;
&tre impliqué activement dans la prise de décision pour les traitements (4/23) ;
compter sur ses amis et sa farnille pour ne pas oublier (6/23)

,&

Fésuliats de la méta-an %g “‘&%‘%‘f‘* le Bud
Seules deux études qualitative 1’( 516 retenues par les autewrs de la méta-analyse

(Brésil et Botswana) et 18 o% Ll(}e apécifiques pour une bonne observance ont
été identifiés,

En orelation avec le malade @ les plus souvent cités sont l'existence d'une
addiction a une '%r'c‘)gu@,, un oubli pur et simple et des contraintes financieres. On

e

des <:‘u'f'ncuif,@@ a comprendre & la fois tions pour les traitements et la
nécessité d'étre observant, el enfin la présence d'autres pathologies ou facteurs de
morbidité, v compris la malnutrition,

2= Aspects lies a la croyance aux traitements @ on relrouve, comme pour les pays
oppés, les effets secondaires réels ou anticipés, la complexité des
olt, la talle e squence des trallements, le fall d’avolr des
~ité des antirdtroviraux, le constat de sentir bien &f en bonne

é de vie en balsse lors de la prige des traitements, les incertitudes
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lites aux effets potentiels a long terme des antirétroviraux, mais aussi le fail de se
sentir trop malade
8- Aspects liés a la prise du traitement | on retrouve aussi le fait davoir des
difficuliés 4 intégrer les ftraitements dans le cadre des responsabilités
professionnelles et familisles. Sajouts le fail d'avoir a parcourir de longues
distances pour recevolr les traltements, ef, du coup, les difficultés de transport se
retrouvent comme un obstacle majeur & une bonne observance. Les autres
obstacles cites > fait d’élre a cours de traitements ou d’avoir une source
d'approvisionnement irregulidre, d’étre éloigné de son foyer, d’étre trop ccoupé ou
distrait pour avoir une observance appropride.

Aspects relationnels © aucune des 7 études ne mentionne d'obstacle a ce
niveau.

Aucun élément facilits ‘ohservance n'a éié rapporté dans les éludes

retenues

Comment et avec qui parler de Pobservance?
En insistant sur Paspect gualitalif, les auteurs de cette méta-analyse ont identifié
des éléments qui napparaissent pas dans les études quantitatives de plus large
snvergure mals qui lalssent moins de place 4 la prise de parole ouverte pour les
malades. Les éléments rapportés ci-dessus peuvent apparaitre comme un simple
catalogue ~ pas nécessairement exhaustit d'ailleurs — dont on peut s'interroger sur
la pertinence au niveau individuel. Néanmoins, comme I’im‘icu@m Ee«‘ auteuwrs de
l'étude eux-mémes, les médecing peuvent utiliser celle base sments pour
engager une discussion cuverte avec les r‘xaiade% qu'ils suivent pour promouvoir
Fobservance et identifier les obstacles aments facilitateurs. De méme, et
surtout, les malades eux-mémes ne do:vem pas hésiter & en parler ouvertement
avec le personnel soignant afin de ne pas rester dans le non-dit pouvant conduire
& une observance non optimale, voire a un rejet des traitements.

Des solutions pour en parler existent sous la forme de consultations d’observance,
agui permettent d%abome%‘ sereinement les problemes rencontrés ou susceplibles
d’sire rencontrés el surtout qui donnent la possibilité aux malades de pouvoi
exprimer leurs doutes &l parler d’eux-mémes Le;% obstacle zderm‘neg au cours de
létude ci-dessus sont autant d’éléments qui dolvent élre abordés afin de ne
négliger aucune piste permettant de renforcer 'observance aux antirétroviraux. Des
consultations d’observance sont proposées en milley hospitalier mais les
assoclations de malades peuvent ¢ P apporter une contribution essentislle 3 la
réussite d'un traltement, sachant au'une bonne coordination entre personnel
soignant et associations est la clé du succes,

4
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PERCEPTION DU TRAITEMENT PAR LES PERSONNES INFECTEES PAR LE VIH

L'étude ATLIS inquiete...

BSOSV OBOBIOINIREB00CINNNNDEENNRNBINNNERORVEENIREEROERSTS

L'enquéte internationale ATLIS (“AIDS treatments
for life"”, traitements du sida pour la vie), présentée
a Mexico, interroge sur plusieurs points, et met en
évidence une crainte toujours présente chez les
personnes infectées par le VIH, et qui concerne plu-
sieurs aspects de la maladie.

ette enquéte, qui a recruté 2 968 personnes

dans 18 pays des cing régions du monde a

interrogé les personnes séropositives sur plu-

sieurs aspects de la perception de leur traite-
ment. Les résultats de cette étude peuvent inquié-
ter, voire dérouter...

En effet, plus de la moitié des répondants (54 %)
sont “trés"” ou "assez" préoccupés par le fait que
leur statut sérologique soit connu, par crainte d'une
discrimination et d'une stigmatisation sociales.
Environ 26 % des personnes infectées ont peur de
commencer le traitement parce qu'elles pensent
que les thérapies antirétrovirales provoquent trop
d'effets secondaires. Elles ont également peur d'une
éventuelle stigmatisation ou d'une discrimination,
malgré quelques progrés probants dans ce domaine,
surtout dans les zones urbaines. Et cela est un des
éléments qui ressort [e plus dans cette étude, car
cette crainte est également en relation directe avec
leur vie sociale. Ainsi, ils redoutent ['éloignement de
la famille et d'amis du fait de leur séropositivité
(41 %), I'impact sur leur capacité a établir de futurs
contacts (37 %), de perdre leur travail (36 %) et les
répercussions sur leur réputation (36 %).

Martin Markowitz, un membre de I'lAPAC, regrette
qu'un si grand nombre de patients retardent le
début de leur traitement, & une époque ol toutes les
recommandations préconisent justement un traite-
ment précoce, et ol on dispose de traitements de
plus en plus efficaces. Il s'inquiete également des
interruptions de traitement, ce qui est un réel dan-
ger de développement de résistances aux antirétro-
viraux. En outre, l'interruption du traitement sans
surveillance médicale peut accélérer la progression
de la maladie.
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Pour les promoteurs de I'étude, il est impératif que
les médecins puissent répondre aux préoccupations
de leurs patients sur les effets secondaires et éva-
luer toutes les options pour un traitement mieux
toléré.

Ceci est d'autant plus inquiétant que 34 % des
répondants déja sous traitement 'ont interrompu a
cause des effets indésirables, tout en connaissant le
risque que cela pourrait avoir sur leur santé.
L'enquéte a également montré une mauvaise com-
préhension de l'apparition des résistances (seule-
ment 17 % des interrogés ont su décrire comment
se développe la résistance aux médicaments anti-VIH).
Il est apparu clairement dans cette étude gue les
personnes infectées sont en demande d'une infor-
mation plus compléte sur e VIH et les traitements.
Ce n'est pas seulement aux associations comme la
notre de les informer, mais aussi et surtout aux
médecins de leur donner toutes les clés pour
décrypter et mieux appréhender cette vie avec les
traitements, qui doit aller de pair avec une bonne
observance.

PAR EUGENE RAYESS redaction@actions-traitements.org



Dynamique de |I'observance

Bruno Splre

L'observance au traitement anti-
rétroviral n'a pas fait I'objet de
session spécifique cette année
comme a Durban, il y a deux ans.
En revanche, de nombreuses
communications affichées, un
peu dispersées dans les diffé-
rentes sessions de posters, ont
été présentées. |1 se confirme que
|'observance est un comportement
dynamique dans le temps 1.2,
Plusieurs présentations confir-
ment I'impact de 'observance sur la
réponse thérapeutique 3 mais également
sur la réponse clinique en termes de
mortalité 4. Les résultats de la cohorte
Aproco (ANRS EP11) présentés a
Barcelone montrent cependant que le
niveau d'observance requis semble se
modifier au cours du temps; les pre-
miers mois de traitement requigrent une
observance maximale pour obtenir une
bonne efficacité immuno-virologique,
alors que de faibles écarts de prise ont
moins d'impact au bout d'un an de trai-
tement 1,
On peut classer schématiquement les
présentations en plusieurs thémes:
- la mesure de I'observance;
~ la recherche des facteurs associés au
comportement d'observance;
- I'impact des types de traitement sur
I'observance;;
- les données d'observance chez les
enfants ou adolescents;
- |"observance dans les pays en déve-
loppement ;
- les interventions psycho-sociales pour
améliorer |'observance.

Comment mesurer

I'observance ?
Les tenants des méthodes dites objec-
tives, basées sur 'utilisation de piluliers
électroniques, défendent toujours leur
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supériorité, au motif notamment de leur
sensibilité de détection de la non-obser-
vance 5. 1| faut cependant remarquer que
la plupart des chercheurs n'utilisent cette
méthode ni pour identifier les facteurs
associés a l'observance ni pour évaluer
des interventions, et préférent i'auto-
questionnaire, probablement & cause des
difficultés pratiques de mise en place a
grande échelle. Une étude démontre que
des entretiens qualitatifs ciblant I'ob-
servance peuvent étre avantageusement
associés 4 des mesures par piluliers élec-
troniques 6, Une autre étude montre que
I'on peut coupler les autoquestionnaires
avec la recherche des inhibiteurs de pro-
téase dans le plasma, de fagon & aug-
menter la sensibilité de détection de la
non-observance 7. En revanche, le dosage
pharmacologique, utilisé seul, corréle
peu avec l'autodéclaration dans les prises
des derniers jours et est en fait surtout
associé & I'heure de la derniére prise 8.
L'estimation de la non-observance réali-
sée par le médecin semble peu associée
& l'autodéclaration du patient?d et les
facteurs qui influent différent
pour le médecin et pour le
patient: le prescripteur
semble influencé par les
résultats cliniques (ceci
entraine un biais), alors que
'autodéclaration est plutét
associée a des facteurs
sociaux ou & des antécédents
psychiatriques — notamment
la dépression 10,

Ceci pose le probléme de la relation entre
le patient et le prescripteur: une étude
a analysg, chez 552 patients traités par
22 médecins, 7 dimensions différentes
de la relation médecin-malade a travers
7 échelles validées spécifiques. Seule

La dépression reste un
facteur majeur explicatif
de la non-observance,
indépendamment

des problémes
socio-économiques et
de 'usage de drogues.

Inserm U379, Marseille

I'échelle de mesure du dialogue sur I'ob-
servance est significativement associée
I'observance autodéclarée : les patients
qui déclarent parler de |'observance avec
leur médecin sont plus observants. En
revanche, les autres dimensions
(confiance, information, communication
générale, participation a la décision,
satisfaction générale, volonté de recom-
mandation du médecin) ne sont pas asso-
ciées & 'observance 11,

Les facteurs associés
a I'observance

Plusieurs études transversales, souvent
réalisées sur des échantillons de patients
dont on ignore la représentativité, confir-
ment des résultats déja maintes fols com-
muniqués; chez les patients participant
a des essais cliniques, les facteurs émo-
tionnels, comme le stress et la dépres-
sion, sont associés & la non-obser-
vance 12, Cependant, on retrouve ces
mémes facteurs émotionnels dans
d'autres contextes: en prison, ol la
confiance avec le personnel pénitentiaire
Joue également
un rdle 13, mais
aussl dans des
zones rurales
de Louislane,
ol la dépres

sion reste un
facteur majeur
explicatif de la
non-observance,
indépendam

ment des problémes socio-économiques
et de I'usage de drogues 14, La dépression
a également été identifiée dans une
étude longitudinale américaine sur 303
patients comme étant le facteur impor-
tant dans la survenue d’épisodes de non-

33

Barcelone « numéro spécial ANRS information - Transcriptase / Transcriptase Sud e automne 2002



observance, d'arrét de traitement et de
mortalité 15,

Plusieurs communications confirment le
rdle des facteurs psychosociaux déja mis
en évidence par d'autres études 16, mais
certaines évoquent aussi des facteurs
culturels {une étude chez 176 patients
d'une clinique de New York montre que
les Latino-Américains seraient plus obser-
vants} 17, Enfin, une étude rapporte la
faible observance d'une population de
43 méres ayant des enfants en bas 8ge 18,
Les effets secaondaires, et notamment la
lipodystrophie, voient leur impact sur la
non-observance confirmé. Si les patients
observants présentent ainsi plus souvent
des lipodystrophies, cat ils sont plus sou-
vent exposés, la relation tend cependant
a s'Inverser chez les patients lipodystro-
phiés depuis longtemps 19,
L'observance chez les usagers de drogues
reste toujours un sujet d'actualité.
L'accés de cette population aux multi-
thérapies semble s'étre élargi, notam-
ment dans ses couches les plus
stables 20, Les épisodes de nan-obser-
vance sont associés au comportement
d'Injection, & |'absence de vie en couple,
et & la dépression 21, Une étude chez
1196 femmes noires américaines montre
que |'utilisation de drogues illicites, en
particulier de crack, est trés associée &
la non-observance 22,

Dans une autra étude sur 300 hommes
bisexuels ou gays séropositifs, ia non-
observance est associée de fagon inté-
ressante & I'utilisation de drogues de
«clubs», du typs ecstasy 23,

Uimpact des types

de traitement sur I'observance
Des études ont tenté de mettre en rela-
tion le type de combinaison thérapeu-
tique prescrite et I'observance du patient.
Une communication 24 montre 'intérét
des combinaisons en une seule prise:
chez 58 patients contrblés sous multi-
thérapie standard, 30 sont pass&és a une
association névirapine + didanosine
+ ténofovir en une seule prise par jour, les
28 autres servant de témoins. Au bout de
12 semaines, certaines échelles de qua-
lité de vie s'améliorent, mais I'obser-
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vance est similaire dans les deux
groupes ; I'évaluation de {'effort consenti
pour prendre les médicaments montre
cependant qu'il est moindre pour les
patients du groupe «simplifié » que pour
ceux du groupe témoin. Une étude de
cohorte rapporte que les patients initia-
lement traités par de la didanosine prise
deux fois par jour ont une observance
qui s’améliore lorsqu'ils passent en prise
unique quatidienne 25, Par ailleurs, une
analyse de la cohorte italienne Adicona
montre que les traitements simplifiés
type non-nucléosides en premiére ligne
(en particulier V'efavirenz) semblent asso-
ciés & une meilleure observance, du fait
notamment d'une moindre perception
d'effets secondaires, et de moins gros
comprimés & prendre 26, La cohorte alle-
mande Kaiserdamm conforte cette idée:
au bout d'un an, parmi 270 patients
naifs, ceux qui ont le moins arrété ou
modifié leur traitement et qui ont le
moins d’'épisodes de non-observance sont
ceux qui ont commencé par la combi-
naison de 3- analogues nucléosidiques
{zidovudine + lamivudine + abacavir) 27.

L'observance chez les enfants
L'observance de 266 enfants partici-
pant & l'essai contr6lé ANRS 084
Penta5, qui visait & évaluer le nelfina-
vir, a été mesurée 2 ['aide de question-
naires en face & face, et évaluée
4 74 %. Bien que le nelfinavir
soit considéré comme la molé-
cule la plus difficile & prendre,
le taux d'observance est le
méme, qu'elle soit ou non pres-
crite. L'observance est meilleure
chez les enfanis les plus agés et
chez ceux qui sont symptoma-
tiques. La réponse virologique
est meilleure chez les enfants
classés observants 28,

Une autre étude dans un essai
multicentrique semble indiquer que la
scolarisation, I'absence de perception
du bénéfice thérapeutique et une durée
de traitement qui dépasse un an sont
des facteurs de risque de non-observance
chez ces enfants 29, D'autres études
montrent I'impact des difficultés fami-
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liales sur I'observance de I'enfant: une
moins bonne communication, une diffi-
culté a gérer le secret, une moins bonne
qualité de vie et une moindre confiance
dans les traitements 29,30,

L'observance
dans les pays du Sud
L'ensemble des communications, repris
par les intervenants des séances plé-
nieres, a souligné que I'observance de la
minorité de patients ayant accés aux
antirétroviraux dans les pays du Sud est
au moins égale, si ce n'est supérieure, &
celle des patients du Nord. L'étude pilote
réalisée au Sénégal sur 131 patients
montre que 78 % des patients sont hau-
tement observants, comme en témoi-
gnent les résultats virologiques obte-
nus 31, Au Brésil, une étude transversale
réalisée auprés d'un échantillon repré-
sentatif de 97 patients, tirés au sort
parmi une file active de 1300 patients,
montre que 87 % des patients (médiane
de traitement de 5 ans) ont une obser-
vance au-dessus de 80%, et qu'aucun
facteur clinique ou socio-démographique
associé a la non-observance n’a été
retrouvé 32, En Afrique du Sud, sur une
cohorte de 242 patients dont la moitié
vivent dans des conditions de pauvreté,
I'observance moyenne est de 88 % 33,
Une étude camerounaise montre que le

principal

L'observance de facteur asso-
. .z . cié & lanon-

la minorité de patients observance
ayant acceés aux est le colt
antirétroviraux dans des :‘ég‘CZ'
ments ('ob-

les pays du Sud est cervance est
au moins égale, si ce bonne si les
n'est supérieure, a celle ™Méd¢ice-
. ments sont

des patients du Nord. gratuits) 34,
Une autre

étude réalisée au Cameroun souligne les
difficultés financiéres, mais remarque
également que des difficultés d'obser-
vance sont souvent associées aux pro-
blémes de confidentialité, et notamment
a l'absence d'intimité au moment des
prises 35,



Les essais d'intervention
pour améliorer I'observance

De nombreuses communications ont tenté
de proposer des pistes d'intervention pour
améliorer 'observance des patients.
Plusieurs tentatives dans ce sens ont été
décrites: interventions a visée purement
éducative délivrées par les soignants 38,
ou, de fagon plus formalisée, cours orga-
nisés par des associations 37, Dans I'Etat
de New York, des interventions ont été
proposées dans les centres cliniques et au
sein des associations communautaires; ce
sont les interventions sur le lieu de soins
qui semblent toutefois avoir I'impact le
plus important sur I’amélioration de |'ob-
servance — cette comparaison, cepen-
dant, n’est pas basée sur une étude ran-
domisée 38, Une évaluation américaine
de programmes d'aide & |'observance
comparant I'observance de 435 patients
«avant et aprés», indique que 'amélio-
ration de I'observance parait associée a un
éventail plus large de services proposés,
et notamment 3 la souplesse de I'acceés &
ces programmes, a leur localisation au
sein des équipes médicales, ainsi qu'a la
facilité de communication avec les pres-
cripteurs, a I'aspect multidisciplinaire du
programme avec |'implication des phar-
maciens, ainsi qu'a la mise & disposition
d'outils pratiques comme des piluliers et
des brochures 39,

Toutefois, il faut souligner que d’autres
dimensions que |'éducation semblent
jouer un rdle important pour ces inter-
ventions: les associations communau-
taires au Brésil ont développé des pro-
grammes d'autosupport d’aide 2
I'observance sous forme de «focus
groups », permettant aux patients en
situation de vulnérabilité sociale de se
réapproprier 1a question thérapeutique 40,
Une autre étude brésilienne auprés de
183 patients démontre que les problémes
d'observance sont abordés facilement
dans des groupes de parole, & condition
d'aller au dela des aspects purement
cognitifs, et d’aborder également les
dimensions sociales et émotionneiles 41,
Il semble en particulier intéressant de
développer une approche spécifique pour
les patients de sexe féminin 42,

RéPI n°84 - 27 avril 2011Page 74

L'évaluation et la preuve de I'efficacité de
ces programmes sont & ['évidence des
questions cruciales. Une communication
souligne le faible nombre d'études ran-
domisées montrant une amélioration des
résultats virologiques comme preuve de
I'amélioration de l'observance 43, Cela
tient sans doute a la difficulté de réali-
sation de telles études, en particulier
pour définir le groupe contréle réelle-
ment représentatif de la pratique cli-
nique habituelle — c’est-a-dire sans sen-
sibilisation ni expérience particuliére sur
la question de I'observance 44.
Plusieurs interventions non randomisées
ont été rapportées: une intervention
auprés de femmes en situation de pré-
carité aux Etats-Unis montre des résultats
préliminaires intéressants 45. Une com-
munication, basée sur une étude contrd-
lée mais non randomisée chez 63
patients, semble indiquer que les inter-
ventions doivent &tre intenses et cibler
plusieurs dimensions pour &tre effi-
caces 46,

L'étude randomisée de Nice, réalisgée
auprés de 244 patients, a démontré I'ef-
ficacité d'un programme structuré d'aide
a I'observance basé sur une intervention
multidimensionnelie (aspects cognitifs,
émotionnels, sociaux et comportemen-
taux) proposée a 'ensemble des patients
du service, sous forme d'une consultation
d’observance délivrée par des infirmieres
formées 47, Une étude espagnole a ciblé
les patients ayant une observance infé-
rieure & 70 %: une intervention basée sur
du conseil personnalisé semble amélio-
rer ['observance et les résultats virolo-
giques auprés des patients randomisés
dans le groupe d'intervention. Cependant,
il faut noter que, parmi les patients ciblés
par I'intervention, une majorité ont cessé
leur traitement, qu'ils aient ou non béné-
ficié de I'intervention, & cause de la toxi-
cité des traitements, probablement plus
élevée dans ce sous-groupe de patients
initialement trés inobservants 48,
D’autres types d'interventions ont été
présentés: un systéme d'aide & |'obser-
vance 2 'aide de « beeper » a fait I'objet
d'une étude randomisée, mais n'a pas
montré de preuve d'efficacité 49, Un essai

d'intervention réalisé par des infirmiéres
spécialisées auprés de 151 sujets ayant
des problémes d'alcoolisme n'a montré
aucune efficacité 50.

En ce qui concerne les patients non
encore traités, une expérience d'entrai-
nement avec des médicaments {placebos)
a été proposé aux usagers de drogues
(toujours la vision prédictive améri-
cainel): les patients prennent un traite-
ment «a blanc » pendant 15 jours avant
de commencer le traitement réel ; I'étude
rapporte que les oublis de ces 2 pre-
mieres semaines d'entrafnement corré-
lent significativement avec les oublis
ultérieurs, d'ol l'intérét de différer la
mise en place du traitement 51,

Enfin, des interventions sont également
proposées aux patients des pays du Sud:
les célebres DOT (direct observed the-
rapy) ont &té expérimentées avec suc-
cés chez 40 patients d'Haiti 52, et un
programme plus classique d'intervention
psychosociale a été€ mis en place en
Afrique du Sud pour un faible nombre de
patients 83, Cependant, une étude socio-
économique brésilienne indique que
"amélioration de I'observance observée
ces derniéres années est surtout due &
une meilleure organisation et & une
meilleure qualité des services de soins 54,
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Education thérapeutique du patient
Définition, finalités et organisation

Juin 2007

OBJECTIF
Ces recommandations visent a présenter a I'ensemble des professionnels de
santé, aux patients et aux associations ce que recouvre I'éducation thérapeutique
du patient (ETP), qui elle concerne, par qui elle peut étre réalisée, ses étapes de
planification et sa coordination.
Elies sont complétées par deux autres recommandations :

» “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”

» “Comment élaborer un programme spécifique d’une maladie chronique ?”

Selon 'OMS', I'éducation thérapeutique du patient vise & aider les patients & ac-
quérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique.

Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de I'organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements
liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs
familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et
assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de
les aider a maintenir et ameliorer leur qualité de vie.

Une information orale ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre délivrés par
un professionnel de santé a diverses occasions, mais ils n’équivalent pas a une
éducation thérapeutique du patient.

1. Rapport de 'OMS-Europe, publié en 1996, Therapeutic Patient Education — Continuing Education Programmes
for Health Care Providers in the field of Chronic Disease, traduit en francais en 1998
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I'Education thérapeutique du patient participe a I'amélioration de la santé du
patient (biologique, clinique) et a 'amélioration de sa qualité de vie et a celle de ses
proches. Les finalités spécifiques de I'éducation thérapeutique sont :

I'acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins?. Parmi
elles, 'acquisition de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie
du patient. Leur caractére prioritaire et leurs modalités d’acquisition doivent
étre considérés avec souplesse, et tenir compte des besoins spécifiques de
chaque patient ;

B la mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation®. Elles s’appuient
sur le vécu et I'expérience antérieure du patient et font partie d’'un ensemble
plus large de compétences psychosociales.

Tout programme d‘éducation thérapeutique personnalisé doit prendre en compte
ces deux dimensions tant dans I'analyse des besoins, de la motivation du patient
et de sa réceptivité a la proposition d’'une ETP, que dans la négociation des
compétences a acquérir et a soutenir dans le temps, le choix des contenus, des
méthodes pédagogiques et d’évaluation des effets.

Les compétences d’autosoins

» Soulager les symptoémes.

» Prendre en compte les résultats d’'une autosurveillance, d’'une
automesure.

» Adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement.

» Réaliser des gestes techniques et des soins.

» Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre
diététique, activité physique, etc.).

¥ Prévenir des complications évitables.

¢ Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

» Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements
et des répercussions qui en découlent.

Les compétences d’adaptation

» Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.
» Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.
¢ Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.

» Développer des compétences en matiére de communication et de
relations interpersonnelles.

» Prendre des décisions et résoudre un probléme.
3 Se fixer des buts a atteindre et faire des choix.
» S'observer, s’évaluer et se renforcer.

2. Décisions que le patient prend avec l'intention de modifier I'effet de la maladie sur sa santé. World Health
Organization, Centre for Health Development. A glossary of terms for community health care and services for older
persons. Kobe: WHO; 2004

3. Compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes de mai-
triser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur environnement et & modifier celui-ci.
World Health Organization. Skills for health. Geneva : WHO ; 2003
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L'ETP est considérée comme intégrée a la prise en charge thérapeutique :

» si elle est réellement complémentaire et indissociable des traitements et des
soins, du soulagement des symptdmes en particulier de la douleur, et de la
prévention des complications ;

» si elle tient compte des besoins spécifiques, des comorbidités, des vulnéra-
bilites psychologiques et sociales et des priorités définies avec le patient.

Prise en charge d’un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée

Y Y

Proposer traitement, plan Proposer une prise en charge

d'action écrit, automesure, complémentaire si troubles

autosurveillance, recours psychiques, addictions ou
en cas d'urgence, etc. situation de vulnérabilite

Y

Orienter vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel médico-social

I

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

e Organiser des échanges multiprofessionnels %
e ldentifier qui fait quoi, quand, comment
@ |dentifier un interlocuteur privilégié du patient

[

¥

— Mise en ceuvre de I’éducation thérapeutique du patient avec son accord

) @ ® O

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

e Transmettre une synthése du diagnostic éducatif é
et programme individuel

& Organiser des échanges multiprofessionnels

& Transmettre une synthese de I'évaluation individuelle

Suivi médical et éducatif - Demandes du patient

Y v

Ajuster traitement, plan d’action :
tolérance, évolution maladie

é
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Proposer une éducation thérapeutique initiale au patient a un moment proche de
I'annonce du diagnostic de sa maladie chronique ou a tout autre moment de I'évo-
fution de sa maladie, si la proposition ne lui a pas été faite antérieurement ou s'il
I'a refusée :

s a toute personne (enfant et parents, adolescent, adulte) ayant une maladie chro-
nique, quel que soit son age, le type, le stade et I'évolution de sa maladie ;

» aux proches du patient (s'ils le souhaitent), et si celui-ci souhaite les impli-
quer dans l'aide a la gestion de sa maladie.

Proposer une éducation thérapeutique de suivi régulier (ou de renforcement) et si

besoin de suivi approfondi (ou de reprise) tout au long de la maladie chronique :

» a partir d'une évaluation individuelle et d'une actualisation du diagnostic
éducatif.

Les difficultés d’apprentissage (lecture, compréhension de la langue, handicap
sensoriel, mental, troubles cognitifs, dyslexie, etc.), le statut socio-économique,
le niveau culturel et d’éducation et le lieu de vie ne doivent pas priver a priori
les patients d'une ETP. Ces particularités doivent étre prises en compte pour
adapter le programme d’ETP en termes d’accessibilité géographique, culturelle,
de souplesse dans les réponses aux besoins et aux attentes, de choix des
techniques et outils pédagogiques les plus adaptées aux publics concernés.

Différents niveaux d'intervention dans la démarche sont possibles pour les profes-
sionnels de santé et nécessitent une coordination et une transmission d’'informations.

Informer le patient de la possibilité de bénéficier d’'une éducation thérapeu-
tique et la lui proposer en tenant compte des ressources locales :
¢ tout professionnel de santé (selon la liste du Code de la santé publique) impli-
qué dans la prise en charge d’un patient ayant une maladie chronique ;
v Si le patient accepte une ETP, il peut en négocier les buts et les modalités de
mise en ceuvre, et les redéfinir apres avoir fait I'expérience de I'ETP.

Réaliser I’éducation thérapeutique avec I’accord du patient :

» soit par le professionnel de santé lui-méme s'il est formé a 'ETP, lorsque
Fapprentissage des compétences par le patient ne nécessite pas l'interven-
tion d’'emblée d’autres professionnels de santé ;

» soit par une équipe formée a 'ETP, comprenant ce professionnel lorsque
'apprentissage des compétences par le patient nécessite I'intervention
d’emblée d’autres professionnels de santé ;

» SOit par une équipe multiprofessionnelle formeée a I'ETP, a laquelle le patient
sera adressé par le professionnel qui lui a proposé une ETP pour qu’elle soit
mise en ceuvre en lien avec ce dernier ;

¥ Iintervention de patients dans les séances collectives d’éducation thérapeu-
tiqgue peut &tre complémentaire de l'intervention des professionnels de santé.
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Aborder avec le patient le vécu de sa maladie et de sa gestion, I’aider a main-
tenir ses compétences et soutenir sa motivation et celle de ses proches tout
au long de la prise en charge de la maladie chronique :
» tout professionnel de santé impliqué dans la prise en charge usuelle d’'un
patient ayant une maladie chronique ;
» a 'occasion de toute rencontre du patient avec un professionnel de santé,
notamment avec celui qui a initié 'ETP, et avec celui qui assure le suivi
médical.

D’autres professionnels peuvent intervenir soit en contribuant directement a la
demarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux difficultés du
patient ou de son entourage ou des professionnels de santé qui mettent en ceuvre
'ETP : psychologue, travailleur social, éducateur en activité physique adaptée,
pédagogue de la santé, etc.

La maladie chronique peut étre le révélateur ou la cause de souffrances ou de
maladies psychiques et de difficultés sociales chez les patients et leur entourage.

# Des situations de vulnérabilité psychologique et sociale peuvent étre évidentes
d’emblée ou survenir au fil du temps.

# Des comorbidités peuvent étre également présentes ainsi que des troubles
psychiques (stress, anxiété, troubles du sommeil, dépression), des addictions
qui peuvent nécessiter une prise en charge spécifique. Celle-ci peut s’avérer
étre une priorité ou étre menée conjointement au déroulement d’'une démarche
d’ETP.

i Des prises en charge spécifiques (orientation vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel du champ médico-social) peuvent étre nécessaires
dans la recherche de solutions.

Ces prises en charge, qui doivent étre précoces, peuvent influer sur la défini-
tion des priorités avec le patient. Une nouvelle priorisation des besoins peut
intervenir a tout moment de la prise en charge sans perdre de vue 'objectif de
metire en ceuvre une ETP adaptée si le patient le souhaite ou de la mener
conjointement a ces prises en charge spécifiques.

B Les professionnels de santé doivent étre attentifs a ces situations a tout
moment de la prise en charge du patient : lors de la proposition d’'une ETP, lors
des consultations de suivi de la maladie chronique, au moment de I'élabora-
tion du diagnostic éducatif ou au cours des séances d’éducation thérapeu-
tique.
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# Un programme d’éducation thérapeutique définit, pour une maladie chronique
donnée et dans un contexte donné, Qui fait Quoi, pour Qui, Ou, Quand,
Comment et Pourquoi réaliser et évaluer une éducation thérapeutique ? Il est
un cadre de référence pour la mise en ceuvre d’'une éducation thérapeutique

personnalisée.

B Une planification en 4 étapes propose un cadre logique et cohérent pour
I'action des professionnels de sante.

# Une coordination des interventions et des professionnels de santé ainsi qu’une
transmission des informations.

@
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Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes et
sa réceptivité a la proposition de 'ETP.

» Appréhender les différents aspects de la vie et de la

personnalité du patient, évaluer ses potentialités, prendre
en compte ses demandes et son projet.

Appréhender la maniére de réagir du patient a sa situation
et ses ressources personnelles, sociales, environnemen-
tales.

Formuler avec le patient les compétences a acquérir au
regard de son projet et de la stratégie thérapeutique.
Négocier avec lui les compétences, afin de planifier un
programme individuel.

Les communiquer sans équivoque au patient et aux
professionnels de santé impliqués dans la mise en ceuvre
et le suivi du patient.

Sélectionner les contenus a proposer lors des séances
d’ETP, les méthodes et techniques participatives d'ap-
prentissage.

Réaliser les séances.

Faire le point avec le patient sur ce qu'il sait, ce qu’il a
compris, ce qu'il sait faire et appliquer, ce qu’il lui reste
éventuellement a acquérir, la maniére dont il s’adapte a
ce qui lui arrive.

Proposer au patient une nouvelle offre ’ETP qui tient
compte des données de cette évaluation et des données
du suivi de la maladie chronigue.



La coordination des différents acteurs impliqués dans la prise en charge
autour du patient et avec lui est nécessaire dés 'acceptation par le patient
d’une offre I’ETP. Elle vise a :

» définir en commun les différents aspects de la prise en charge pour répondre
de maniére adaptée aux besoins, aux attentes, aux difficultés et aux
problémes identifiés, en tenant compte des ressources du patient ;

» faciliter la participation du patient et de ses proches a la définition, a la mise
en ceuvre de I'ETP et a I'évaluation de son déroulement et de ses effets ;

» programmer, organiser I'offre I’'ETP en fonction des priorités établies avec le
patient ;

b envisager avec le patient, la place gu'il souhaite et peut prendre dans la
coordination ;

¥ partager des informations pour assurer la cohérence de 'ETP et sa continuité ;

» permettre a d’autres professionnels d’intervenir soit en contribuant directe-
ment a la démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux
difficultés du patient ou de ses proches ou des professionnels de santé.

La coordination est nécessaire a la poursuite de 'ETP, et est réalisée a partir :

» de I'évaluation des compétences acquises par le patient, de ses besoins et
de son expérience de la gestion de la maladie ;

» de I'évaluation du déroulement des séances ;
# du souhait du patient de redéfinir les objectifs et les modalités de I'éducation ;
» de la tolérance aux traitements et aux soins ;
» de l'utilisation effective du plan d’action en cas de crise ou de symptdmes ;
» de I'évolution de la maladie, des traitements ;

¥ d'une nouvelle phase de développement de la personne, de changements
survenus dans la vie professionnelle, familiale, affective et dans I'état de
santé du patient.
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étre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de déci-
sion partagee, respect des préférences ;

&tre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique
pertinente, consensus professionnel) et enrichie par les retours d’expérience des patients
et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives ;

faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environne-
mentaux ;

étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie
du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;

étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d’'éducation thérapeu-
tique du patient et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans
la coordination des actions ;

s'appuyer sur une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic
educatif), et &tre construite sur des priorités d’apprentissage percues par le patient et le
professionnel de santé ;

se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;

s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et
rythme d’apprentissage ;

étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par
divers moyens éducatifs :

e utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

e séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
'apprentissage chez 'adulte (ou I'enfant),

& accessibilité & une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation
de handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade d’évolution de
la maladie,

¢ utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un
processus actif d’apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes avec
'expérience personnelle de chaque patient,

5 &tre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;

inclure une évaluation individuelle de 'ETP et du déroulement du programme.

Pour approfondir, consulter les recommandations :

» “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”
¥ “Comment élaborer un programme spécifique d’une maladie chronique ?”
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Education thérapeutique du patient
Comment la proposer et la réaliser ?

Juin 2007

OBJECTIF
Ces recommandations visent a aider les professionnels de santé dans la mise en
ceuvre d'un programme personnalisé d’éducation thérapeutique du patient (ETP)
pour aider le patient a acquérir et maintenir des compétences en tenant compte de
son expérience et de sa gestion de la maladie.
Elles sont complétées par deux autres recommandations :

» “Definition, finalites et organisation”

» “Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?”

Parce gu’elle est complémentaire et indissociable des traitements et des soins,
du soulagement des symptdmes, de la prévention des complications.

Parce que 'ETP participe a 'amélioration de la santé du patient (biologique,
clinique) et a 'amélioration de sa qualité de vie et a celle de ses proches.

B Parce qu'elle permet au patient :
» d’acqueérir et de maintenir des compétences d’autosoins’
» d'acquérir ou de mobiliser des compétences d’adaptation?

Tout programme d‘éducation thérapeutique personnalisé doit prendre en compte
ces deux dimensions dans 'acquisition ou la mobilisation des compétences et leur

maintien par le patient.

1. Les compétences d’autosoins sont des décisions que le patient prend avec l'intention de modifier I'effet de la
maladie sur sa santé (World Health Organization, Centre for Health Development. A glossary of terms for
community health care and services for older persons. Kobe: WHO; 2004)

2. Les compétences d'adaptation sont des compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques
qui permettent aux personnes de maitriser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur
environnement et & modifier celui-ci. Elles font partie d’un ensemble plus large de compétences psychosociales
(World Health Organization. Skills for health. Geneva : WHO ; 2003).
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B Une offre d'ETP s’adapte en termes de moyens et de durée aux besoins
d’éducation du patient. Elle comprend :

» une séance individuelle d’élaboration du diagnostic éducatif ou son actuali-
sation pour identifier les besoins et les attentes du patient, formuler avec lui
les compétences a acquérir et les priorités d’apprentissage ;

» des séances d’éducation thérapeutique collectives ou individuelles ou en
alternance pour I'acquisition des compétences d’autosoins et la mobilisation
ou l'acquisition de compétences d’adaptation, et leur maintien ;

¥ une séance individuelle d’évaluation des compétences acquises, des
changements mis en ceuvre par le patient dans sa vie quotidienne et du
déroulement du programme individualisé ;

¥ une coordination des professionnels de santé impliqués dans la prise en
charge de la maladie chronique autour et avec le patient.

Si le patient le sollicite ou si le professionnel de santé le juge nécessaire, une
seéance individuelle dédiée peut lui étre proposée pour actualiser le diagnostic édu-
catif, permettre un apprentissage spécifique, évaluer les compétences acquises.

Les offres d’éducation thérapeutique du patient pouvant étre proposées
tout au long de la maladie chronique :

Une offre d'éducation thérapeutique initiale
v Elle suit Fannonce du diagnostic ou une période de vie avec la maladie, sans prise
en charge éducative.
# L'évaluation individueile permet de savoir si les objectifs éducatifs ont été atteints :
& sioui: une offre d’éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement) peut
étre proposeée ;
e si non : une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise) peut
étre proposée.

Une offre d'éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement)

» Elle fait suite a une éducation thérapeutique initiale.

¢ Elle est une forme d'ETP continue, qui consolide les compétences du patient et les
actualise, elle permet au patient de les adapter.

» Elle permet d'encourager le patient dans la mise en ceuvre de ses compétences,
et de soutenir ses projets de vie.

¢ |l est possible de fixer avec le patient de nouvelles compétences a développer en
lien avec 'évolution de la maladie, des traitements.

# La frequence et le contenu de cette offre sont en lien avec les éléments du suivi
médical, les demandes du patient, et les évaluations des compétences acquises.

Une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise), si besoin
¢ elle est nécessaire en cas de difficultés dans 'apprentissage, de non-atteinte des
compétences choisies, de modifications de I'état de santé du patient, du contexte
et de ses conditions de vie ou lors du passage des ages de I'enfance et de
I'adolescence.
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E Expliquer au patient les buts de 'ETP et ses bénéfices pour lui, les éventuelles
contraintes en termes de temps nécessaire, de disponibilité.

& Preésenter des exemples de déroulement de programme d’ETP.

Le renseigner sur 'accés a des séances dans son environnement proche.
& L'encourager a poser des questions.

B Lui remettre un document écrit d’information pour compléter l'information
orale, lui permettre de s’y reporter, et prendre la décision de s’engager ou de
refuser ou de différer I'offre d’éducation thérapeutique®.

B Faire le lien avec les professionnels de santé qui mettent en ceuvre 'ETP dans
le cas ou le professionnel de santé qui propose 'ETP n’est pas celui qui la
met en ceuvre.

La proposition peut ne pas étre acceptée par le patient ou reportée dans le temps.
Une nouvelle information claire, valide et adaptée au patient lui sera proposée, s'il
le souhaite.

La démarche d’'ETP se planifie en 4 étapes.

©) @

(”%) Elaborer un diagnostic éducatif : premiére étape de la démarche d’ETP

Le diagnostic éducatif est indispensable a la connaissance du patient, a I'iden-
tification de ses besoins et de ses attentes et a la formulation avec lui des com-
pétences a acquérir ou a mobiliser et a maintenir en tenant compte des priorités
du patient. C’est I'occasion d’identifier la réceptivité du patient a la proposition
d'une ETP.

Le diagnostic éducatif doit étre actualisé régulierement et systématiquement lors
de la survenue de tout élément nouveau.

3. A titre d'illustration, se reporter & la brochure “Mieux vivre avec votre asthme. L'éducation thérapeutique pour
bien gérer votre asthme au quotidien”. Paris : HAS ; 2007 (disponible sur : www.has-sante.fr).
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Accéder, par un dialogue structure, aux connaissances, aux representations, aux logiques

explicatives, au ressenti du patient :

s identifier ce que le patient sait et croit sur sa maniére de gérer sa maladie ;

» évaluer les connaissances du patient sur la maladie, les explications de sa survenue : a quoi
l'attribue-t-il ? comment percoit-il 'évolution de la maladie ? son caractére de gravité ? ;

b identifier les conditions de vie et de travail ;

¥ évaluer les savoir-faire du patient : comment se soigne t-il 7 comment utilise-t-il les
médicaments d’'une maniére générale ? Comment se nourrit-il ?

Reconnaitre la maniére de réagir du patient a sa situation, les diverses étapes de 'évolution

psychologique du patient :

s identifier les réactions du patient qui peuvent s’exprimer a des niveaux différents selon les
personnes : comportemental par la recherche d'informations, d'aide, etc. ; cognitif par ['éva-
luation de la situation ; émotionnel par 'expression de différents affects : peur, colere,
anxiéte, etc. ;

» identifier la perception et 'évaluation (par le patient) des facteurs de stress, des facteurs de
vulnérabilité, de ses ressources sociales : soutien a l'intérieur d’un reseau social, isolement
ou non, problemes de type relationnel, etc. ;

5 étre attentif a la fragilité lors de 'avancée en age.

Reconnaltre le réle protecteur ou non des facteurs socio-environnementaux (catégorie
sociale, age, niveau et style de vie), caractéristiques socioculturelles, événements de vie
stressant et intégration sociale :

3 identifier la perception (par le patient) de ses ressources (optimisme, sentiment de contrble,
auto-efficacité, etc.) ou de facteurs défavorables (anxiété, image de soi dévalorisée,
dépression, etc.). ;

5 identifier ses besoins, ses attentes, ses croyances, ses peurs ;

» déterminer avec le patient les facteurs limitant et facilitant 'acquisition et le maintien des
compétences d’autosoins, et leur utilisation dans la vie quotidienne, la mise en ceuvre de
son projet, et 'acquisition ou la mobilisation des compétences d'adaptation ;

k identifier les situations de précarité ou de risque social.

Chercher a connaitre ce que le patient comprend de sa situation de sante et attend.

Reconnaitre des difficultés d’apprentissage :

» préciser avec le patient sa demande par rapport a sa perception et a sa compréhension de
'ETP intégrée a la stratégie de soins ;

» identifier les difficultés de lecture et/ou de compréhension de la langue, un handicap sen-
soriel, mental, des troubles cognitifs, une dyslexie, etc.

Favoriser 'implication du patient, soutenir sa motivation. Rechercher avec le patient les

modalités de gestion personnelle de sa maladie les plus adaptées a sa situation :

# tenir compte de ses demandes et de son ou ses projets ;

» permetire au patient de s’approprier le programme d'ETP ;

¢ hiérarchiser avec le patient ses priorités d’apprentissage, ses priorités de changements, en
tenant compte du temps nécessaire pour le patient pour réaliser ces changements (planifi-
cation progressive) ;

» négocier les priorités du patient en regard de celles estimées par le professionnel de santé ;

» soutenir les pratiques d’auto-évaluation gratifiante pour le patient.
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@ Définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentis-
sage

® A la fin de la séance d’élaboration du diagnostic éducatif, formuler avec le
patient les compétences a acquérir au regard de son projet et de la stratégie
thérapeutique. Négocier avec lui les compétences, afin de planifier un
programme individuel. Les communiquer sans équivoque au patient et aux
professionnels de santé impliqués dans la mise en ceuvre et le suivi du patient.

Les compétences d’autosoins
# Soulager les symptomes.

¥ Prendre en compte les résultats d’'une autosurveillance, d’'une automesure
adapter des doses de médicaments, initier un autotraitement.

» Réaliser des gestes techniques et des soins.

» Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique,
activité physique, etc.).

¥ Prévenir des complications évitables.

» Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.

¥ Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des
répercussions qui en découlent.

Les compétences d’adaptation
5 Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.
» Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.
» Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique.

» Développer des compétences en matiére de communication et de relations inter-
personnelies.

» Prendre des décisions et résoudre un probléme.
3 Se fixer des buts a atteindre et faire des choix.
¢ S'observer, s’évaluer et se renforcer.

B Se référer a un programme d’ETP structuré s’il existe, pour élaborer le
programme individuel du patient, sinon utiliser les exemples de compétences
pouvant étre acquises a l'issue d’un programme d’ETP, ainsi que les objec-
tifs spécifiques qui doivent étre précisés pour chaque maladie chronique
(tableau 1).

Un programme structuré d’ETP : une aide pour les professionnels de santé

¥ C'est un cadre de référence pour la mise en ceuvre d’une éducation thérapeutique
personnalisée.

» Construit par les sociétés savantes et organisations professionnelles medicales et
paramédicales, des groupes de professionnels de santé en collaboration avec les
patients et leurs représentants, le programme structuré d’ETP est spécifique d'une
maladie chronigue ou peut concerner des situations de polypathologies.

¢ || définit dans un contexte donné Qui fait Quoi, Pour Qui, Ou, Quand, Comment
et Pourquoi mettre en ceuvre et évaluer une ETP ?
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Tableau 1. Exemples de compétences a acquérir par un patient au terme d’un
programme d’éducation thérapeutique (matrice de compétences développées
en 2001 par JF d’lvernois et R Gagnayre).

Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer la physiopathologie, les
répercussions sociofamiliales de la maladie, s’expliquer les principes du
traitement.

Repérer des signes d’alerte des symptdmes précoces, analyser une
situation a risque, des résultats d’examen. Mesurer sa glycémie, sa
tension artérielle, son débit respiratoire de pointe, etc.

Conna’ltre, appliquer la conduite a tenir face & une crise (hypoglycémie,
hyperglycémie, crise d’asthme, etc.), décider dans l'urgence, etc.

Ajuster le traitement, adapter les doses d'insuline. Réaliser un équilibre
diététique sur la journée, la semaine.

Prévenir les accidents, les crises.

Ameénager un environnement, un mode de vie, favorables a sa santé
(activité physique, gestion du stress, etc.).

Pratiquer les techniques (injection d’insuline, autocontrole glycémie,
spray, chambre d'inhalation, peak flow). Pratiquer des gestes (respira-
tion, auto-examen des cedémes, prise de pouls, etc.).

Pratiquer des gestes d'urgence.

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

Savoir ou et quand consulter, qui appeler, rechercher information utile ;
Faire valoir des droits (travail, école, assurances, etc.). Participer a la vie
des associations de patients, etc.

* Les compétences comprennent des compétences dites de sécurité qui visent a sauvegarder la vie du patient.

@ Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP collective ou individuelle
ou en alternance

Sélectionner les contenus a proposer lors de séances d'ETP, les méthodes et
techniques participatives d’apprentissage.

Proposer, selon les possibilités locales (accessibilité géographique, disponibi-
lité des professionnels de santé), les besoins et préférences du patient, une
planification des séances d'ETP et en convenir avec le patient.

Réaliser les séances.

B Une alternance de séances collectives et individuelles peut étre :
b soit prévue d’emblée dans la planification individuelle du programme ;

¢ soit planifiée en cours de déroulement du programme en fonction des
besoins du patient ou sur proposition du professionnel de santé ou de
I'équipe.
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Comment conduire les séances d’éducation thérapeutique du patient ?

Les séances collectives I’ETP
Taille du groupe : au minimum 3 personnes, au maximum 6 a 8 enfants,
8 a 10 adultes
Durée de la séance : 45 minutes chez l'adulte, plus courte chez I'enfant,
avec des pauses
Intérét :
¢ rassemblent des patients qui ont des objectifs éducatifs similaires ;
» sont propices au partage d’'expériences et a la transmission des savoirs
d'expérience ;
s font appel a des patients pour compléter l'intervention des professionnels de
santé : partage d’expérience, relais des messages des professionnels, échanges
sur les préoccupations quotidiennes et leurs résolutions.

Les séances individuelles d’ETP
Durée de la séance : 30 a 45 minutes
Intérét :
» facilitent 'acceés aux séances des patients ayant une dépendance physique,
sensorielle ou cognitive ou des difficultés a se trouver en groupe ;
» permettent de favoriser 'accessibilité aux seances ;
» permettent dans certaines situations une meilleure adaptation a la réalité de vie du
patient.

Quelles sont les ressources éducatives pour 'apprentissage de compétences ?

Ecoute active, empathie, attitude encourageante, entretien
motivationnel & utiliser en particulier au moment de I'élaboration
du diagnostic éducatif, au cours du suivi éducatif et du suivi
médical, pour initier un changement chez le patient, soutenir sa
motivation au fil du temps

Exposé interactif, étude de cas, table-ronde, remue-méninges,
simulation a partir de I'analyse d’une situation ou d’'un carnet de
surveillance, travaux pratiques, atelier, simulations de gestes
et de techniques, activités sportives, jeu de rble, témoignage
documentaire, technigue du photolangage®

Affiche, classeur-imagier, bande audio ou vidéo, cédérom,
brochure, représentations d’objets de la vie courante, etc.

(@) Réaliser une évaluation individuelle de 'ETP

A quel moment prévoir une évaluation individuelle ?

au minimum a la fin de chaque offre d’'ETP

B atout moment du déroulement du programme si le professionnel de santé le
juge nécessaire ou si le patient la sollicite
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Quels sont les objectifs d’'une évaluation individuelle ?

B mettre en valeur les transformations intervenues chez le patient : acquisition
de compétences, vécu de la maladie au quotidien, autodétermination, capacité
d’agir, etc. ;

B actualiser le diagnostic éducatif ;

B partager des informations et organiser une concertation avec les professionnels
impliqués dans la prise en charge ;

B proposer au patient une nouvelle offre d'éducation thérapeutique qui tient
compte des données du suivi de la maladie chronique et de ses souhaits.

Permettre au patient d’exprimer son point de vue par rapport au processus éducatif et son

organisation :

» déroulement, contenu du programme individuel d’ETP, organisation (rythme, durée des
séances), techniques pédagogiques, utilisation dans la vie quotidienne ;

8 place prise par le patient dans sa relation avec les professionnels de santé, et dans la
coordination des activités educatives.

S’assurer de la pertinence du diagnostic éducatif et de 'acquisition des competences en

fonction des priorités d’apprentissage :

5 processus d'élaboration de la démarche éducative : le diagnostic éducatif avait-il fait
ressortir les éléments pertinents ? Les compeétences a acquérir étaient-elles précises,
claires, réalistes ? De nouvelles données ont-elles été prises en compte ? ;

s contenu des seances d'ETP (pertinent, suffisamment développé) et adaptation des
techniques pédagogiques a 'acquisition des diverses compétences ;

3 compeétences acquises par rapport aux priorités d’apprentissage du patient, mode person-
nel d’adaptation a la maladie et aux changements dans sa vie quotidienne.

Permettre au patient d’exprimer son vécu de la maladie chronique, sa maniére de gérer au

quotidien sa maladie :

» ressenti du patient sur les bénéfices de I'ETP, les changements entrepris, la satisfaction de
ses besoins, son autonomie, sa perception du risque ;

y sentiments et vécu du patient a propos du soutien des proches, de la pression sociale et
environnementale ;

» reéaction face aux incidents, articulation gestion de la maladie et projet de vie ;

3 bien-étre et qualité de vie ; santé physique (fatigue, douleur, sommeil, etc.), domaine psycho-
logique (image corporelle, estime de soi, sentiments négatifs ou positifs, etc.), niveau d'in-
dépendance (activités vie quotidienne, capacité a travailler, etc.), relations sociales (relations
personnelles, soutien social concret, activite sexuelle), environnement (ressources, secu-
rité, loisirs, etc.), convictions personnelles et spiritualité (sens de I'existence, croyances, etc.).

Pour approfondir, consulter les recommandations :
» “Définition, finalités et organisation”
¥ “Comment élaborer un programme spécifique d’'une maladie chronique ?”
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Education thérapeutique du patient
Comment élaborer un programme
spécifigue d’'une maladie chronique ?

Juin 2007

OBJECTIF

Ces recommandations visent a aider les sociétés savantes et organisations
professionnelles médicales et paramédicales, les groupes de professionnels de
santé a définir avec les patients et leurs représentants le contenu, les modalités
de mise en ceuvre, 'évaluation de I'éducation thérapeutique du patient (ETP) dans
le cadre specifiqgue d’'une maladie chronique.

Elles sont complétées par deux autres recommandations :
» “Définition, finalités et organisation”
» “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”

C’est un ensemble coordonné d’activités d’éducation animées par des profes-
sionnels de santé ou une équipe avec le concours d’autres professionnels et de
patients. Ce programme est destiné a des patients et a leur entourage. |l concourt
a l'atteinte de finalités (acquisition et maintien de compétences d’autosoins,
mobilisation ou acquisition de compétences d’adaptation encore nommees
psychosociales). Il est sous-tendu par des approches et des démarches. Il est mis
en ceuvre dans un contexte donné et pour une période donnée.

B C'estun cadre de référence pour la mise en ceuvre du programme personna-
lisé de chaque patient.

# |l définit dans un contexte donné Qui fait Quoi, Pour qui, Ou, Quand, Com-
ment et Pourquoi mettre en ceuvre et évaluer une éducation thérapeutique ?

E 1l est spécifique d’'une maladie chronique ou peut concerner des situations de
polypathologies.

B Divers formats de programme d’ETP peuvent étre définis.

# Un programme structuré d’ETP ne doit pas étre une succession d’'actes, niun

moyen de standardisation de la prise en charge auquel tout patient ayant une
maladie chronique devrait se soumettre.
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Les sociétés savantes et organisations professionnelles médicales et paramedi-
cales, des groupes de professionnels de santé, les associations de patients
peuvent prendre l'initiative de I'élaboration d’un programme structuré d’'ETP.

Les partenariats entre les sociétés savantes et les associations de patients sont
encourageés.

Quels que soient les initiateurs, tout programme d’ETP doit :

p étre rédigé par un groupe multidisciplinaire comprenant des usagers ;

v étre realisé selon une méthode explicite et transparente ;

étre scientifiquement fondé a partir des données disponibles (recommanda-
tions professionnelles, littérature scientifique pertinente y compris qualita-
tive, consensus professionnel) ;

chaque fois que possible, étre enrichi par les retours d’expérience des
patients et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources
éducatives ;

faire appel a différentes disciplines pour déterminer les finalités, les
méthodes et 'évaluation de 'ETP ;

respecter les critéres de qualité d'une ETP structurée.

-

k-

W

o

Au préalable, un accord sur les fondements du programme d’ETP est nécessaire
entre les professionnels de santé ou dans I'équipe.

Tout programme d’ETP comporte les éléments suivants :

3 les buts du programme d’éducation thérapeutique ;

» la population concernée : stades de la maladie, age, existence de polypa-
thologies ;

» les compétences d’autosoins a acquérir par le patient, les compétences dites
de sécurité, les compétences d’adaptation (qui font partie d'un ensemble
plus large de compétences psychosociales) ;

» le contenu des séances d’éducation thérapeutique ;

b les adaptations du format selon les besoins spécifiques de la population ;

» les professionnels de santé concernés et les autres intervenants ;

» les modalités de coordination de tous les professionnels impliqués ;

» la planification et 'organisation des offres d’'ETP et des séances d’ETP ;

¢ les modalités d’évaluation individuelle des acquisitions et des changements.
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1. De quelle maladie chronique s’agit-il ? Importance de la situation clinique d’un
point de vue épidémiologique : nombre de personnes affectées, morbidité, homo-
généité de la population. Existe-t-il des recommandations professionnelles en
vigueur ou a défaut une littérature scientifique rigoureuse sur le plan méthodolo-
gique ou un consensus professionnel formalisé ?

2. Quel est le public-cible de I'éducation thérapeutique ? Y a-t-il des critéres

d’inclusion ? (cliniques, sociaux, etc. ) ? Dispose-t-on de critéres pour établir des

priorités ?

» adulte, enfant, adolescent, parents, entourage proche du patient, patients en
situation particuliére.

» maladie : type, stade, évolution, etc.

» description de cette population : un sous-groupe de cette population est-il particu-
lierement concerné par une éducation thérapeutique ?

» quels peuvent étre les résultats attendus pour les personnes et leurs proches ?

3. Quelles sont les compétences attendues chez le patient’ (enfant, adolescent en
fonction de leur age, adultes, avancée en age), la fratrie et les parents, les proches
du patient ?

» compétences d’autosoins : soulager les symptdmes ; prendre en compte les
résultats d'une autosurveillance, d’'une automesure ; adapter des doses de medi-
caments, initier un autotraitement ; réaliser des gestes techniques et des soins ;
mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique,
activité physique, etc.) ; prévenir des complications évitables ; faire face aux
problémes occasionnés par la maladie, et impliquer son entourage dans la gestion
de la maladie, des traitements et de leurs répercussions.

parmi ces compétences spécifiques : existe-t-il des compétences dites de sécurité,
dont la maitrise vise a sauvegarder la vie du patient, et le cas échéant celle de
leurs proches ?

compétences d’adaptation qui soutiennent I'acquisition des compétences d'auto-
soins : se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi ; savoir gérer ses émotions
et maitriser son stress ; développer un raisonnement créatif et une réflexion
critique ; développer des compétences en matiére de communication et de
relations interpersonnelles ; prendre des décisions et résoudre un probléme ; se
fixer des buts a atteindre et faire des choix ; s'observer, s’évaluer et se renforcer.

=
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4. Quels peuvent étre les facteurs ou troubles (addictions, troubles psychiques) et
les situations de vulnérabilité psychologique et sociale, associés a cette maladie
chronique ? Comment les repérer, comment les prendre en charge ? (interventions,
orientation).

1. voir les recommandations “Education thérapeutique du patient - Comment la proposer et la réaliser ?”
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5. Par qui est constituée I'équipe d'éducation thérapeutique du patient ? (profes-
sionnel médical, paramédical ou non médical : médecins, médecins spécialistes,
infirmiéres, diététiciennes, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychologues,
pharmaciens, éducateur sportif, etc.).

6. Quelle est la place des patients, des associations de patients dans la conception,
la mise en oeuvre, I'évaluation de I'ETP et 'accompagnement des patients et des
proches dans la durée ?

7. Dans quel(s) lieu(x) est proposée I'éducation thérapeutique ? Y a-t-il un lieu
dédié, et si oui lequel, ou des lieux dédiés a I'éducation thérapeutique, et si oui
quelle peut étre la complémentarité de I'éducation thérapeutique selon les lieux et
les acteurs ?

8. Y a-t-il des spécificités en terme d’apprentissage pour le patient selon les lieux
d’éducation thérapeutique ? (durant un séjour I'hdpital ? en soins de ville ? en soins
de suite et de réadaptation, en établissement thermal, au sein d’un réseau, etc.).

9. Quelles modalités de mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique peuvent étre
recommandées ? (séances collectives, individuelles ou en alternance).

10. Quel est le format proposé pour I'éducation thérapeutique, en termes de

parcours d’éducation ?

» ETP initiale : une définition du nombre de séances, heures, rythme est-elle pos-
sible ?

» ETP de suivi régulier (ou de renforcement ) : une définition du nombre de séances,
heures, rythme est-elle possible ?

» ETP de suivi approfondi (ou de reprise) : une définition du nombre de séances,
heures, rythme est-elle possible ? Une alternance des séances individuelle et
collective est-elle souhaitable ?

11. Quel devrait étre le mode d’entrée dans I'éducation (systématique, selon
certaines conditions et critéres ? Qui propose 'éducation thérapeutique initiale, de
suivi régulier (ou de reprise), de suivi approfondi (ou de renforcement) ? Sous
quelles conditions ?

12. Quels enregistrements sont nécessaires & la continuité des soins ? A I'évalua-
tion des progres de la personne ? (supports d’informations, synthése, destinataires,
accord du patient, etc.).

13. Quelle est la taille d’'un groupe d’enfants, de parents, d’adultes avec ou sans les
proches permettant de mettre en ceuvre correctement I'éducation thérapeutique ?
Quels sont les critéres de constitution d’'un groupe de patients ?
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14. Quelles sont les éléments, les modalités de coordination nécessaires a une ETP
articulée entre les divers professionnels et les lieux de soins ? (échange multipro-
fessionnel, transmission d’informations, participation du patient aux décisions, etc.)

15. Quelles valeurs sous-tendent 'ETP ? (autonomie, partenariat, principes éthiques
et du droit)Quelles sont les compétences et les processus sur lesquels le
programme d’éducation thérapeutique doit porter une attention particuliére, et qui
sont reconnus importants dans I'expérience de la maladie par la personne ? (apports
des sciences humaines).

16. Quels sont les principes éducatifs recommandés pour faciliter un apprentissage
significatif du patient ? (interactivité, mise en situation, etc.). Quelles sont les tech-
niques pédagogiques recommandées pour faciliter 'apprentissage par les patients
et le développement de compétences d’adaptation ? Quels sont les outils, instru-
ments & créer ou a adapter pour élaborer le diagnostic éducatif, développer les
compétences, et faciliter leur utilisation par le patient dans sa vie quotidienne,
évaluer les acquisitions et les changements ?

17. Quelle est la base minimale matérielle nécessaire pour dispenser une ETP
de qualité ? (locaux, supports, ressources éducatives, conditions d’intégration de
I'éducation thérapeutique dans 'organisation des soins du moment, etc.).

18. Quels éléments d’évaluation retenir pour rendre compte d’'une gestion de la vie
avec la maladie ? (vécu de la maladie chronique, maniere de gérer au quotidien sa
maladie et son traitement, soutien des proches, vie sociale, bien-étre et qualité de
vie, etc.) Quels sont les techniques, instruments et outils d’évaluation préconises
pour apprécier les acquis des patients en cours ou a l'issue de I'éducation théra-
peutique ?

19. Quelle stratégie de formation des professionnels impliqués dans I'éducation
thérapeutique du patient peut étre recommandée ? Quelles compétences sont
nécessaires a acquérir par les professionnels de santé ?

20. Quel systéme de valorisation de I'éducation thérapeutique est recommandé
par la société savante, organisation professionnelle, groupe de professionnels
pour assurer son développement auprés des professionnels ? (reconnaissance de
publications, de communications, prise en compte dans le parcours professionnel,
financement d’études dédiées, etc.).
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étre centrée sur le patient ; intérét porté a la personne dans son ensemble, respect de ses
préférences, prise de décision partagée ;

étre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique per-
tinente, consensus professionnel), et enrichie par les retours d’expérience des patients et
de leurs proches, pour ce qui est du contenu et des ressources éducatives ;

faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;

concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environ-
nementaux ;

étre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie
du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme ;

étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d’'éducation thérapeu-
tique du patient et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans
la coordination des actions ;

s’appuyer sur une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic édu-
catif), et étre construite sur des priorités d'apprentissage percues par le patient et le pro-
fessionnel de santé ;

se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;
s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et
rythme d’apprentissage ;

étre définie en termes d'activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par
divers moyens éducatifs :

& Utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

e séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de
I'apprentissage chez I'adulte {ou I'enfant),

e accessibilité a une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situa-
tion de handicap, éloignement géographique, ressources locales et du stade d'évolu-
tion de la maladie,

e Utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un
processus actif d’apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes avec
I'expérience personnelle de chaque patient,

étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;

inclure une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du programme.

e w - ww oW W £

-

w @

Pour approfondir, consulter les recommandations :
¢ “Définition, finalités et organisation”
» “Comment proposer et réaliser 'éducation thérapeutique ?”
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HAUTE AUTORITE DE SANTE

Structuratlon d’un programme d’éducation therapeuthue du pauent dans le
champ des maladles chronlques ~ o

Le gutde méthodolog:que et Ies recommandatlons sont téléchargeables SUr Www. has sante o

Principales rubriques du dossier d’éducation thérapeutique

Identité du patient (nom, prénom, date de naissance, maitrise de la langue).
Maladie et traitement.

Dimensions du diagnostic éducatif

Projet personnel et professionnel.

Connaissances sur sa maladie.

Contraintes professionnelles : métier, situations a risque.

Profil du patient : ressources personnelles et sociales, potentialités d'apprentissage, motivations, centres
d'intérét.

Conditions de vie : entourage, personnes ressources, activité physique

Facteurs de vulnérabilité.

Facteurs de fragilité (avancée en &ge, situation de handicap).

Troubles psychologiques et/ou addictions.

Synthése du diagnostic éducatif

o Climat et tonalité de la rencontre.

e Ce que le patient exprime de ses besoins, attentes, préoccupations, difficultés.

o Lesressources du patient et les facteurs positifs (soutien des proches, etc.).

e lLes besoins et les compétences a développer par le patient et éventuellement ses proches :

» compétences d’autosoins et d'adaptation a sa situation ;

» compétences qui visent a faire face, et & s'adapter a la situation et aux conséquences de la
maladie dans la vie quotidienne ; aux émotions suscitées par la situation ; et & rechercher un
soutien social ;

» compétences, dites de sécurité, visant a ne pas mettre la vie du patient en danger ;

» compétences spécifiques fondées sur les besoins propres du patient.

e Les difficultés et les facteurs de vuinérabilité psychologique et sociale.

e Les troubles somatiques, les difficultés psychologiques et sociales.

e Les prises en charge médicales complémentaires.

e Les contacts pris avec les professionnels des champs sanitaire, social et médico-social.

e Le suivi envisagé : éducatif ; médical ; prises en charges complémentaires ; orientation vers des
spécialistes.

e Les coordonnées de la personne-ressource qui occupe la mission de coordination.

Mise en ceuvre de 'éducation thérapeutique

Hiérarchisation des priorités d'apprentissage pergues par le patient et le professionnel de santé.
Planification des séances : objectifs éducatifs, durée, fréquence, techniques pédagogiques.
Type de séances : individuelles, collectives, en alternance, auto-apprentissage.

Evaluation de I’éducation therapeuthue individuelle (suivi éducatif)

Evaluation des compétences acquises, & maintenir et & soutenir, et des changements chez le patient.
Evaluation du déroulement des séances, évaluation de leur caractére adapté aux besoins du patient.
Evolution dans les acquisitions des compétences d’autosoins.

Difficultés d’autogestion du traitement par le patient.

Vécu de la maladie au quotidien.

Evolution de I'adaptation du cadre et du mode de vie, équilibre entre la vie et la gestion de la maladie.
Maintien des séances éducatives planifiées, et utilité d'en prévoir d’autres.

Suivi médical

Evolution de la maladie.

Ajustement du traitement et du plan d'action.

Prise en charge complémentaire si besoin (troubles psychiques, addictions).

Gestion de la maladie au quotidien : réussites, difficultés, compétences & soutenir, etc.

Qualité de vie.

Fréquence des rechutes, du recours aux urgences, des consultations non programmées, des
hospitalisations, des séjours en réanimation, de I'absentéisme professionnel ou scolaire.
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Résumé

Dans un contexte généraf ol I'intérét
pour fe développement de fa formation
en éducation thérapeutique du patient
(ETP) devient de plus en plus prononcé,
les coordonnateurs de dipi6mes d'uni-
versité ont organisé un séminaire centré
sur les compétences a acquérir dans
les formations universitaires en ETP,
Regroupés a Lille en 2006, les différents
acteurs de la formation ont fait état
de la diversité de leurs conceptions sur
tes compétences en ETP.

Notre étude s’appuie sur le discours des
soixante-neuf participants au séminaire.
Issus d'horizons divers (patients, for-
mateurs, étudiants...), ils ont débattu
de trois questions: quelles sont les
compétences a acquérir ? Quels sont
les dispositifs de formation? Quelles
sont les articulations possibles entre les
compétences du professionnel et celles du
patient ? L'ensemble des échanges a été
enregistré et retranscrit exhaustivement.
Le corpus a fait I'objet d'une analyse de
contenu thématique.

Les résultats rendent compte de points de
vue différents dans lesquels se croisent
des interrogations sur les compétences
des professionnels et les contextes
institutionnels. Parmi les onze thémes
qui émergent de cette analyse publiée en
intégralité par I'inpes, trois sont déclinés
ici: 'écoute et la prise en compte de la
différence, la mobilisation des savoirs,
fa professionnalisation des acteurs.

Institut National
de Prévention
et & Education
pour la Santé

Quelles compétences en
education thérapeutigue
cdu patient?

Analyse de contenu du séminaire
de Lille, 11-13 octobre 2006"

MARYVETTE BALCOU-DEBUSSCHE®**
JEROME FOUCAUD***

INTRODUCTION

En octobre 2004, a La Grande-Motte, la premiere rencontre des
concepteurs de formations universitaires en éducation thérapeu-
tique du patient (ETP) a constitué le point de départ d'une réflexion
importante sur les contenus des formations, leurs agencements
spécifiques et leur inscription dans le tissu local, régional et national.
Cette rencontre a permis de mesurer la nécessité de mieux définir
les cadres théoriques, les modalités de travail et les résultats obtenus
a lissue des formations universitaires. Dans cette perspective, le
second séminaire national organisé a Lille en octobre 2006 s'est
centré sur la notion de compétence, en travaillant sur trois niveaux
complémentaires: les compétences a acquérir par le patient, par
le professionnel en formation, par le professionnel en situation réelle,
dans une perspective éducative.

Dans le champ de ta formation, 1a notion de compétence est centrale.
Elle est relative a un ensemble de savoirs, savoir-faire et savoir-étre
qui permettent d'exercer un rdle, une fonction ou une activité [11.
En tant gue savoir clairement identifié qui met en jeu une ou des
capacités dans unchamp donné [2], elle exige que soit pris en compte
le cadre de perception construit par I'auteur de la situation [3]. Tel est
le double enjeu des formations en ETP: permettre aux professionnels
intervenant en santé de savoir agir dans une situation déterminée,
avec un objectif précis, tout en permettant aussi au professionnel
de former le patient a ce méme exercice.

En éducation thérapeutigue du patient, il existe déja des propositions
quivisent a formaliser les compétences des professionnels de santé.
Des 1998, les recommandations de {'Organisation mondiale de la
santé proposaient une classification des compétences selon quatre

* Séminaire national « Les formations universitaires en éducation du patient. Quelles
compétences? », Lille, 11-13 octobre 2006.

** Chargée de mission en éducation a la santé a ['lUFM - Université de la Réunion,
chercheur au Laboratoire Processus d‘actions des enseignants: déterminants et
impacts (PAEDI), France.

=% Chargé d'expertise scientifique en promotion de la santé, Inpes, Saint-Denis, chercheur
associé au Laboratoire de psychologie de la santé, Université Bordeaux 2, France.
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niveaux de formation [4]. Cette catégorisation
a incontestablement permis de contribuer a la
structuration de la formation en éducation du
patient, mais il a semblé nécessaire de questionner
les compétences au regard des contenus de
formation existants et des différentes pratiques
des professionnels en ETP. C'est ce qui a été réalisé
lors du séminaire qui s'est déroulé a Lille en 2006.
Cette rencontre a permis de proposer différents
espaces d'échanges et de recueillir le point de vue
des acteurs de la formation sur la question des
compétences en éducation thérapeutique.

L'ensemble de ['analyse du corpus fait I'objet
d'un ouvrage collectif qui comprend les résultats
des différentes communications, I'analyse de
contenu des échanges lors des ateliers et tables
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rondes ainsi que plusieurs éclairages conceptuels
complémentaires [5]1*. Loin de chercher a constituer
un référentiel de compétences, I'ouvrage n'en est
pas moins un support précieux pour la réflexion
des professionnels qui, dans e cadredeteurs missions
de formateurs, travaillent sur fes compétences
a acquérir en ETP. Les différences de points de
vue des acteurs montrent comment fa question
des compétences s‘articule avec des contextes
institutionnels complexes et fort diversifiés. La
présentation réalisée ici n'est pas exhaustive. Elle
relate trois des onze thémes (tableau 1) ayant
émergé de I'analyse qualitative:

* I'écoute et la prise en compte de la différence;

* [a mobilisation des connaissances;

+ la professionnalisation des acteurs.

Tableau 1. Les onze thémes issus de 'analyse de contenu du séminaire de Lille en 2006.

Savoir s'ouvrir a l'autre

Des compétences lides
alafacon d'étre

Savoir prendre en compte le malade

et de communiquer

Savoir prendre le temps

Savoir différencier les pratiques éducatives

Des compétences

Savoir faire progresser 'autre

pédagogiques
et méthodologiques

Savoir organiser, planifier, évaluer

Savoir adopter une posture réflexive

La formation initiale, 'hopital et les réseaux

La professionnalisation

La formation continue et la reconnaissance de I'éducation du patient

des acteurs en France

Les contenus des formations et les modalités de travail

Former les soignants ou créer un nouveau métier ?

POPULATION
ET METHODE

L'étude qualitative s'appuie sur le discours des
soixante-neuf participants (quarante-trois femmes,
vingt-six hommes) au séminaire de Lille [5]. Il s'agit
de patients, de formateurs, de professionnels de
santé, d'experts en sciences humaines et sociales,
de représentants d'institutions et d'associations,
de responsables administratifs, de personnes en
formation en éducation du patient.

Issues de structures différentes et d'horizons divers,
ces personnes ont débattu trois questions princi-
pales. Quelles sont les compétences attendues alafin
d'un cursus universitaire en éducation du patient?
Quels sont les dispositifs de formation pour que les
professionnels puissent atteindre ces compétences?
Entre les compétences du professionnelintervenant

en santé et les compétences du patient, quelles
sont les possibilités de rencontres? L'ensemble
des conférences et des échanges a donné lieu a
un enregistrement complet et a une retranscription
exhaustive. Le matériau recueilli a fait l'objet d'une
analyse de contenu thématique [6].

RESULTATS

L'écoute et la prise en compte
de la différence

L'analyse de contenu du séminaire montre qu'un
consensus s'est établi autour de l'idée que la
pratique de I'éducation thérapeutique ne peut pas
seréduire a une simple transmission d'informations
aux patients. il s’agit a l'inverse de travailler sur
la perspective d'une rencontre constructive entre

* Ce travail d'analyse et d'éclairage conceptuel a été réalisé par un groupe de travail composé de Maryvette Balcou-Debussche, Louisa
Beyragued, Jéréme Foucaud, Claudie Haxaire, Mélanie Seillier et Viviane Szymczak.
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le malade et [e professionnel, en prenant en compte
I'inscription temporelle de la maladie, la conception et
fa gestion des séances éducatives ainsi que 'évaluation
des différentes actions développées. Tout en restant
centré sur le patient, le professionnel intervenant en
santé doit ajuster son accompagnement afinderesteren
permanence attentif a un double processus d'évolution:
celui de la maladie et celui du patient lui-méme.

Prendre en compte un processus impose que i'on
comprenne la difficulté de faire évoluer des représen-
tations quiont leur cohérence interne. Les participants
au séminaire ont considéré que le projet éducatif n'a
rien de linéaire: il se construit entre la sinqularité et la
spécificité des temps des uns et des autres et s'oppose
a une vision uniforme des moyens, des parcours et
des résultats. Dans la plupart des cas, le malade et fe
professionnel n‘ont pas bénéficié des mémes types de
socialisation (ils n‘ont pas les mémes codes): cette
différence entre le professionnel et le patient est
souvent source d'incompréhensions et d'insatisfactions.
Pour organiser et réussir au mieux la rencontre, le
professionnel doit alors pouvoir identifier les spécificités
culturellesdu patient etles réseaux sociaux dans lesquels
il est impligué. Il doit aussi savoir réaliser un état des
lieux du contexte dans lequel I'action éducative s'intégre
(connaissance des institutions, des acteurs, des modes
d'organisation et des financements). Le professionnel
peut ainsi trouver la meilleure adéquation entre e projet
a mener et le contexte.

Les participants ont rappelé que {'acte éducatif s'appuie
sur des méthodes pédagogiques variées, associées a
une évaluation continue et réaliste, construite a partir
d'indicateurs pertinents. Ce travail exige des remises
en question régulieres, des réajustements des objectifs
et des dispositifs, des analyses des méthodes mises
en ceuvre et des résultats obtenus. Le patient devrait
étre associé entant que véritable acteur de la démarche,
y compris dans la mise en place des programmes,
des projets et des actions menées dans le champ de
'éducation thérapeutique. Le professionnel se devrait
d'adopter une posture d'ouverture, de compréhension
et d'attention a I'autre, dans sa différence.

Savoir mobiliser les connaissances
dans 'action et en contexte

Pour mettre en place des pratiques en éducation
thérapeutique, les participants au séminaire ont
considéré que le professionnel doit avoir acquis des
savoirs spécifiques dans plusieurs domaines qui
relévent tout autant des sciences médicales (diagnostic
des pathologies, actualité des traitements..) que
des sciences humaines et sociales (approches péda-
gogiques, prise en compte des contextes, dimension
psychologique...). Le professionnel doit aussi et surtout
étre capable de mobiliser les outils théoriques opéra-
toires pour optimiser les actions éducatives de terrain.
Il sait écouter, échanger, générer une dynamique de
groupe, entretenir la relation et la faire évoluer en

RéPI n°84 - 27 avril 2011Page 101

3/6

tenant compte du contexte social, économique, culturel
dans lequel s'inscrit I'action d'éducation. Une « posture
réflexive » continue permet d'analyser les pratiques et
les connaissances mises en jeu, mais elle favorise aussi
i'identification des atouts et des limites de chacun.
Le professionnel ne doit pas hésiter a interroger ses
représentations de la maladie et la place qu'il tient
en tant qu'expert par rapport a la personne qui est
en face de lui, tout en sachant accepter les situations
d'incertitude. Comme en éducation pour la santé,
I'enjeu principal ne réside pas dans l'accumulation de
savoirs, mais dans une intégration des connaissances
en contexte, en adéquation avec les besoins du malade
et les particularités de certaines situations.

Compte tenu de ces exigences, I'enseignement de
I'éducation du patient apparait comme insuffisant, no-
tamment dans la formation initiale des professionnels.
En France, les professionnels de santé restent plus
centrés sur 'accomplissement d'actes technigues
que sur la facon d'entourer le patient ou de "éduquer.
L'éducation du patient réalisée a I'hopital devrait étre
fortement complémentaire de celle que I'on peut faire
adomicile en soins primaires, mais plusieurs problemes
majeurs se posent. A I'hépital comme en ville, les actes
d'éducation sont trés peu reconnus. Les services
hospitaliers ne sont pas tous organisés pour assurer
des prestations éducatives dans de bonnes conditions.
En libéral, les professionnels de santé disent ne pas
avoir assez de temps pour éduquer les patients. Quant
aux réseauy, ils ne semblent pas répondre de maniere
complete aux exigences de suivi a long terme des
patients et de qualité des parcours de soins. Fina-
lement, les participants au séminaire ont considéré
que les pratiques d'éducation thérapeutique en France
sont en décalage avec les recommandations qui s'y
rapportent.

Logigue de compétences ou logique

de métier?

Les nouvelles compétences acquises par les profes-
sionnels formés al'éducation thérapeutique du patient
pourraient-elles &tre associées a un métier? Pour les
participants au séminaire, le débat est resté ouvert.
Certains ont considéré que les compétences dans
ce domaine doivent déboucher sur un métier si I'on
veut que I'ETP soit reconnue. Pourquoi suivre une
formation qui n'ouvre ni sur un métier spécifique,
ni sur une reconnaissance professionnelle particu-
liere? A terme, ne faudrait-il pas prévoir I'émergence
de certains métiers pour que I'éducation thérapeutique
du patient se diffuse et progresse sur une population
de professionnels ? D'autres participants ont aI'inverse
pensé qu'il ne serait pas pertinent de créer un métier
d'éducateur thérapeutique. Les équipes qui sont
historiquement les plus anciennes dans I'éducation
du patient ont attesté que dans les services ou un
professionnel s'est spécialisé dans I'éducation du
patient, les autres soignants se désengagent.
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lireste une importante réflexion a mener. Faut-it que
la spécialisation en éducation se traduise en actes,
en salaire, en métier spécifique ? Faut-il que tous
les professionnels de santé soient formés a I'ETP?
Si les participants ont considéré que la formation
des médecins (avec les compétences a acquérir) doit
&tre questionnée, ils ont aussi souligné la nécessité
de travailler sur les complémentarités des uns et
des autres dans la gestion des maladies. Certains
participants ont néanmoins rappelé qu'il faut former
tous les professionnels en situation pour mieux
les sensibiliser a I'éducation. D'autres ont estimé
que le co(t était trop important dans un contexte
de restrictions budgétaires. Dans de tels cadres,
comment continuer les actions quand il faut faire
de I'adaptation des compétences le cceur du métier ?
La valorisation financiére des actes d'éducation est
aappronfondir, de méme que lacréationde nouvelles
spécialisations professionnelles. Ces orientations
permettraient de proposer un cadre plus précis
pour les formations a mettre en place.

Dans les dipldmes universitaires (DU), lI'approche
éducative est souvent pensée par le biais d'une
thématigue particuliere alors que les équipes se
retrouvent de plus en plus souvent confrontées
a des personnes qui ont plusieurs pathologies,
handicaps et traitements. De nouvelles approches
transversates sont donc a guestionner, de méme
que doit étre interrogé le choix des formateurs qui
interviennent dans les formations universitaires et
notamment avec leur « capacité » a faire construire
des compétences en éducation. Dans un contexte
ol il ne suffit plus de miser sur des transmissions
de connaissances, la formation des intervenants
dans les cursus universitaires constitue un enjeu
fondamental puisque ces derniers sont en charge
du développement de la pratique réflexive chez
les « professionnels étudiants ».

DISCUSSION

L'analyse de contenu du séminaire présentée de
facon succincte dans cet article doit étre restituée
a partir des choix théoriques et méthodologiques
qui ont été effectués. En premier lieu, it convient de
différencier I'approche qualitative retenueici de la
perspective privilégiée dans les études quantitatives.
Ce travail comprend en effet un nombre réduit de
personnes choisies en fonction de critéres quin‘ont
rien de probabiliste et ne constituent en aucune
facon unéchantillon représentatif au sens statistique
du terme [7]. En second lieu, il est important de
rappeler que larecherche des divergences de points
de vue a été privilégiée plutot que [a synthéese des
propos les plus couramment tenus: I'article ne
présente qu’une partie de I'ensemble des résultats
exposés par Foucaud et Balcou-Debussche {5].
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Au cours du séminaire, les participants se sont
longuement interrogés sur la place de I'écoute et
la prise en compte des spécificités du patient, mais
le plus souvent la rencontre entre le professionnel
de santé et le malade se fait sur {a base de rétentions
de linformation et de soustraction de la vérité [8].
Les différences de socialisation des individus [9],
de pratiques langagiéres, de moyens économiques,
de statut social et de référents (dans les facons de
penser et d'agir) constituent autant d'éléments qui
participent a des décalages importants lors des
rencontres entre le professionnel et le malade [10].
L.a maladie vue par le médecin n'est pas la méme
gue la maladie vue par un malade qui raconte sa
souffrance & travers un langage différent selon
les culture et société auxquelles il appartient.
Reconnaitre I'expérience du malade, c'est accepter
de partir de son expérience danssadimension sociale
et pas seulement dans sa dimension psychologigue.
C'est aussi accepter d'aller au-dela de la simple
acquisition de techniques de communication
et d’astuces pédagogiques. Il s'agit, & l'inverse,
de débuter et d'entretenir une aventure humaine
de mutuelle transformation [11]. La personne con-
frontée a la maladie chronique se met elle-méme
en quéte d'un remodelage identitaire [12] tandis
que le professionnel s'cuvre aux connaissances
expérientielles des patients en les accueillant et
en les intégrant a I'action éducative. Cette posture
d'ouverture et d'écoute effective est indispensable
pour favoriser la convergence entre la prescription
thérapeutigue et I'adhésion des personnes malades.
Elle ouvre sur la reconnaissance des limites du
cadre d'intervention de I'action éducative. Quand la
maladie est déclarée, le professionnel s'immisce
brutalement dans des espaces qui étaient ordinai-
rement gérés par une personne bien portante, si
bien que ce qui est vécu comme une intervention
professionnelle d'un c6té est souvent pensé
comme une véritable intrusion de I'autre. En effet,
chaque interlocuteur peut vouloir investir de fagon
différenciée ces espaces, mais il faut comprendre
dés le départ que cet investissement va se faire
a travers un processus long, évolutif et dynamique
qui impose une confrontation non linéaire a des
réalités sociales, culturelles, cognitives et médicales
[13,14]. L'action éducative mérite alors d'étre pensée
atravers la recherche de nouvelles cohérences qui
vont se construire a partir d'adaptations, d'analyses
et d'ajustements, bien plus gue dans la seule
attente de changements (de pratique, d'attitude,
de statut, de role). Cette perspective ne peut pas
manquer de questionner le role des professionnels
de santé qui s'inscrivent souvent malgré eux dans
une « illusion d'éducation », notamment du fait
d'actions éducatives qui continuent a s'exercer
dans des cadres spatio-temporels et des contextes
peu adaptés, en prenant appui sur des formations
quasi inexistantes [15].
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La question des compétences a construire a été
fonguement discutée durant le séminaire, mais la
diversité des modeles éducatifs (et la nécessité
de les clarifier) a été trés peu questionnée par les
participants. Il est vrai gu’en France, les modeéles
théorigues sur lesquels fes pratiques éducatives
s'appuient sont rarement explicités par les acteurs.
Aux pratiques éducatives qui puisent dans le modéle
biomédical, on oppose pourtant deux grands
types d'approches issues de la psychologie: le
behaviorisme et le constructivisme, Lapproche
behavioriste privilégie la prédiction des conduites
des individus et leur contréle par différents types
de renforcements, a travers des stimulations posi-
tives (encouragements, observation des résultats
obtenus) ou négatives (menaces, peur, visibilité des
risques encourus, culpabilisation) [16]. Ce modéle
s'oppose a la perspective constructiviste selon
laquelle I'apprenant se développe en construisant
son objet de connaissance [17, 18]. En considérant
des le départ que la personne n'est pas vierge
de toute connaissance [19], I'action éducative de
type constructiviste tend vers un changement de
conception qui nécessite une mise en confrontation
des savoirs antérieurs avec les nouveaux savoirs
a construire. Dans cette perspective, I'action de
I'individu est primordiale et la démarche éducative
consiste alors a créer des conditions pour que
I'individu puisse travailler des activités cognitives
lui permettant de faire évoluer ses fagons de penser
la maladie et ses pratigues.

Malgré leurs divergences, ces deux approches ont
en commun de miser sur des individus qui fonc-
tionneraient, a priori, de facon plutét rationnelle.
Elles ne prennent pas suffisamment en compte
les rapports sociaux constitutifs de la gestion de
la maladie et occultent souvent la pluralité des
dimensions qui interviennent dans la vie quo-
tidienne du malade (environnement, interactions
sociates, conditions de I'apprentissage, dimension
affective, pouvoirs en jeu, réseaux sociaux, spé-
cificités culturelles, contextes différenciés). Si
ces deux modeles sont parfois croisés, l'approche
behavioriste associée a un modele pédagogique
transmissif reste néanmoins le modéle dominant:
c'est aussi le modele le plus fortement investi dans
la formation des professionnels de santé [20].
Au-dela du séminaire et du questionnement sur
les compétences a acquérir dans les formations
universitaires, un travail important reste encore
a faire pour apprendre aux acteurs impliqués
dans I'ETP a identifier ces modéles en situation
et a les mobiliser a bon escient.

Les participants au séminaire ont aussi ap-
préhendé le lien entre I'élévation du niveau
d'exigences en ETP et le questionnement sur la
professionnalisation des acteurs. La formation en
éducation thérapeutique du patient a déja donné
lieu a une professionnalisation des éducateurs
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dans certains pays: c'est le cas du Royaume-Uni, des
Etats-Unis, des Pays-Bas, du Canada.Maissilerecours
a la création du métier d'éducateur thérapeutique
a permis de développer largement I"éducation
thérapeutique du patient, le fait que cette activité
releved'unseul professionnel a, semble-t-il, tendance
a générer un désinvestissement des autres acteurs
de santé [5]. Dans d'autres pays, le modéle est
plutdt celui d'un développement des compétences
des professionnels de santé en éducation. Ainsi,
en France, I'éducation thérapeutigue est I'affaire
de tous les professionnels de santé (et donc d'aucun
en particulier).

Le séminaire de 2006 n'avait pas pour vocation
d'établir un consensus pour l'action, mais de
prendre en compte la diversité des points de vue des
acteurs. Deux idées ressortent particulierement:
promouvoir I'éducation thérapeutique du patient
dans la formation initiale de tous les professionnels
de santé pour aider ces derniers a développer une
posture éducative dans la relation avec les patients
et réfléchir a l'opportunité de créer une profession
d'éducateur thérapeutique du patient qui aurait
pour mission de proposer un soutien spécifique au
patient et un appui aux équipes de santé.

Au-dela du contenu des échanges, ce séminaire
national centré sur les compétences dans les forma-
tions universitaires en éducation thérapeutique
ouvre la voie a de nouvelles expérimentations a
soutenir et a analyser.

CONCLUSION

Les résultats de I'analyse de contenu du séminaire
montrent que, malgré un intérét de plus en plus
prononcé pour I'éducation thérapeutique en France,
de nouvelles pratiques sont encore a inventer et
a instaurer. Les échanges ont permis de souligner
la nécessité de soutenir les approches dans
lesquelles sont pris en compte les savoirs médicaux
ainsi que les dimensions contextuelles, sociales,
économiques, culturelies. Les compétences du
professionnel se construisent dans un aller-retour
continuentrelathéorie et la pratique et se combinent
a une posture d'ouverture, a des observations,
des analyses et des ajustements. Les formations
universitaires en éducation thérapeutique vont
probablement se centrer peu a peu sur un travaif au-
tour de la compétence, plus que sur la connaissance,
méme si cette derniére est indispensable dans les
pratiques professionnelles. Les enjeux sont d'autant
plus importants que f'on se situe désormais dans
un contexte de forte expansion des maladies
chroniques: ces derniéres obligent, a elles seules,
a un développement de postures spécifiques pour
lesquelles fes soignants ne sont généralement
pas formés. Ces nouvelles exigencesinterrogent de
fait la compétence des soignants-éducateurs, mais



aussi celle des formateurs de formateurs. Elles imposent gue I'on sache
s'extraire d'une certaine sectorisation des actions et des professionnels,
laguelle ne permet pas une lecture globale d'un travail cohérent, agencé
de fagon productive a destination des malades, tout en gardant pour les
professionnels de santé des exigences réalistes en matiere d'éducation
thérapeutique. Certaines actions dans ce champ relévent aujourd’hui
sans doute de compétences d'autres professionnels. Nous devons donc
rester attentifs aux mutations a venir sans oublier, qu'en tant qu'acteurs
impliqués dans le développement de "éducation thérapeutique en France,
nous participons pleinement & ces changements.
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Abstract

In a context of an increased interest in
Therapeutic Patient Education (TPE),
university diploma coordinators orga-
nized a workshop on the competences
to acquire during university trainings.
In @ meeting in Lille (France) in 2006,
they have reported their conceptions
on competences in TPE.

Our analysis is based on the comments
of the 69 workshop attendees coming
from broad horizons (patients, students,
teachers, etc.), who discussed three
questions: what are the competences
to be acquired? What are the training
devices? What are the articulations
between professionals’ ans patients’
competences? All debates have been
recorded and thoroughly retranscribed.
A thematic content analysis has been
realized on the corpus.

This work reflects the point of view
and issues raised by participants
ahout competences in TPE and their
institutional context. The complete
analysis was published by Foucaud
and Balcou-Debussche [5]. This article
presents three of the eleven topics
enlightened by the analysis: how to
learn to listen and take into account
the specificities, knowledge mobilization
and actors professionalization.
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Résumé

La progression de I'éducation théra-
peutique du patient (ETP) implique
I'existence d'une formation spécifique.
Malgré des obligations léqales, la
formation initiale en ETP des profes-
sionnels de santé est faiblement investie
en France.

Aprés une phase pilote, une enguéte
nationale explorant les enseignements
en ETP a été réalisée par téléphone en
2005. Elle a porté sur 527 établis-
sements de formation initiale de dix
professions de santé (diététiciens,
puéricultrices, sages-femmes, méde-
cins, pharmaciens, dentistes, cadres
de santé, masseurs-kinésithérapeutes,
podologues et infirmiers).

Parmi eux, 79 % ont répondu et 55 %
proposent des enseignements spécifi-
ques en ETP. Les principales approches
pédagogiques qu'ils utilisent sont les
cours magistraux (96 %) et les travaux
dirigés (86 %). Ces enseignements
sont évalués dans la plupart des cas
(96 %) et traitent principalement de
la relation soignant/soigné (90 %) et
des enjeux de I'ETP (89 %).

Les facteurs qui favorisent leur mise
en place sont leur inscription dans le
programme officiel des formations
(47 %) et le fait qu'ils relévent de la
mission des professionnels de santé
(30 %). Deux contraintes majeures
limitent leur extension: la surcharge
des programmes (72 %) et un déficit
de formation des enseignants (57 %).

Les résultats de cette enguéte consti-
tuent une aide pour le développement
de la formation en ETP et pourront
servir de référence pour des travaux
ultérieurs.
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INTRODUCTION

L'intérét pour le développement de la formation en éducation pour
la santé (EPS) et en éducation thérapeutique du patient (ETP) est de
plus en plus prononcé. il a fait I'objet de différentes recommandations
nationales et internationales [1, 2, 3]. Les formations dipldmantes
tendent a se multiplier',

Différentes méta-analyses ont montré I'impact positif de la formation
sur la modification des pratigues professionnelles de santé. Davis
et al. [4, 5] ont rapporté qu'environ 70 % (n=160) des actions de
formation allaient dans ce sens. Dans le champ plus spécifique de
I'ETP, plusieurs publications ont confirmé cet impact positif de la
formation des professionnels sur leurs pratiques. Ainsi, Neville et
al. {6] ont montré dans une étude réalisée auprés de plus de 2000
professionnels de santé que la formation conduisait a une amélioration
des indicateurs de structure, de procédure, de satisfaction des
patients et a la réduction du recours aux soins d'urgence. Ces
constats sont étayés par d’autres enquétes plus récentes [7, 8].

La formation apparait aujourd’hui comme un vecteur incontournable
du déploiement de I'ETP sur le territoire national [2]; elle constitue
une obligation Iégale pour de nombreux professionnels. Cependant,
I'enseignement de I'ETP varie de fagon importante d'une formation
et d'un établissement a [‘autre. L'étude de Justumus et al. [9],
conduite auprés d'un échantillon de 100 instituts de formation en
soins infirmiers (Ifsi), a montré d'une part qu'une majorité d'entre
eux avaient des difficultés a évaluer la place de cet enseignement,
souvent abordé lors d'autres matieres et que d'autre part, le volume
horaire dédié a I'ETP sur I'ensemble de fa formation était changeant
d’une structure a l'autre. Parmi les 18 instituts ayant répondu a cette
question, 9 y consacraient une soixantaine d'heures et les 9 autres
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une vingtaine. Ce travail a aussi mis en évidence
I'importante variation des méthodes pédagogiques
et évaluatives de ces enseignements, confortant
ainsi les conclusions de I'enquéte qualitative de
Sandrin Berthon [10].

Si ces travaux apportent des éléments sur les
pratiques d'enseignement de I'ETP en direction
des professionnels de santé, ils ne donnent pas
une image précise et actualisée pour I'ensemble
des structures de formation initiale. Or, dans le
contexte actuel de développement de la formation,
il est nécessaire de disposer d'une vue globale de
ces enseignements dans le cadre de la formation
initiale des professionnels de santé concernés en
premiére ligne: les diététiciens, les puéricultrices,
les sages-femmes, les médecins, les pharmaciens,
les dentistes, les cadres de santé, tes masseurs-
kinésithérapeutes, les podologues et fes infirmiers.
C'est pourquoi I'Inpes a réalisé un état des lieux
des enseignements en EPS et en ETP. Cet article
présente les principaux résultats concernant fe
volet ETP. Les résultats relatifs aux enseignements
en EPS ont été publiés dans le numéro 10 de
la présente collection [11]. Les résultats seront
exposés en distinguant d'une part les structures
ayant intégré un enseignement spécifiqgue en ETP
(sous forme de modules ou d’heures de cours) et
d'autre part, celles qui traitent de notions d’ETP
lors d'enseignements thématiques.

POPULATION
ET METHODE

A partir des différents fichiers disponibles, 568
structures de formation initiale ont été recensées
(en France métropolitaine et dans les DOM-TOM)
pour les dix professions retenues. Les structures
de formation de la région Nord - Pas-de-Calais, qui
avaient fait I'objet d'une enquéte similaire, n'ont
pas été incluses et celles des aides-soignants ont
été exclues pour une question de faisabilité.
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Un questionnaire, unique pour toutes les professions,
a permis une lecture globale et comparative des
enseignements en ETP, Il proposait une majorité
de guestions ouvertes et était composé d'items
sélectionnés dans Ia littérature [12, 91 ou définis
a partir des résultats d'une enquéte pilote. Cette
derniére a été réalisée auprés de 20 structures
afin de vérifier la compréhension des items du
questionnaire, leur pertinence d'enchainement et
d‘introduire des questions fermées. Un courrier
de présentation de I'enquéte a ensuite été adressé
aux structures, les invitant a désigner un référent
« répondant ». Le recueil des données, réalisé
en 2005 a été confié a la société BVA. Réalisé
par téléphone sur ia base de 35 questions, il a
permis d’'explorer I'organisation, le contenu et les
ressources pour l'enseignement en ETP, mais aussi
les freins et les appuis a son développement. Les télé-
enquéteurs ont contacté chacune des structures
identifiées, le nombre maximum de rappels étant
fixé & 30. Les structures n'ayant pas communiqué
les coordonnées d’un référent ont également été
appelées. Les données recueillies ont été traitées
dans le cadre d'une analyse descriptive.

RESULTATS

Un fort taux de réponse
des établissements

Sur les 527 structures enquétées, 415 ont répondu
(79 %). La répartition des répondants par types de
structures est présentée dans le tableau 1. |l montre
que certains organismes ont davantage participé a
I'enquéte que d'autres. Par exemple, Ia quasi-totalité
des écoles de puéricultrices, de sages-femmes ou de
cadres de santé ont répondu alors que c'est le cas
de moins d'une faculté de médecine sur deux. Le
constat est similaire pour les instituts de formation
des podologues (un sur deux) ou les facultés de
pharmacie (un peu plus d'une sur deux).

Tahbleau 1. Répartition des répondants et des structures proposant un enseignement spécifique en éducation
thérapeutique du patient par rapport au nombre de répondants

Répondantes  Ayant un enseignement spécifique (%)

Ecoles de diététiciens 16 (43)
Ecoles de puéricuiture 30 27 10 (37)
Ecoles de sages-femmes e 30 27 8 (29
Facuités de médecine 41 19 1 (57)
Facultés d'odontologie 16 12 5 N
Facultés de pharmacie : 23 13 5 (38
Instituts de formation de cadres de santé 30 27 6 (22)
Instituts de formation de masso-kinésithérapie 30 26 14 (53)
Instituts de formation des podologués 10 5 3 (60)
Instituts de formation en soins infirmiers 293 243 161 (66)
Total 527 415 230 (55)
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Le tableau 1 permet de relever que 230 structures, soit
55 %, proposent dans leur programme de formation
au moins un enseignement spécifique en ETP, De plus,
26 parmi elles proposent également une formation
continue sur le sujet, la plupart du temps dans le cadre
d'une approche thématique.

Enfin, 185 ne proposent aucun enseignement spécifique.

Les enseignements spécifiques
en ETP: organisation et ressources

Volume horaire

Les enseignements spécifiques en ETP sont obligatoires
dans la grande majorité des cas. Comme le montre le
graphique1,le nombre d’heures consacrées en moyenne
a ces enseignements tout au long du cursus se situe
entre 24 (sages-femmes) et 155 heures (diététiciens),
soulignant ainsi une différence importante entre les
formations.

Pédagogie

Dans respectivement 96 % et 86 % des structures, les
enseignements spécifiques sont dispensés sous forme
de cours magistraux et de travaux en petits groupes.
61 % des structures demandent la réalisation d'un
stage dans un service ou une institution pratiquant
I'ETP et seules 8 % d'entre elles exigent que I'ETP
fasse l'objet d'une mise en situation, par exemple,
I'élaboration d'un projet.

La répartition des formes pédagogiques montre que
pres de la moitié des structures (49 %) s'appuient sur
trois formes: cours magistraux, travaux dirigés, stage,
et que seules 7 % des structures ont recours, en plus
de ces trois modalités, a une mise en situation pratique.
Enfin, 15 % ne dispensent que des cours magistraux.

Modalités d’évaluation

Une évaluation des acquis en ETP est mise en place
dans 96 % des structures. L'examen écrit sur table est
exigé par les trois quarts des établissements (75 %).
48 % ont mis en place un contrble continu et 44 %
un examen oral.

Enseignement et partenariat

Moins de la moitié des structures (44 %) ont élaboré
leurs enseignements spécifiques en ETP en partenariat
avec un hopital (pour 59 %), un comité régional/
départemental d'éducation pour la santé (46 %) ou une
association de patients (42 %). Certaines structures ont
développé des partenariats avec une administration
sanitaire et sociale (9 %), une association de
professionnels de santé ou un service de la ville (6 %).

Ressources documentaires

Parmi les structures proposant un enseignement
spécifique, 46 % mettent a la disposition des étudiants
un fonds documentaire en ETP.

Rattachement et qualification des intervenants

Les enseignements d'ETP sont dispensés aussi bien
par des formateurs de I'établissement que par des
intervenants extérieurs. Dans 72 % des structures
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Type de formation

disposant d'un enseignement, ces deux types
de professionnels sont mobilisés, 21 % utilisent
exclusivement leurs formateurs et 7 % ne s'appuient
que sur des intervenants extérieurs. Un tiers des
formateurs des structures ont une formation spécifique
en ETP, obtenue principalement grace a une formation
en santé publique (21 %), en ETP (20 %), en sciences
de I'éducation (17 %) ou par le biais d'expériences
personnelles (17 %).

Les professionnels les plus représentés parmi les
intervenants extérieurs proviennent du domaine
paramédical et médical (respectivement 80 % et
67 %). Les associations de patients interviennent
dans la moitié des établissements (49 %). Moins d'un
tiers fait appel a des spécialistes de la discipline (28 %)
et a des universitaires issus des sciences sociales,
principalement la psychologie (24 %).

Thématiques enseignées

Les notions fes plus couramment traitées dans les
enseignements spécifiques en ETP sont: la relation
soignant/soigné (90 %), les enjeux de I'ETP (89 %),
les représentations de la santé et de la maladie (87 %)
et la psychologie du patient (87 %). Les modéeles en
ETP et les techniques pédagogiques sont guant a eux
enseignés par a peine la moitié des structures.

Presque toutes les structures proposant un ensei-
gnement spécifique (93 %) abordent aussi I'ETP dans
d'autres cours, notamment ceux ayant pour objet les
maladies métaboliques et endocriniennes (90 %), les
maladies du systéme respiratoire (88 %), les addictions
(88 %) et la santé publique (81 %).

Les enseignements non spécifiques
en ETP

Sur les 415 structures répondantes, 185 (44 %) ne
dispensent pas d'enseignement spécifique en ETP:
27 ne l'integrent d'aucune fagon dans leur cursus et
158 I'abordent tout de méme dans d'autres cours.
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Insertion dans fe cursus

Parmiles 158 établissements abordant des notions
d'ETP, 85 % e font lors des cours portant sur
les maladies métaboliques et endocriniennes, la
santé publique (80 %), les maladies du systéme
respiratoire (77 %) et les addictions (73 %).

Thématiques enseignées

Dans ces cours, quatre notions propres a I'ETP sont
presque toujours développées:la relation soignant/
soigné (91 %), la psychologie du patient (90 %), les
représentations de la santé et de la maladie (84 %),
certains concepts d'éducation thérapeutique du
patient comme les définitions de I'ETP (82 %).

Facteurs de développement
de I'enseignement en ETP

Structures dispensant un enseignement
spécifique

Les principaux moteurs de la mise en place d’un
enseignement spécifique de I'ETP sont I'inscription
de cette matiére dans le programme officiel
des formations (47 %) et la volonté des équipes
enseignantes de développer cette approche
(30 %). L'évolution des métiers de la santé vers la
prévention est également citée comme moteur de
développement de I'ETP (22 %).

Plus des deux tiers de ces structures (69 %)
souhaitent promouvoir davantage I'ETP dans
leurs formations. Elles demandent en priorité des
formations pour développer les compétences de
leurs enseignants (28 %), des supports d'enseigne-
ments (23 %) et sont alarecherche de partenariats
avec des structures ressources (17 %). D'autres
attentes sont exprimées, comme pouvoir s'appuyer
sur une bibliographie de référence, participer a des
séminaires entre enseignants ou encore disposer
de modules types (cités respectivement par 11, 10
et 7 % des structures).

Structures sans enseignement spécifique

Ces établissements sont trés partagés sur la
question de la mise en place d'un enseignement
spécifigue: 51% en émetient le souhait. Selon eux,
il existe deux contraintes majeures qui s'opposent
au développement de I'ETP; un programme de
formation déja surchargé (72 %) et un manque
de formation en ETP de leurs propres enseignants
(57 %). Enfin, 39 % déplorent le mangue de moyens
financiers et matériels.

Parmi les facteurs susceptibles de favoriser la
mise en place de I'ETP, il semble qu'une meilleure
lisibilité du sujet dans les programmes officiels
des formations soit essentielle, En effet, un
établissement sur quatre avance que I'ETP ne
figure pas de fagon explicite dans leur programme.
En outre, les principales attentes des structures
interrogées sont de pouvoir disposer:

«de formations a destination des enseignants
(35 %);
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+ de partenariats avec des structures ressources
comme fes comités d’éducation pour la santé ou
les associations de patients (18 %);

- de supports pédagogiques (18 %).

DISCUSSION

Comme cela a déja été discuté dans le volet de
I'enquéte concernant I'EPS [11], e choix d'avoir
distingué EPS et ETP peut étre questionné. En
effet, ces derniéres partagent une approche
éducative commune et, en partie, certains modeles
et cadres de référence. Elles ont toutes deux pour
but le développement de compétences en vue de
favoriser une attitude favorable a la santé, notion
qui se retrouve dans les termes de « citoyenneté
de santé » dans le champ de I'EPS et de « patient
compétent » dans celui de I'ETP. Cependant, ces
éducations différent par leurs cibles et leurs
objectifs spécifiques. 1l est donc légitime de
considérer qu'elles puissent donner lieu a un
enseignement commun de sensibilisation mais aussi
a des formations conceptuelles, méthodologiques
et techniques particulieres.

La présentation des résultats toutes formations
confondues donne une vue d'ensemble des pratiques
d'enseignement en ETP. Elle repose sur le choix
d’un guestionnaire unique pour les dix professions
sélectionnées, ce qui permet une lecture globale et
comparative des enseignements mais ne tient pas
compte des spécificités de chacune des formations
initiales.

Le taux de répondants est particulierement élevé.
Ce résultat peut étre interprété comme le témoi-
gnage de l'intérét grandissant des acteurs de la
formation pour I'ETP. En effet, depuis quelques
années, I'ETP fait partie des recommandations
de bonnes pratiques médicales. Cette approche
est au cceur du Plan pour l'amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chronigues [3] et les projets se multiplient dans ce
cadre. Cependant, cette forte mobilisation générale
contraste avec le faible nombre de répondants
constaté dans les facultés de médecine, en
dépit d'une relance spécifique. Plusieurs raisons
peuvent étre invoquées pour expliquer cette faible
participation. L'intégration difficile du concept d'ETP
dans la culture médicale, surtout fondée sur le
soin [13], constitue un frein, tout comme le nombre
important d'items du questionnaire et la concer-
tation nécessaire de I'ensemble des enseignants
des facultés de médecine pour y répondre.

En ce qui concerne les volumes horaires consacreés
a I'ETP, on observe une certaine variabilité d'une
formation a I'autre, mais aussi au sein d'une méme
profession, confortant ainsi les conclusions de
différents travaux [9,10, 14]. Les résultats relatifs aux
formations des diététiciens et des kinésithérapeutes
peuvent questionner car ils révelent une place
importante accordée a 'ETP (environ 1/8° de la durée
totale). Les répondants ont peut-étre comptabilisé
dans ces heures des éléments qui ne relevent pas
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de I'ETP au sens strict. La polysémie du terme,
rapportée par différents auteurs pourrait fort bien
expliquer ce constat [15,13].

Lesrésultats del'enquéteindiquent queles contenus
d'enseignement en ETP sont multiples, confortant
ainsi les conclusions d'autres travaux [10, 9]. Ceci
semble refléter la construction de I'ETP en tant
qu'approche constituée des apports de différentes
disciplines. Comme pour I'EPS, cette multiplicité
des contenus va dans le sens de la démarche
multiréférentielle prénée dans la formation en
éducation en général [16] et plus particulierement
en ETP [10,17,18].

Notre enquéte montre une certaine disparité des
contenus abordés dans les structures. Justumus et
al. [9] avaient observé la méme chose. Pour eux,
cette diversité est signe de la difficulté qu'éprouvent
les équipes enseignantes a s'appuyer sur un cadre
conceptuel et méthodologique en ETP. Clarifier
le périmetre de cette discipline tant au niveau
des concepts que des méthodes et des pratiques,
comme cela a été fait récemment pour d'autres
disciplines émergentes [19] semble nécessaire.
A ce titre, le guide méthodologique Structuration
d'un programme d'éducation thérapeutique du
patient dans le champ des maladies chroniques
[20] constitue un premier pas, méme si ce travail
reste a compléter.

Justumus et al. [9] ont montré dans leurs travaux
que lorsque 'ETP est appréhendée de facon non
spécifique, elle I'est majoritairement dans le cadre
des maladies chroniques, rappelant ainsi que ces
maladies ont permis de développer et d'appliquer
fes principes de I'ETP. Nos résultats vont dans le
méme sens mais ils suggerent que cette approche
n'essaime pas encore pleinement dans les maladies
aigués, contrairement a ce que rapportent d'autres
publications [21, 9].

Il est difficile d'avoir une idée précise du modeéle
d'enseignement utilisé pour aborder I'ETP (tradi-
tionnel, systémique, etc.). Cependant, tel qu'en
EPS et malgré ses limites, e modele pédagogique
transmissif reste dominant. Ces résultats concordent
avec ceux de I'enquéte réalisée par Justumus et al.
[9]. En outre, I'élaboration d'un travail de recherche
par les étudiants reste peu utilisée, alors que la
littérature montre la pertinence de cette approche
pour développer des compétences en ETP [18].

Les méthodes proposées pour évaluer les résultats
des enseignements en ETP relévent globalement
de I'évaluation sommative. Cette approche devrait
sans doute étre reconsidérée. En effet, comme le
rappelle Vial [22], la validation d'acquis reposant
sur un contréle des connaissances favorise les
attitudes de bachotage au détriment de celles
d'écoute, de réflexion et de questionnement. Toutes
trois sont pourtant nécessaires au développement
d'une posture éducative du soignant en formation
dans sa relation avec le patient et son entourage.

On constate que 46 % des structures mettent a
disposition des étudiants un fonds documentaire
spécifique en ETP, alors que 60 % en proposent
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un en EPS [11]. Cette différence peut étre expliquée
par le fait que les ressources documentaires en ETP
sont probablement intégrées au fonds consacré
al'EPS.

Si la place des professionnels médicaux et para-
médicaux demeure prépondérante parmiles forma-
teurs, celle accordée aux associations de patients
semble montrer un changement de conception du
réle du patient dans l'enseignement. Aujourd'hui,
les expériences comme celles des « patients en-
seignants » ou des « patients partenaires » se
multiplient. Il semble que leur intérét ne soit plus
a démontrer [23].

Ce travail a aussi permis de pointer des facteurs
limitant ou favorisant le développement des ensei-
gnements en ETP.

Tout d'abord, la surcharge des programmes consti-
tue un obstacle majeur car la suppression de pans
de programmes pour les remplacer par d'autres est
difficile dans le systeme d’enseignement frangais
[24]. Le mangue de moyens financiers est évi-
demment aussi un frein non négligeable qui a déja
été relevé [101.

Concernant les facteurs incitatifs, les formateurs
souhaitent prioritairement que ces enseignements
soient plus lisibles dans les programmes officiels.
A cet égard, la mission de I'lnpes est d'établir « les
programmes de formation a I'éducation a la santé »
selon des modalités définies par le décret n°® 2006-
57 du16 janvier 2006 portant création d'un comité
consultatif. Ce dispositif sur la formation permettra
de réaffirmer la place de I'ETP dans les formations
initiales.

Enfin, une autre demande fréguemment exprimée
concerne la formation des enseignants, pour
laquelle toute proposition devra tenir compte de
I'activité professionnelle des formateurs et des
contraintes des établissements.

CONCLUSION

Cette enquéte a permis d'établir un état des lieux
de l'enseignement en ETP dans la formation
initiate des principaux professionnels de santé et
d'identifier plusieurs axes a son développement.
L'étude ouvre de nombreuses perspectives dans
différents domaines. Ainsi, toute évolution de fa
formation en ETP devra porter sur la définition
des contenus d'enseignement ainsi que sur les
formes pédagogiques les plus adéquates pour les
diffuser. A ce titre, cette étude pourra contribuer
a I'élaboration des programmes de formation
en ETP, travail engagé par le comité consultatif
récemment constitué. De méme, une réflexion sur
les programmes de I'enseignement supérieur et de
larecherche permettrait d'envisager des conditions
plus favorables a la formation en ETP.

En complément de ce travail, il serait souhaitable
de pouvoir disposer d'une analyse plus fine des
démarches pédagogiques utilisées. Ces données
pourraient étre obtenues par une étude qualitative
reposant sur I'observation de l'acte pédagogique.
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"Une base de données des différentes formations dipldmantes en EPS et en ETP a été réalisée par
I'Inpes en 2004. Consultable en ligne (www.inpes.sante.fr/FormationsEpS/liste.asp), elle propose
une sélection de 27 formations dont 7 dipidmes universitaires et un master en ETP. Quinze régions
disposent aujourd‘hui d'au moins une formation en EPS ou en ETP.

2 Les données relatives aux heures d’enseignement correspondent & une moyenne horaire annuelle.

Summary

The development of Therapeutic
Patient Education (TPE) implies
the availability of specific fraining
programs. Despite legal obligations,
the supply of first degrees in TPE for
healthcare professionals is poor in
France.

After a pilot phase, a national survey
exploring TPE programs was conducted
by phone in 2005. The survey focused
on 527 institutions offering initial
trainings for 10 health professions
(dietaticians, pediatric nurses,
midwives, physicians, pharmacists,
dentists, health administrators,
physiotherapists, chiropodists and
nurses).

79% of the institutions responded,
and 55% declared to offer specific
trainings in TPE. 96% of the trainings
were assessed. They mainly take the
form of lectures (96%) and tutorials
(86%). 90% deal with the relationship
between patients and practitioners
and 89% with TPE challenges.

The factors that favour the imple-
mentation of TPE courses are their
registration in official training’s
programs (47%) and their importance
in the missions of health professions
(30%). They have to face two major
constrains: overloaded training
programs (72%j) and a lack of teachers
training (57%).

The results of this survey will help the
development of TPE training and can
be exploited in any further work.
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