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Dix questions a Rémi

L'intérét de l"éducation therapeuthue L.M.H. " Vous faites partie des précurseurs au ni-

, N . R veau national. Quels obstacles avez-vous dii affron-
n’est plus a prouver aujourd’hui.

Rencontre avec l'un de ses plus fervents

promoteurs : Rémi Gagnayre, médecin

et professeur en sciences de 'éducation

thérapeutique représente une opportunité de renforcer la pharmacie

a Uuniversité Paris-XIII.

E MONITEUR HOSPITALIER © Comment I’édu-
cation thérapeutique du patient a-t-elle dé-
buté en France ?
Rémi Gagnayre Il n’existe pas a proprement par-
ler d’histoire de cette pratique. Mais il est cer-
tain que, sans projeter nos représentations ac-
tuelles sur des intentions et des pra-
tiques d'autres époques, I'idée méme
que les soignants puissent transférer
des savoirs aux familles pour mieux ap-
préhender les maladies était déja pré-
sente au XIX® siecle et méme avant.
Les repéres plus précis qu'appelle votre
question situent des expériences et des
pratiques formalisées d’échanges de
compétences entre patients et soi-
gnants des les années 70-80. Nous pou-
vons évoquer les réalisations conduites
par les stomathérapeutes et les diabé-
tologues. Pour ces derniers, pendant de
longues années, la division d’enseigne-
ment et de traitement pour maladie
¢ hronique, dirigée par Jean-Philippe
Assal a I'hopital Cantonal de Genéve,
fut le lieu ot ils pouvaient apprendre
cette pratique et I'interroger.

Pour le Pr Rémi Gagnayre, I'¢ducation

clinique et d'intégrer pleinement les équipes soignantes.

ter dans la promotion de I’éducation thérapeutique ?
R.G. " Dans une pratique de ce type, il n'y a pas
de précurseurs. Cela reviendrait a nier une his-
toire d'individus, de groupes, qui successive-
ment ont permis, par leurs travaux et leurs ac-
tions, la reconnaissance de I'éducation théra-
peutique. Mais, comme toute pratique qui mo-
difie la perspective de la relation thérapeutique
et le role des soignants et des patients, I'éduca-
tion thérapeutique rencontre des résistances de
la part des professionnels. Cet obstacle se situe
au niveau du cloisonnement entre les profes-
sionnels de santé, les patients et les personnels
des institutions administratives. Il est lié au sta-
tut de chacun, a sa fonction professionnelle, a
sa position institutionnelle et devrait faire envi-
sager une stratégie de sensibilisation adaptée a
chaque acteur conduisant & une nécessaire ren-
contre de ces personnes. Il me semble cependant
que le milieu médical a réussi progressivement
a établir un maillage d’opportunités et a faire va-
loir I'importance de I'éducation thérapeutique,
pare qu'a tous les niveaux du systéme de san-
té, des personnes convaincues de sa pettinence
ont contribué a sa concrétisation. La reconnais-
sance de I'éducation thérapeutique constitue un
exemple de compétences collectives.

Je veux également évoquer un autre obstacle qui
concerre la nécessaire formalisation de I'éduca-
tion thérapeutique. Dans une démarche de recon-
naissance, il est important de répondre a I'atten-
te de décideurs, d’organismes officiels qui sou-
haitent une description la plus précise possible
des programmes et des pratiques. Cette forma-
lisation, tentée par la communauté soignante,
s'est concrétisée par un guide méthodologique
établi par la Haute Autorité de santé et I'Institut
national de prévention et d'éducation pour la
santé et, dans le méme temps, par des recom-
mandations de la Haute Autorité de santé. Il
s'agissait de déterminer un cadre structurant pour
les pratiques d'éducation thérapeutique. Selon
moi, c'est I'interprétation qui est faite de ces re-
commandations qui peut constituer un obstacle.
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Gagnayre

En effet, il est tout a fait possible de les figer, d'y
voir méme une forme d’enfermement si I'on ne
prend garde au fait que des recommandations ne
sont pas des directives et que des ajustements,
voire des adaptations, sont possibles selon les
contextes de soins et d'éducation. Ainsi, sans for-
malisation il ne peut y avoir de reconnaissance,
cependant que le suivi de recommandations sans
ajustement limiterait le développement et I'inno-
vation de I'éducation thérapeutique.

L.M.H. © A quels patients s’adresse I’éducation
thérapeutique ?

R.G. " D'une certaine maniére, plus la médeci-
ne produit de la technologie, sans laquelle il ne
serait possible de survivre et de vivre avec une
maladie, plus elle convoque I'éducation théra-
peutique. Parce qu'il nest
plus possible de soigner
sans miser sur I'intelligen-
ce et tenir compte de
I'émotion du patient,
I'éducation thérapeutique
integre durablement les
pratiques médicales et de
soins. Ainsi, tout patient
qui doit comprendre sa
maladie, faire des auto-
soins, décider pour lui-méme, résoudre des pro-
blemes quotidiens, mobiliser des ressources per-
sonnelles, renforcer sa confiance en ses compé-
tences, peut étre le sujet d'une éducation théra-
peutique. Cependant, comme les recherches, les
expériences d'éducation thérapeutique et les
évaluations de programmes ont surtout été réa-
lisées dans le champ des maladies chroniques,
I'éducation thérapeutique est le plus souvent
associée a ce type de maladie. Mais le nombre
conséquent de personnes atteintes d'une mala-
die chronique, que I'on estime actuellement a
15 millions, ne doit pas faire oublier les per-
sonnes qui doivent pendant une courte période
suivre un traitement, adopter un comportement.
Celles-ci ont également besoin d'une éducation
thérapeutique centrée sur la gestion du risque
clinique par exemple.
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Plus la médecine produit
de la technologie,
plus elle convoque

I’éducation thérapeutique.

L.M.H. " Qui peut prétendre faire de I’éducation
thérapeutique ?

R.G. " Tout professionnel de santé ayant suivi
une formation méthodologique peut y prétendre.
La Haute Autorité de santé a proposé que les pa-
tients puissent participer également a des pro-
grammes d'éducation thérapeutique. Un travail
en cours, mené par des médecins et I'Associa-
tion francaise des hémophiles, montre qu'il est
possible de préciser les compétences néces-
saires pour que ces patients appelés « res-
sources » participent et animent ces pro-
grammes. Enfin, il est de la responsabilité des
équipes soignantes de coopter d’autres acteurs.

L.M.H. = Pouvez-vous nous citer des projets d’édu-
cation thérapeutique particulierement remar-
quables ?

R.G. " Je n'ai pas une connaissance exhaustive
de tous les programmes, loin s'en faut. Pour moi
ce qui est remarquable, c'est d’abord toute ré-
flexion portée par un soignant sur ce que le pa-
tient peut apprendresur sa maladie, sur son trai-
tement, ce qu'il peut apprendre de lui dans une
structure dédiée a la logique bio-médicale dont
on connait la faible propension a s'intéresser a
ce processus. A partir de cette position, tout peut
arriver. Il existe un nombre
impressionnant de réali-
sations. De récentes en-
quétes comme celle
d’Edupef ont montré la
montée en puissance de
programmes éducation
thérapeutique. Ce qu'il
faut signaler, c'est l'in-
croyable inventivité des
soignants et des patients
a fonder ces lieux « de l'apprendre ». Je pense
actuellement aux réalisations concretes d'édu-
cation thérapeutique dans les CHU de Nantes,
de Besancgon, dans les centres hospitaliers de
Toulon, d’Astugue dans les Hautes-Pyrénées. Je
pense a I'éducation thérapeutique proposée
dans les réseaux de soins, et en particulier au sein
duréseau Paris-Diabete. Je pense a des formules
d'éducation thérapeutique itinérante comme ce-
la se fait en Céte-d’Or pour des personnes vivant
éloignées de structures de soins. Je pense a des
pratiques d’éducation thérapeutique dans des
cabinets libéraux, dans les pharmacies, etc. Nous
pourrions y ajouter des expériences reconnues
et évaluées telles que celle que met en ceuvre
depuis plusieurs années la Mutuelle sociale agri-
cole avec des ateliers d'éducation thérapeutique
pour ses membres mutualistes. Les établisse-
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Il est important que des
expériences soient menées dans
les hopitaux et les officines et
qu’elles soient valorisées.

ments de soins de statut privé ne sont pas en res-
te, et je pense également au travail pionner
qu'operent les équipes de soins de la clinique
médicale de Bondigoux prés de Toulouse. La lis-
te pourrait encore s'allonger, ce qui signifie que
I'éducation thérapeutique est progressivement
intégrée dans toutes les structures de soins, et
ce, maniére durable.

L.M.H. © Comment démarre-t-on un projet ?

R.G. " Je pense qu'il y a deux temps remar-
quables qui ne sont pas chronologiques, I'un
pouvant précéder 'autre, et inversement. Le dé-
marrage de I'éduca-
tion thérapeutique
nécessite que les
membres d'une équi-
pe partagent le mé-
me constat de la né-
cessité de favoriser
chez le patient l'ac-
quisition de compé-
tences, le soutien de
processus personnels
pour gérer au mieux
sa maladie et son traitement au quotidien.
Lautre temps est celui de la formation a I'édu-
cation thérapeutique. Le groupe de travail de
I'OMS-Europe del1998 a proposé deux types de
formation :

— la premiére vise l'acquisition de compétences
d'éducateur et d’animateur de programme d'édu-
cation thérapeutique. Elle correspond a des for-
mations comme le délivre I'Institut de perfection-
nement en communication et éducation médi-
cale, quej'ai I'honneur de présider, ou bien a des
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diplémes universitaires pour la seconde fonction,
— la seconde correspond aux coordinateurs de
structures et de programmes d'éducation théra-
peutique et nécessite le suivi de master spéciali-
sé en éducation thérapeutique comme celui que
nous proposons a l'université Paris-XIlI-Bobigny.

L.M.H. " Quelle estla marche a suivre pour un phar-
macien hospitalier qui veut se lancer dans I’édu-
cation thérapeutique ? Que lui conseilleriez-vous ?
R.G.  Jepense qu'il devrait déja prendre contact
aupres des directions d'établissements qui pos-
seédent en général un état des lieux des pratiques
d'éducation. Cette information permet de solli-
citer des collegues qui se sont formés et ont mis
en place des programmes d'éducation thérapeu-
tique dans leur service. Cette démarche permet
de fonder une analyse des coopérations pos-
sibles, et d'aider a la conception de programmes,
jusqu’a leur animation.C'est le cas par exemple
au CHU de Bichat de I'AP-HP o le travail pion-
nier du D' Agnés Certain a permis de fédérer la
motivation de pharmaciens qui souhaitent par-
ticiper a des programmes d'éducation thérapeu-
tique. Mais bien entendu, il est nécessaire que
le pharmacien hospitalier se forme en choisis-
sant un type de formation correspondant a ses
projets professionnels.

L.M.H. " Quels sont les marqueurs les plus simples
et les plus pertinents pour mesurer I’efficacité d’un
programme d’éducation thérapeutique ?

R.G. " Méme si cette question pose un proble-
me méthodologique, je pense que, cOté patient,
de nombreux marqueurs peuvent témoigner de
cette efficacité®, par exemple : I'intelligibilité du
patient par rapport a sa situation de santé, une
meilleureconnaissance de la maladie et des trai-
tements, des compétences mobilisées d'auto-
soins et d'adaptation a la maladie, un question-
nement réflexif sur soi, etc. Coté soignant, on
peut citer une transformation de ses compé-
tences cliniques, relationnelles, une plus gran-
de multiprofessionnalité dans sa pratique, ain-
si qu'une grande fidélité au service dans lequel
se déroule l'activité d'éducation thérapeutique.

L.M.H. * Quelle est la place du pharmacien hospi-
talier dans de tels programmes ?

R.G.  Léducation thérapeutique représente une
opportunité pour le pharmacien hospitalier de
renforcer la voie de la pharmacie clinique et d'in-
tégrer pleinement des équipes soignantes au
moyen d'une pratique qui nécessite une collégia-
lité dans sa réalisation. Cette place ne se limite
pas a une éducation sur le médicament, méme
si elle reste essentielle et souvent largement in-
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suffisante du point de vue des patients. Le phar-
macien peut aborder d'autres aspects avec les pa-
tients, et cela parce que dans une éducation
d'équipe, l'expérience autorise chacun des
membres a questionner de temps en temps ce
qui reléve de la spécialité de I'autre. Le pharma-
cien devient un peu médecin, un peu infirmier,
un peu diététicien, tandis que les autres appren-
nent & mieux questionner le patient au sujet de
son traitement. Je souhaite attirer I'attention sur
le fait que dans I'éducation thérapeutique une
place attend les pharmaciens. Enfin, méme si
votre question porte sur les pharmaciens hospi-
taliers, je ne voudrais pas oublier les pharmaciens
dofficine. Ces derniers ont un réle majeur a jouer.
Dans leur officine, il est tout a fait envisageable
de mettre en place des séances d'éducation col-
lective en lien, parexemple, avec les médecins trai-
tants. Dans les réseaux de soins, les pharmaciens
animent des séances d'éducation thérapeutique
et participent a I'élaboration des programmes.

L.M.H. © Quel avenir prédisez-vous aux pharma-
ciens dans I’éducation thérapeutique ?
R.G. " Bien entendu, prometteur ! Cependant,

il est nécessaire, selon moi, que des pionniers
comme les professeurs Calot (Grenoble), Brion
(Paris-V), Farinotti (Paris-XI) soient entendus
par leur communauté et que la voie qu'ils tra-
cent permette & un nombre plus important de
jeunes internes de se former a I'éducation thé-
rapeutique et a l'observance thérapeutique,
mais également qu'ils puissent poursuivre en
doctorat afin de conduire les recherces de de-
main sur '« apprendre a se soigner ». Le ren-
foreement d'une voie dans la formation initia-
le intégrant I'éducation thérapeutique est une
urgence. Parallélement, il est important que
des expériences soient menées dans les hopi-
taux et dans les officines. Il est important que
ces expériences soient valorisées pour rendre
visible la pleine dimension éducative de la fonc-
tion du pharmacien. La montée en puissance
de jeunes formés et la visibilité de lieux profes-
sionnels ol I'on pratique I'éducation thérapeu-
tique et I'éducation pour la santé devrait créer
les conditions d'un développement rapide et si-
gnificatif. M
Propos recueillis par Julie Rouprét-Serzec,
pharmacienne, CHU Bichat-Claude-Bernard, APHP.
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